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Resumo

O presente relatério tem como finalidade a andlise critica e reflexdo das
competéncias adquiridas na area de Cuidados Paliativos no ambito da Unidade
Curricular de Pratica Clinica do 49 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola
Superior de Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco.

A Pratica Clinica foi realizada numa Equipa de Apoio Domicilidrio em Cuidados
Paliativos. Numa primeira parte do relatorio é descrito o modelo de organizacao e a
caracterizacao e funcionamento da equipa.

Segue-se a analise critica, a qual foi fundamentada teoricamente pela bibliografia
existente, e na qual foram mobilizados os conhecimentos adquiridos quer em
contexto tedrico como em contexto de pratica clinica. Foi realizada uma reflexdo
critica acerca das principais areas de intervencao dos Cuidados Paliativos: controlo
sintomatico, comunicacdo, apoio a familia e trabalho em equipa.

No final desta reflexdo é apresentado o Projeto de Intervencao desenvolvido num
servico de agudos de um Hospital Central, no qual foi analisado os cuidados prestados
aos doentes em fase paliativa e onde foi realizada uma formagao em servigo para
transmitir conhecimentos especificos na tematica da alimentac¢ao e hidratacdo em fim
de vida, em doentes com reducdo ou recusa da ingestao de alimentos por via oral com
o objetivo de melhorar a qualidade dos cuidados prestados e sensibilizar a equipa
para a importancia de prestar apoio a familia dos doentes que se encontram nesta
fase.

A realizacdo deste relatério permitiu-me crescer a nivel pessoal e trouxe-me
ganhos a nivel profissional, no sentido que me permitiu refletir sobre a pratica da
prestacao de cuidados, analisar as areas com necessidades de melhoria no servigo
onde exer¢co a minha profissio como enfermeira e apresentar estratégias para
melhorar a qualidade dos cuidados.

Palavras chave
Cuidados Paliativos; Apoio a familia; alimentacdo e hidratacdo; fim de vida;
reducdo ou recusa da ingestdo de alimentos.






Abstract

The purpose of this report is the critical analysis and reflection of the skills
acquired in the area of Palliative Care within the scope of the Curricular Unit of
Clinical Practice of the 4th Masters in Palliative Care of the Dr. Lopes Dias High School
of Health of the Polytechnic Institute of Castelo Branco.

The Clinical Practice was performed in a Home Care Team in Palliative Care. The
first part of the report describes the organizational model and the characterization
and functioning of the team.

This is followed by a critical analysis, which was theoretically based on the
existing literature, and in which the acquired knowledge was mobilized both in the
theoretical context and in the context of clinical practice. A critical reflection was
made on the main intervention areas of Palliative Care: symptomatic control,
communication, family support and teamwork.

At the end of this reflection is presented the Intervention Project developed in an
acute care service of a Central Hospital, which analyzed the care provided to the
patients in the palliative phase and where in-service training was carried out to
transmit specific knowledge on the subject of food and hydration End-of-life in
patients with reduced or no oral food intake with the aim of improving the quality of
care and sensitizing the team to the importance of providing support to the patient's
family at this stage.

The realization of this report allowed me to grow personally and brought me gains
on a professional level, in the sense that allowed me to reflect on the practice of
providing care, analyzing areas with improvement needs in the service where I
practice my profession as a nurse And present strategies to improve the quality of
care.

Keywords
Palliative care; Family support; Feeding and hydration; end of life; Reduction or
refusal of food intake.
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Intervencao da equipa multidisciplinar no apoio a familia do doente paliativo em fim de vida com reducédo/recusa da ingesta oral

1. Introducéo

No ambito do 32 semestre do 22 ano do 42 Mestrado em Cuidados Paliativos (CP),
e ap6s a realizacdo da pratica clinica, é necessario a execucdo de um relatério
descritivo e detalhado. Neste relatério pretende-se que sejam descritas as atividades
desenvolvidas e competéncias adquiridas ao longo do periodo de estagio, de acordo
com o que foi anteriormente definido no Projeto de Pratica Clinica. Posteriormente o
presente relatdrio sera submetido a uma discussao publica com vista a obtengao do
grau de Mestre em CP.

A Pratica Clinica decorreu numa Unidade Domiciliaria de Cuidados Paliativos de
um hospital publico de Lisboa, durante a qual foram realizados 25 turnos, de 8 horas
didrias para completar as 200 horas presenciais exigidas.

Inicialmente pretendia aplicar o Projeto de Pratica Clinica na Unidade de Cuidados
Paliativos onde trabalhava, mas por motivos profissionais iniciei fungdes num servico
de Medicina Interna de um Centro Hospitalar Central. Este servigo recebe um nimero
consideravel de doentes com doencas crénicas avancadas e progressivas com
necessidades paliativas, cerca de 24% no periodo entre 1 de Dezembro de 2016 e 8
de Maio de 2017, apresentavam estas condi¢des. Apés ponderacdo e andlise com
todos os envolvidos considerou-se que poder-se-ia dar continuidade ao inicialmente
previsto e implementar o projeto com os ajustes necessarios que irei explanar no
decurso deste relatério. Pelo facto de ser uma unidade de Medicina Interna,
recebemos doentes com as mais variadas patologias, sendo que desde o inicio da
minha atividade profissional neste servico pude constatar que regularmente
prestamos cuidados a doentes com doengas cronicas e progressivas (tanto em
pessoas jovens como idosas), nomeadamente patologias cardiacas avangadas,
patologias oncoldgicas (tumores gastricos, pulmonares, da mama e Sistema Nervoso
Central - SNC, metastizados), deméncias (Alzheimer e Parkinson), que apresentam
necessidades paliativas. Estas necessidades prendem-se com o estado avanc¢ado das
doencas, com progndsticos de vida limitados (entre 1 ano a alguns meses, semanas ou
dias/horas), com internamentos cada vez mais frequentes, verificando-se a presenca
de sintomas como a dor descontrolada, dispneia, farfalheira, disfagia, nauseas e/ou
vomitos, obstipacdo, astenia, entre outros. Além dos sintomas fisicos referidos, estes
doentes apresentam também alteracdes nas suas outras dimensdes: a nivel
psicologico, social e espiritual, os quais necessitam igualmente de intervencdo da
equipa, tratando assim o doente no seu todo e ndo apenas a sua doenca de base.

Nesta instituicdo existe uma equipa de suporte intra-hospitalar em CP, no entanto
a referenciagdo dos doentes a mesma é efetuada tardiamente. Da analise efetuada dos
doentes admitidos no periodo de 1 de Dezembro de 2016 e 8 de Maio de 2017,
aproximadamente 106 doentes apresentavam recusa/reducdao alimentar ou de
incapacidade de ingestdo de alimentos e liquidos por via oral. Tal gera na equipa a

necessidade de respostas especificas, que necessitam de intervengdo, dado tratar-se
1
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de uma equipa maioritariamente jovem (mais de 80% da equipa tem idades
compreendidas entre os 22 e 29 anos), com pouca forma¢dao em CP, apenas 16,66%
dos elementos que responderam ao questionario tém formacgao em CP.

0 grande desenvolvimento tecnolégico e os avangos que se tém verificado na area
da saude tém contribuido para o aumento da esperanca média de vida, o que parece
alimentar na populagdo em geral, incluindo nos profissionais de saude, a ideia
irrealista de imortalidade, havendo uma grande dificuldade em aceitar a morte e a sua
inevitabilidade em determinados casos mais complexos e de doencas avancadas. A
area dos CP despertou-me grande interesse desde que foi abordada durante a
licenciatura, na qual tive uma unidade curricular sobre esta tematica. Muito embora
cada vez se descubram mais meios e tratamentos de cura ou que retardem o
surgimento de sintomas limitantes de doengas croénicas, a morte faz parte da vida
humana. Por todos estes motivos é importante desenvolver competéncias que nos
permitam prestar apoio aos doentes quando se deparam com a proximidade da morte
e o agravamento da sintomatologia devido a progressdo da doenc¢a, mas também aos
familiares, que acompanham o doente durante o processo de doenca e que muitas
vezes sdo colocados em segundo plano na atuacdo da equipa de satide. E claro que o
elemento principal da preocupacao da equipa de saude é o doente, no entanto as
pessoas que para ele sdo significativas, principalmente a familia, deve ser envolvida
no plano de cuidados e também ela alvo da intervencao da equipa de modo a garantir
0 seu apoio e esclarecimento das suas duvidas ou receios.

De modo a melhorar a intervencdo da equipa e a integrar ativamente a familia no
plano de cuidados, elaborei e apliquei o Projeto de Pratica Clinica, no ambito do qual
realizei uma formacdo em servico referente ao tema do presente relatério. Esta
formacao teve como objetivo a sensibilizagdo da equipa para o tema e a transmissao
de conhecimentos na area de CP, especificamente referente ao tema da alimentagao e
hidratacao em fim de vida. Barbosa, et al. (2016) refere que as formac¢des em servico
contribuem para melhorar a atuacdo da equipa para que seja capaz de intervir de um
modo efetivo e adequado as necessidades dos doentes como dos familiares. Os
momentos de reflexdo e troca de conhecimentos entre a equipa multidisciplinar
centrados na analise e discussdo de casos complexos vividos na pratica diaria
poderdo igualmente contribuir para o crescimento da equipa e melhorar as praticas
de cuidados existentes neste servico.

Do ponto de vista estrutural o seguinte relatorio de Pratica Clinica encontra-se
dividido em 3 capitulos principais:

- Parte I - Organizacao e funcionamento da equipa de Cuidados Paliativos, na qual
descreverei em que contexto decorreu o periodo de Pratica Clinica, farei a
caracterizacdo da equipa onde a mesma decorreu e abordarei o atual modelo de
prestacdo de cuidados na area de CP;

- Parte II - Competéncias adquiridas em Cuidados Paliativos durante a Pratica
Clinica, no qual irei explanar como foram mobilizados os conhecimentos tedricos ao

2
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longo da Pratica Clinica e como os mesmos me permitiram refletir nas atividades
desenvolvidas para assim atingir os objetivos previamente definidos.

- Parte III - Projeto de intervencao em servico, neste capitulo irei expor o projeto
de intervenc¢do implementado, abordando as atividades desenvolvidas e medidas
sugeridas para melhoria da atuac¢do da equipa de intervencao.

Por fim serdo expostas as conclusdes deste relatério, e apresentadas as
referéncias bibliograficas e os apéndices.



Andreia Patricia Igreja Grilo

PARTE | - Organizacao e funcionamento da equipa de
Cuidados Paliativos

O capitulo que se segue encontra-se dividido em trés pontos, sendo que no
primeiro sera descrito os moldes em que decorreu a Pratica Clinica, no segundo ponto
é efetuada a caracterizacao da equipa onde foi realizada a Pratica Clinica e o seu modo
de funcionamento e por fim, no terceiro ponto sdo abordados os modelos atuais de
prestacao de cuidados em CP em Portugal.

2. Contextualizacao da Pratica Clinica

O contexto de pratica clinica decorreu no periodo de 1 de Marco a 5 de Abril de
2016 no total de 25 turnos. Os mesmos foram consensualizados entre a Sr?
Enfermeira-chefe, Enfermeira orientadora e a estudante, de acordo com a
disponibilidade de todos os envolvidos. Decorreu num servico que presta cuidados de
apoio domicilidrios a doentes paliativos, o qual faz parte de um hospital especializado
em oncologia.

A decisdo de realizar a Pratica Clinica neste servico deveu-se ao facto de ser uma
equipa de referéncia em Cuidados Paliativos, por ter sido a equipa pioneira em
Portugal na prestacao de cuidados diferenciados a doentes oncoldgicos paliativos, e
também porque além de prestar cuidados em contexto domicilidrio intervém no
contexto de internamento, como equipa intra-hospitalar de suporte em Cuidados
Paliativos.

3. Caracterizacao e funcionamento da equipa

A unidade de assisténcia domicilidria de Cuidados Paliativos onde realizei a minha
Pratica Clinica é uma equipa diferenciada que presta cuidados paliativos em contexto
domiciliario, constituida por uma equipa multidisciplinar a qual é composta por 1
médica, 6 enfermeiras (sendo uma das quais a enfermeira-chefe), 1 assistente
operacional e 1 assistente técnico da area administrativa.

Este servico foi pioneiro em Portugal na area de prestagdo de cuidados
domiciliarios a doentes oncoldgicos, tendo sido criado em 1956. A sua missdo
consiste na prestacdo de cuidados holisticos, ativos e organizados a doentes em
situagdo de doenca avangada e progressiva, bem como as suas familias, tendo como
principal objetivo a promog¢do de bem-estar e a qualidade de vida dos seus doentes
(IPO Lisboa, 2016).

Além do servico de apoio domicilidrio, esta unidade tem ainda como valéncias o
atendimento telefénico (durante o horario de funcionamento), o atendimento
presencial ndo programado (“urgéncias”, das 8h as 16h), o apoio/consultadoria a
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equipas/profissionais dos Cuidados de Saude Primarios e ainda a consulta de apoio
no luto. Assim integra-se nas valéncias de Equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos (ECSCP) e de Equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados
paliativos (EIHSCP), sendo que existem elementos comuns as duas equipas.

0 servico de apoio domicilidrio funciona diariamente, incluindo fins-de-semana e
feriados, das 8h as 16h, contudo o Plano Estratégico para o Desenvolvimentos dos
Cuidados Paliativos biénio 2017-2018 (Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos,
2016) preconiza que estas equipas funcionem durante 24h, 7 dias por semana, pelo
que seria importante que fossem admitidos mais profissionais, nomeadamente
enfermeiros e médicos no sentido de alargar a equipa para assim garantir que
existissem elementos suficientes para que a equipa conseguisse prestar servico
durante 24 horas. Este reajuste iria permitir melhorar a qualidade dos cuidados
prestados pela equipa, aumentar o numero de doentes admitidos, e garantir o
cumprimento das diretivas existentes para uma ECSCP.

No horario de funcionamento a equipa realiza visitas domiciliarias de acordo com
as necessidades dos doentes, elaborando um plano diadrio de visitas, e sempre que
existem doentes em lista de espera para serem admitidos estes sdo incluidos no
mesmo plano, conforme a disponibilidade e capacidade de resposta. A equipa presta
cuidados de saude rigorosos e personalizados, atendendo ndo s6 as necessidades
apresentadas pelos doentes como também pelas familias. Sempre que existem
doentes mais instaveis, com necessidade de ajustes terapéuticos a visita é realizada
pela médica e enfermeira, se o doente estiver estavel a visita apenas é efetuada pela
enfermeira.

Durante as visitas domiciliarias a médica e enfermeiras averiguam se o doente se
encontra a seguir o plano terapéutico definido previamente em conjunto com o
doente; verificam se o doente apresenta sintomas descontrolados (e se sim,
determina o numero de SOS realizados nas ultimas 24h, para que a médica possa
ajustar a medicacdo de modo a garantir um controlo sintomdatico adequado) ou se
surgiu nova sintomatologia; elaboram tratamentos de feridas se o doente apresentar
lesdes; administram medicagdo subcutanea sempre que necessario (os farmacos mais
frequentes sdo antibidticos - ceftriaxone, opidides - morfina, corticéides -
dexametasona, antieméticos - metoclopramida, neurolépticos - haloperidol);
capacitam a familia/cuidadores informais para a prestacao de cuidados adequados,
bem como para a identificacdo de sintomas e determinacdo do farmaco adequado
para administrar e a dosagem correta (de acordo com a prescricdo indicada pela
médica no esquema terapéutico fornecido ao doente e ajustado sempre que se
verifica essa mesma necessidade); e tentam perceber junto dos familiares cuidadores
se estes se encontram confortaveis a prestar cuidados ao seu familiar, se necessitam
de algum apoio (quer psicolégico como a nivel de material ou apoio de outros
cuidadores, nomeadamente para a realizacao da higiene do doente).
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Neste contexto de prestacdo de cuidados, e tendo em conta que desempenho
fungdes em contexto hospitalar num servico de internamento, verifiquei a
importancia de estabelecer uma relacio de empatia ndo s6 com o doente como
também com a sua familia ou cuidadores informais, pelo papel que desempenham na
prestacdo de cuidados e pelo auxilio que podem dar a equipa de satude para elaborar
um plano terapéutico personalizado e adequado ao doente. E um contexto de
cuidados singular e indispensavel, nomeadamente porque existem pessoas que
preferem receber os cuidados de saide no seu domicilio para poderem passar o
tempo que lhes resta junto das pessoas que para elas sdao importantes, e ndo em
ambiente hospitalar (no qual algumas rotinas tém de ser reajustadas e onde
provavelmente se sentem mais vulneraveis). Assim sendo e, dado que nos,
profissionais de saude, estamos a desempenhar o nosso papel no ambiente de
conforto do doente, necessitamos de nos ajustar as rotinas do doente.

Deste modo considero que o periodo de pratica clinica foi importante para refletir
sobre a importancia de elaborar um plano de cuidados em conjunto com o doente de
modo a ajusta-lo as suas necessidades, de respeitar as decisdes do doente nunca
pondo em causa os principios éticos (beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e
justica), incluir a familia no plano de cuidados procurando assim aumentar a
qualidade dos mesmos e contribuir para o trabalho em equipa (sendo que o objetivo
principal da equipa de saude é a prestacao de cuidados de saude adequados e de
qualidade ao doente).

4. Modelo de prestacao de cuidados na area de Cuidados
Paliativos

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude os cuidados paliativos referem-se aos
cuidados que tém como objetivo o alivio de sintomas e a melhoria da qualidade de
vida dos doentes e suas familias que lidam com doengas que comprometem a vida
(World Health Organization, 2002).

Para legislar a prestacao de cuidados na area de CP foi aprovada em Portugal a 5
de Setembro de 2012 a Lei de Bases dos C.P. n252/2012, na qual os cuidados
paliativos sao definidos como cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por
unidades e equipas especificas, em contexto de internamento ou no domicilio, a
doentes em situacdo de sofrimento resultante de doenca incuravel ou grave, numa
fase avangada e progressiva, assim como as suas familias. O objetivo central dos CP é
a promoc¢do do bem-estar e qualidade de vida do doente, através da prevencado e
alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, baseando-se na
identificacdo precoce e tratamento rigoroso da dor e de outros problemas fisicos,
como também dos psicossociais e espirituais. Por outro lado, as a¢des paliativas sdo
todas as medidas terapéuticas sem inteng¢do curativa, praticadas de forma isolada por
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profissionais sem preparagdo especifica, com o intuito de minimizar as repercussdes
negativas da doenca que comprometem o bem-estar global do doente,
designadamente em situacao de doenca incuravel ou grave, numa fase avangada e
progressiva (Lei n.2 52/2012, de 5 de Setembro, 2012).

Para dar resposta as preferéncias dos doentes relativamente aos locais onde
desejam que lhes sejam prestados cuidados, foi necessaria a criacao de diferentes
tipologias de recursos especializados na area de CP, organizados numa rede: a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a qual foi criada pela Lei de Bases dos C.P.
n%52/2012. Recentemente as tipologias de recursos especializados em CP sofreram
reestruturacoes, e é expectavel que possam vir a sofrer mais alteragdes nos préximos
anos.

As tipologias de recursos em CP foram redefinidas pela Portaria n®165/2016, de
14 de Junho e fazem parte integrante do Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos do biénio 2017/2018 - definida pela Comissdao Nacional de
Cuidados Paliativos, a qual foi criada através do Despacho n.2 7824/2016, publicado
no Didrio da Reptblica, 2.2 série, n.2 113, de 15 de junho de 2016.

Foram assim redefinidas trés tipologias de equipas diferenciadas em CP,
caracterizadas em seguida:

- Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)

Sao equipas multidisciplinares diferenciadas em CP, que estdo integradas nos
Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou Unidades Locais de Saude (ULS) e
“prestam consultadoria as outras unidades funcionais do ACES, Equipas e Unidades
de Cuidados Continuados Integrados (respetivamente ECCI e UCCI) e ERPI/D
(Estrutura Residencial para Pessoas Idosas/Dependentes) da sua drea de
abrangéncia, assegurando a prestacdo de cuidados diretos aos doentes e suas familias
em situacdes complexas ou de crise” (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos,
2016, p. 16).

Estas equipas possuem recursos especificos, desenvolvendo a atividade de forma
auténoma, assumindo-se como “Unidade Funcional do ACES ou fazendo parte de um
servico integrado de CP hospitalar e comunitario” (Comissdo Nacional de Cuidados
Paliativos, 2016, p. 17).

As ECSCP “contribuem para a melhoria dos cuidados prestados aos doentes e
promovem a formacdo em CP dos diversos profissionais”, atestando “a sua
capacitacdo na prestacdo de uma abordagem paliativa de qualidade” e “devem
exercer a sua atividade nos sete dias da semana” (Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos, 2016, p. 17).

Podem desenvolver consultas de CP no ACES, “onde possam realizar
procedimentos terapéuticos (administracdo de farmacos, realizacao de pensos, entre
outros), para assegurar o acompanhamento e tratamento dos doentes auténomos e
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com capacidade para se deslocar aos locais de consulta” (Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos, 2016, p. 17).

Devem realizar consultas programadas e nao programadas, “permitindo assim um
acesso diferenciado em situagdes de crise, de modo a evitar o recurso ao Servico de
Urgéncia”. “Para um suporte mais eficaz, continuo e disponivel, as ECSCP devem
disponibilizar de atendimento telefénico aos doentes, familiares/cuidadores e
profissionais de sadde, realizando consultas ndo presenciais sempre que seja
pertinente e regista-las no processo clinico do doente” (Comissdao Nacional de

Cuidados Paliativos, 2016, p. 17).
- Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)

“Sao equipas multidisciplinares especificas de CP, dotadas de recursos proprios”,
que prestam consultadoria a toda a estrutura hospitalar na qual estao integradas.
“Nos hospitais inseridos em Centros Hospitalares (CH) e sempre que seja
geograficamente viavel, deve existir apenas uma EIHSCP”. “Estas equipas contribuem
para a melhoria dos cuidados prestados aos doentes e promovem a formac¢ao em CP
dos diversos profissionais, assegurando a sua capacitacdo na prestacdo de uma
Abordagem Paliativa de qualidade” (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2016,

p.17).

“Quando nao houver na area ECSCP, as EIHSCP devem estender a sua atividade de
consultadoria aos profissionais de saude dos CSP (Cuidados de Sadde Primarios),
Equipas/Unidades da RNCCI e das ERPI/D da area de influéncia da instituicio onde
estao integradas” (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016, p. 17)

As EIHSCP “devem desenvolver uma Consulta de CP” e servico em regime de
Hospital de Dia (HD) para a realizagdo de procedimentos terapéuticos (administragao
de farmacos, realizagdo de pensos, entre outros procedimentos), para assim
“assegurar o acompanhamento dos doentes que tiveram alta do internamento
hospitalar ou para doentes referenciados por outras equipas dos CSP, CSH (Cuidados
de Saudde Hospitalares) ou CCI (Cuidados Continuados Integrados)” (Comissdo
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016, p. 17).

Tal como as ECSCP, as EIHSCP devem prever a “realizacdo de consultas
programadas e nao programadas, permitindo assim um acesso diferenciado em
situagdes de crise, e evitando o recurso ao Servico de Urgéncia”; “devem
disponibilizar de atendimento telefénico aos doentes, familiares/cuidadores e
profissionais de saude” (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016, p. 17).

Quando existirem isoladamente, estas equipas funcionam como uma Unidade
Funcional da instituicdo hospitalar a que pertencem e sempre que a instituicao
disponha de mais recursos especializados nesta area (UCP, ECSCP), estes devem fazer
parte de servicos integrados de CP (Ministério da Saude, 2017).
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- Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)

As UCP “sdo servigos especificos de CP”, localizadas nas unidades hospitalares,
dispondo de “espaco fisico independente e recursos proprios, nomeadamente
médicos e enfermeiros a tempo inteiro”. Prestam apoio aos “doentes com
necessidades paliativas mais complexas, em situacdo de descompensacao clinica ou
emergéncia social”, como nas situacdes de exaustdo do cuidador, devendo estar
integradas nos “hospitais de agudos” (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos,
2016, p. 18)

“O namero de camas deve ser adaptado as necessidades estimadas da popula¢do”
que assistem e “as condi¢des estruturais das instituicdoes em que estdo inseridas”, no
entanto “recomenda-se que tenham entre 8 e 20 camas” (Comissdao Nacional de
Cuidados Paliativos, 2016, p. 18).

“As UCP podem diferenciar-se em fun¢do de patologias especificas
(nomeadamente oncoldgicas, neurolégicas, VIH/SIDA) e desenvolver atividades de
docéncia e de investigacdo, devendo neste caso estar sediadas em hospitais centrais
ou universitarios” (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016, p. 18)

Abordando mais pormenorizadamente as diretivas de uma ECSCP, uma vez que foi
numa dessas equipas que realizei o periodo de Pratica Clinica, de acordo com a
Circular Normativa n21/2017/CNCP/ACSS de 12 de Janeiro de 2017 (p.6-7), estas
equipas devem assegurar os servicos de: “cuidados médicos e de enfermagem
permanentes”; “intervencdo psicoldgica”; “intervencdo e apoio social”; “apoio e
intervencdo no luto”; “intervencao espiritual”; “apoio e aconselhamento diferenciado,
em cuidados paliativos, as unidades de cuidados de saide primarios, as unidades e
equipas da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e outras
instituicdes onde o doente resida”; bem como, “tratamentos e interveng¢des paliativas
a doentes complexos, de acordo com o nivel de diferenciacdo da equipa”; “prevencao
da, e intervencdo na, exaustdo emocional dos profissionais de saude”; “gestdo e
controlo dos procedimentos de articulacdo entre recursos e os niveis de saude e

sociais”; e “formacao em CP”.

No Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016) prevé-se que no biénio 2017/2018 as ECSCP
sejam capazes de assegurar a consultadoria e atendimento diarios (ndo permanente)
dos doentes complexos no domicilio, juntamente com outras Unidades Funcionais do
Agrupamento de Centros de Saude (ACES) e com equipas e unidades da RNCCI. Para
uma referéncia de 150 mil habitantes, a dotagdo minima da equipa multidisciplinar
prevista para o biénio 2017/2018 é de: médico 1,5 ETC (equivalente a tempo
completo); enfermeiro 2 ETC; psicélogo 0,5 ETC; assistente social 0,3 ETC. E
considerado aceitavel para o primeiro ano de atividade da equipa que a dotacao seja
de: médico 1 ETC; enfermeiro 1 ETC; psicologo 0,25 ETC; assistente social 0,15 ETC
(Ministério da Saude, 2017, p. 7)
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Assim, tendo em conta a dotacdo referida anteriormente os servigos a prestar
devem ser ajustados de acordo com as prioridades identificadas, dando precedéncia
ao atendimento domicilidrio dos doentes mais complexos em articulagdo com outras
unidades dos ACES e unidades da RNCCI, prestando-lhes consultadoria (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

Relativamente a formacdo da equipa multidisciplinar, o médico que coordena a
ECSCP deve ter “formagao avangada em CP superior a 280h e estagio pratico igual ou
superior a 480h”, o enfermeiro responsavel deve possuir “formacao avancada em CP
superior a 280h e estagio pratico igual ou superior a 140h” e os restantes
profissionais que constituem a equipa devem possuir formac¢do basica em CP “igual
ou superior a 21h” (Ministério da Saude, 2017, p. 7)

Atualmente, preconiza-se que o modelo de prestacao de cuidados mais se adequa
na area de CP é o que defende a coexisténcia de intervencgdes especificas/curativas e
paliativas desde o inicio da doenca, sendo que a medida que as necessidades dos
doentes se alteram e a doenga evolui o peso de cada uma das intervencdes também se
modifica, de modo a responder adequadamente as necessidades do doente e familia, e
garantindo o alivio do sofrimento e aumento da qualidade de vida (Capelas, Neto,

Coelho in Barbosa, et al., 2016, p.916-919).
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PARTE Il - Competéncias adquiridas em Cuidados
Paliativos durante a pratica clinica

Ao longo do capitulo serd realizada uma reflexdo de cada uma das atividades
desenvolvidas no contexto da Pratica Clinica, tendo em conta os objetivos
previamente estabelecidos no Projeto de Pratica Clinica com vista ao
desenvolvimento das competéncias necessarias para a obtencdo do grau de Mestre
em Cuidados Paliativos, as quais estdo previstas na adenda ao regulamento no
Mestrado em CP.

5. Reflexao dos objetivos atingidos

- Avaliar o processo e os resultados das tomadas de decisdo, tendo em conta os
aspetos éticos, legais e culturais inerentes a prdtica de cuidados de enfermagem,

quiando-se no Cédigo Deontoldgico;

Os enfermeiros sdo um conjunto de profissionais da area da saude, com
competéncias cientificas para prestar cuidados de saide de qualidade a populacao.
Por forma a regulamentar a pratica de Enfermagem e a garantir a prestacdo de
cuidados de qualidade foi criado o Cédigo Deontolégico, o qual consiste num conjunto
de regras e principios de conduta que rege os enfermeiros no exercicio das suas
fungdes, composto pelos seus direitos e deveres profissionais.

Segundo o artigo 762 dos deveres gerais do Codigo Deontolégico de Enfermagem
os enfermeiros tém o dever de “exercer a profissdo com os adequados conhecimentos
cientificos e técnicos, com o respeito pela vida, pela dignidade humana e pela satide e
bem-estar da populagdo, adotando todas as medidas que visem melhorar a qualidade
dos cuidados e servigcos de enfermagem”. Como valores universais dos profissionais de
enfermagem temos “a igualdade; a liberdade responsdvel, com a capacidade de
escolha, tendo em conta o bem comum; a verdade e a justica; o altruismo e a
solidariedade; e a competéncia e o aperfeicoamento profissional”, designada no artigo
782 dos principios gerais (Ordem dos Enfermeiros, 2015, p. 30 e 38).

Perante a inscrigdo na Ordem dos Enfermeiros, segundo descrito no artigo 792 dos
deveres deontoldgicos em geral, os profissionais assumem o dever de “cumprir as
normas deontoldgicas e as leis que regem a profissdo; responsabilizar-se pelas decisées
que toma e pelos atos que pratica e delega; defender a pessoa humana das prdticas que
contrariem a lei, a ética e o bem comum, sobretudo quando carecidas da indispensdvel
competéncia profissional; e ser soliddrio com a comunidade, de modo especial em caso
de crise ou catdstrofe, atuando sempre de acordo com a sua drea de competéncia”
(Ordem dos Enfermeiros, 2015, p. 50).

Ao longo da pratica clinica tive oportunidade de acompanhar varios doentes em
contexto domiciliario, o que me permitiu analisar alguns dos casos e a interveng¢ao da
equipa nos mesmos. Determinei como indicador de avaliacdo no dominio da

responsabilidade profissional, ética e legal a elaboracdo de 2 casos clinicos (caso
11
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clinico 1 e 2), que se encontram em apéndice.

Destaco o caso do Sr. L.A. (apéndice A) de 70 anos de idade, com adenocarcinoma
do pulmdo em estadio IV com metastizacdo pancreatica e 6ssea que se apresentava
calmo, consciente e orientado na admissdo da equipa. Este doente foi admitido por
dor descontrolada, encontrando-se ja a realizar terapéutica analgésica: opiodides
fortes e fracos - fentanilo transdérmico e morfina oral de ag¢do rapida (em SOS) e anti-
inflamatérios ndo esteroides (AINE’s) - metamizol magnésico -, e terapéutica co-
adjuvante - corticosteroides (dexametasona) e anticonvulsivantes utilizados também
no controlo da dor (gabapentina). Contudo o doente mantinha dor forte, atribuindo-
lhe uma pontuacao de 8 na escala de ESAS, de 0 a 10. Como primeira abordagem foi
aumentada a dose do fentanilo transdérmico (TD) e a medicacdo de resgate (morfina
oral) passou de comprimido de acdo rapida para solucao oral para facilitar a titulacdao
da dose, uma vez que o doente se encontrava a fazer varios SOS ao longo do dia, e foi
aumentada a dose de gabapentina.

Apesar dos ajustes terapéuticos e dada a severidade da dor referida pelo doente,
foi-lhe proposto a realizacdo de tratamento de radioterapia (RT) anti-algica, no
sentido de tentar controlar a dor, reduzindo as massas tumorais que provocavam
compressao dos tecidos e 6rgaos adjacentes, tendo previamente sido estabelecido
com o doente que, caso ndo se verifica-se alivio da dor ou surgissem sintomas de
agravamento da situacdo clinica o tratamento seria suspenso, respeitando os
principios éticos de beneficéncia e ndo-maleficéncia. Apds algumas sessdes de RT o
doente comegou a apresentar oscilacdes do estado de consciéncia, alternando entre a
prostracdo e a inquietacdo, pelo que além de ser iniciada terapéutica para atenuar os
periodos de inquietacdo houve necessidade de discutir a suspensao do tratamento de
RT junto do doente e da familia.

Os principios éticos por que se regem os Cuidados Paliativos sdao “autonomia”,
"beneficéncia”, “ndo maleficéncia” e “justica". Estes principios sao reconhecidos
internacionalmente, inter-relacionam-se entre si e devem ser aplicados no processo
de tomada de decisdo. Eticamente, se os maleficios de uma determinada terapéutica
se sobrepuserem aos beneficios potenciais, a equipa de satde tem a obrigacdo de
suspender o tratamento por agravamento da situac¢do clinica do doente (Druml, et al.,
2016).

Neste caso o Sr L.A. apresentou um agravamento claro da situagdo clinica, tendo
sido identificada a presenca de delirium misto (hipo e hiperativo) com necessidade de
ajustes terapéuticos diarios, e ficando totalmente dependente em todas as atividade
de vida diaria. Assim sendo, e devido ao facto de o doente nido estar a beneficiar dos
tratamentos de RT anti-algica e dado as oscilagdes do estado de consciéncia optou-se
por se suspender o tratamento de RT, em concordancia com a familia, a qual
manifestou que o doente nao queria que lhe fossem prestados tratamentos invasivos,
se nao fosse para aliviar o seu sofrimento. Assim respeitou-se o direito de autonomia
do doente, que neste caso foi delegado na familia uma vez que o doente nao se
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encontrava capaz para decidir dadas as oscilagdes da consciéncia.

Os doentes em fase terminal apresentam necessidades particulares de ajuda e as
decisoOes relacionadas com a sua situagdo colocam grandes desafios ndo s6 ao préoprio
doente como também aos familiares, profissionais de satide e equipas responsaveis
pelos seus cuidados. De entre as necessidades complexas nesta fase da doenca,
destacam-se as decisdes de nao iniciar determinado tipo de tratamentos invasivos,
problemas de futilidade terapéutica, a capacidade de tomar decisdes e a
abstencdo/suspensao de tratamentos (Barbosa, et al.,, 2016).

Na tomada de decisdo existe consensualidade dos principios éticos orientadores,
nomeadamente o principio do respeito pela autonomia do outro, garantindo o direito
do doente decidir sobre si mesmo, pressupondo-se por isso que a informac¢do dada
pela equipa de cuidados ao doente e familiares deva ser feita o mais precocemente
possivel, de forma completa e em linguagem compreensivel, com o objetivo de
garantir uma escolha esclarecida e com o devido conhecimento dos pros e contras da
sua decisdo. Deste modo, a decisdo de cessar um tratamento deve ser tomada apos a
avaliacao dos riscos e beneficios que o tratamento acarreta para a pessoa como um
todo, e pelo desejo manifestado pelo doente respeitando assim o seu direito de
autonomia (Botejara & Neto in Barbosa, et al., 2016, pp. 336-337).

Pelo exposto anteriormente, conclui-se que a equipa interveio tendo em conta o
respeito pelos principios éticos e legais, tendo iniciado o tratamento de RT com
intuito anti-algico e de garantir uma melhor qualidade de vida, apesar de um dos
riscos esperados ser as possiveis alteracdes do estado de consciéncia, nao s6 pela
agressividade do tratamento como também pelo estado avangado da situagdo clinica.
Nao se tendo verificado beneficios e, pelo contrario, a situacdo clinica do doente se ter
agravado o tratamento foi suspenso, tendo sido discutida a mesma situagdo
previamente com a familia antes da tomada de decisdo final de suspensdo do
tratamento.

Em termos praticos, com esta situacdo especifica pude perceber a importancia da
discussdo das situacdes complexas em equipa, ponderando os prés e contras de uma
atitude terapéutica, tendo presente como principal objetivo o bem-estar e conforto do
doente. Para decidir sobre qualquer atitude terapéutica é importante ter em conta os
principios éticos conhecidos, fundamentando assim a tomada de decisao e garantindo
que serd tomada a melhor decisdo em prol do bem do doente, ndo prejudicando a sua
qualidade de vida. Antes de decidir sobre determinado tipo de atitude terapéuticas
mais invasivas, e que poderdo ser prejudiciais para o doente, deve discutir-se o
assunto entre a equipa e junto do doente e familia de modo a transmitir as
informacdes necessarias para serem tomadas decisdes informadas.

- Identificar as necessidades da pessoa com doenca crénica incapacitante e
progressiva e dos seus cuidadores e familiares;

13



Andreia Patricia Igreja Grilo

- Intervir _nos cuidados da pessoa com doenca crdnica, incapacitante e/ou

progressiva, dos cuidadores e seus familiares, tendo em conta as necessidades

apresentadas, promovendo a qualidade de vida e a reducdo do sofrimento;

- Envolver os cuidadores da pessoa com doenca cronica, incapacitante ou terminal,
para satisfazer as necessidades;

Os profissionais da area de CP lidam com situa¢des complexas e exigentes na
pratica da sua atividade, as quais além de requererem muito profissionalismo exigem
também uma enorme capacidade de gestdo de sentimentos e de emocgdes que as
situagdes de doencga das pessoas que cuidam diariamente provocam em si mesmos. O
Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos biénio 2017-2018
(2016) define que existem varios fatores que concorrem para a complexidade das
situagdes em CP, especificamente:

- fatores dependentes do doente (idade jovem, pluripatologia, toxicodependéncia,
antecedentes de doenga psiquiatrica,...);

- fatores dependentes da situacao clinica (intensidade, nimero e tipo de sintomas,
e situacbes clinicas especificamente complexas - agonia, oclusdao intestinal,
metastizacdo dssea, tumores da cabega-pescoc¢o, compressdo medular, sindrome da
veia cava superior, etc);

- fatores dependentes da situacdo emocional (depressdo e ansiedade podem
agravar o progndstico e dificultam o controlo de outros sintomas, bem como
problemas de reajuste emocional e transtornos de adaptacao, alteragdo da conduta e
da relagao social);

- fatores dependentes do estadio da doenca e do seu tratamento especifico
(evolugdo rapida ou com crises frequentes, toxicidade dos tratamentos dirigidos a
doenca);

- fatores dependentes da familia/cuidadores (dependéncia do doente, auséncia de
um cuidador capaz de fazer face as necessidades do doente, existéncia de conflitos
familiares, familias reconstruidas, lutos patolégicos anteriores, etc);

- fatores dependentes da intervencao de outras equipas terapéuticas (no caso
especifico de existirem diferentes objetivos de tratamento);

- dilemas ou conflitos éticos, de valores, atitudes ou crencas (sedacdo paliativa,
suspensdo/nao iniciacao de nutrigdo e hidratacdo artificial ou medidas de suporte
avancado de vida).

Na equipa onde realizei a Pratica Clinica, pude constatar a observacdo destas
mesmas situacdes e de como a detecdo precoce destes fatores e a definicdo de
objetivos concretos para fazer face a estes elementos de complexidade, se revela tao
importante para permitir uma prestacao de cuidados de qualidade, elaborando um
plano de cuidados individualizado para dar resposta as necessidades apresentadas
pelo doente. Pude, igualmente, constatar que a presenca de varios destes fatores, em
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simultadneo, aumenta a complexidade da situacdo, exigindo uma enorme capacidade
de resposta por parte dos membros da equipa de cuidados.

Além dos fatores que determinam a complexidade de uma situacao de doenga em
CP, sao definidos no Plano estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos biénio 2017-2018 (2016, p.10) trés tipos de complexidade de doentes para
esta area de intervengao:

- “doentes com necessidades de complexidade baixa a intermédia” (“trajetéria de
sintomas nao complicados, mas que podem evoluir para situagdes mais complexas”);

- “doentes com necessidades de complexidade intermitente” (em que existe um
“curso variavel de necessidades ao longo da doenca, com existéncia de sofrimento
fisico, psicolégico, espiritual ou social”);

- “doentes com necessidades complexas persistentes” (em que existe a
“persisténcia de sintomas de alta complexidade ou intensidade”).

Ao longo da Pratica Clinica prestei cuidados a doentes com doencgas oncoldgicas
em estadios avancados, que apresentavam necessidades da intervenc¢do de cuidados
diferenciados por parte da equipa comunitaria em Cuidados Paliativos. Estas
necessidades apresentadas eram ao nivel de ajustes terapéuticos para o controlo de
sintomas como a dor, dispneia, ansiedade, obstipacao, depressao, os quais tive a
oportunidade de identificar e determinar a importdncia do seu controlo para o
sucesso da atuacao da equipa de CP.

Um dos indicadores de qualidade e instrumentos basicos em Cuidados Paliativos é
o controlo sintomatico adequado, que esta integrado na categoria dos aspetos fisicos
dos cuidados e o qual se revela importante para que o doente mantenha a confianga
na equipa e nos cuidados prestados ao longo do processo de doenca. Uma das
competéncias dos profissionais de saide em Cuidados Paliativos é saber reconhecer,
avaliar e tratar adequadamente os varios sintomas que surgem ao longo do processo
de doenca e que comprometem o bem-estar do doente (Capelas in Barbosa, et al,,
2016).

De acordo com Neto in Barbosa, et al (2016) e a SECPAL (2014) os principios
gerais do controlo de sintomas sdo a avaliacdo dos sintomas antes de os tratar,
determinando a(s) causa(s), o impacto fisico e emocional bem como o mecanismo
fisiopatolégico que o origina; explicar de forma clara e acessivel ao doente quais as
causas dos sintomas que manifesta; observar e questionar o doente quanto aos
sintomas que apresenta e antecipar os sintomas expectaveis tendo em conta o
contexto clinico de cada doente, sempre que possivel; utilizar uma estratégia
terapéutica mista, recorrendo a medidas farmacoldgicas e ndo farmacologicas, sendo
que é preconizada a prevencao dos sintomas expectaveis, através da prescricao da
terapéutica em SOS para intervir de imediato quando os mesmos surjam; e, por fim,
os sintomas devem ser monitorizados de forma regular por forma a avaliar as
medidas terapéuticas instituidas, recorrendo a instrumentos de medida standard
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como a escala de ESAS e estabelecendo com o doente objetivos realistas.

Na unidade de apoio domiciliario onde executei a Pratica Clinica pude desenvolver
competéncias na avaliagdo da dor e de outros sintomas frequentes em Cuidados
Paliativos, recorrendo a utilizacdo de instrumentos de medida, nomeadamente a
Escala de avaliacdo de sintomas de Edmonton (ESAS) e a evidéncia cientifica atual, o
que me permitiu refletir sobre a minha pratica diaria de cuidados. Constatei que a
equipa respeita os principios gerais do controlo sintomdtico, definido por Neto in
Barbosa, et al (2016), na medida em que os sintomas eram avaliados antes da
introducdo de medidas terapéuticas e monitorizados em todas as visitas domiciliarias
em cada um dos doentes acompanhados. Além disso, tanto os doentes como as
familias eram devidamente esclarecidos das causas dos sintomas apresentados pelo
doente ao longo da evolugdao da doenga e do tratamento definido pela equipa de
cuidados.

7

Um dos objetivos em Cuidados Paliativos é o controlo adequado dos sintomas
apresentados pelo doente, de modo a garantir o seu conforto e a favorecer a sua
qualidade de vida. O profissional de saude em Cuidados Paliativos deve ser rigoroso e
focado na qualidade dos cuidados que presta de forma a ser capaz de tomar decisdes
terapéuticas sensatas, devendo evitar a realizacdo de exames complementares que,
independentemente do seu resultado, ndo irdo alterar a atuacdo da equipa de saude,
para assim realizar apenas aqueles que se demonstrem indispensaveis para garantir
o alivio dos sintomas do doente (Barbosa, et al., 2016).

No que se refere aos sintomas mais prevalentes ao longo da Pratica Clinica em
Cuidados Paliativos, destacam-se a dor, nduseas e vomitos e dispneia, entre outros.

A dor é definida pela IASP (1994) como "uma experiéncia sensorial ou emocional
desagradavel associada a lesdo tecidular, real ou potencial, ou descrita em termos de
tal lesao."”

E atualmente considerada pela Dire¢do Geral da Satide (DGS) como o 52 sinal vital,
e é um sintoma que tem um impacto elevado sobre a qualidade de vida do doente,
levando nao s6 ao sofrimento fisico como psicoldgico (Pina in Barbosa, et al.,, 2016).

Na circular normativa n209/DGCG de 2003, consideram-se como boas praticas das
acdes por parte da equipa prestadora de cuidados o registo constante da intensidade
da dor, fazendo uso de uma das escalas internacionais ja validadas (“Escala Visual
Analégica”, “Escala Numérica”, “Escala Qualitativa” ou a “Escala de Faces”); e a
inclusdo da avaliagcdo da dor no registo dos sinais vitais, tendo o seu devido espaco
para ser classificada quanto a sua intensidade. A dor deve ser uma avaliacao de rotina
dos profissionais de satde, e mesmo depois de instituida terapéutica para o seu
tratamento deve ser reavaliada com frequéncia, para determinar se a terapéutica
instituida é suficiente ou se é necessario proceder a ajustes. Este sintoma pode ser
avaliado quanto a sua duragdo, intensidade ou etiologia, utilizando os instrumentos
de avaliacao referidos anteriormente.

16



Intervencao da equipa multidisciplinar no apoio a familia do doente paliativo em fim de vida com reducédo/recusa da ingesta oral

Sendo a dor um sintoma subjetivo, este varia de pessoa para pessoa, sendo que a
sua percecao e expressdo € variavel, dependendo das caracteristicas individuais de
cada individuo, da sua histoéria de vida e do processo de doenca.

Os doentes tém o direito ao controlo adequado da dor, sendo este um dever dos
profissionais de sauide, de modo a garantir a humanizacdo dos cuidados. A dor é um
dos sintomas mais frequentes, especialmente em doentes oncoldgicos, tendo um
elevado impacto na sua vida sendo que quando a dor nao é controlada de forma eficaz
traduz-se num sofrimento desnecessario, agravando a qualidade de vida do doente.
De acordo com Sancho & Martin (2014) a prevaléncia da dor tende a aumentar com a
progressao da doenga, comprometendo a qualidade de vida do doente.

O tratamento deste sintoma consiste na administracdo de terapéutica
farmacolégica adequada e/ou através de métodos ndo farmacolégicos (ex.:
posicionamentos, psicoterapia, fisioterapia, reiki,etc).

O tratamento farmacolégico da dor baseia-se na administracdo de farmacos
analgésicos, opidides e ndo opidides, e tratamento adjuvante para alivio da dor
seguindo a escada analgésica elaborada pela OMS (1996). De acordo com a OMS
(1996) e Pina in Barbosa, et al (2016) a administracao da terapéutica deve ser feita:
preferencialmente por uma via de administragdo ndo invasiva (oral, transdérmica,
sublingual ou subcutdnea); pelo relégio (ou seja, a horas certas); pela escada
(obedecendo a escada analgésica); utilizando fArmacos adjuvantes e dando atengao
aos detalhes. As doses da terapéutica sdo devidamente tituladas de doente para
doente, e realizada pela equipa médica.

Durante a Pratica Clinica houve sempre o cuidado por parte da equipa de avaliar
adequadamente a dor, dando a devida atencdo a avaliacao e descricao efetuada pelo
doente e aos fatores que a desencadeiam. A medica¢do mais utilizada ao longo da
Pratica Clinica para o controlo deste sintoma foi: analgésicos (paracetamol), AINE’s
(metamizol magnésico), opidides (morfina - quer em solugdo oral, subcutianea ou em
comprimido, buprenorfina e fentanilo), ja os co-adjuvantes mais utilizados foram os
anticonvulsivantes (gabapentina e pregabalina) e antidepressivos (amitriptilina e
fluoxetina). Foram providenciadas também medidas nao-farmacoldgicas para o
controlo da dor, recorrendo nomeadamente a posicionamentos mais confortaveis
para o doente, ensino de técnicas de relaxamento, nos casos em que a dimensao
psicoldgica da dor interferia no controlo da mesma pude observar a utilizacdo da
comunicac¢ao e do apoio emocional para atenuar este sintoma.

Com a Pratica Clinica constatei a importancia da adequada avaliagdo da dor, em todas
as suas vertentes (localizacdo, intensidade, duracao, tipo de dor, sintomas associados,
fatores desencadeantes e fatores de alivio). A dor tem dimensdes para além da fisica,
nomeadamente a vertente psicolégica e emocional. Assim, para que o controlo da dor
seja adequado e efetivo, os profissionais de saide devem fazer uma correta
observacao e colheita de dados do doente durante a determinacao dos seus sintomas.
Sendo a dor um dos sintomas mais frequentes e limitantes, a sua correta avaliacdo e
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tratamento adequado promovem uma melhoria da qualidade de vida do doente
permitindo que mantenha as suas atividades diarias. Constatei igualmente que a sua
monitorizacdo frequente se revela fulcral para instituir um plano terapéutico
adequado, analisando se o controlo da dor é efetivo ou se é necessario reajustar a
dose da terapéutica ou instituir terapéutica adjuvante.

As nauseas e os vomitos foram outros dos sintomas verificados durante a Pratica
Clinica, que tal como a dor sdo sintomas habituais em Cuidados Paliativos e que
condicionam a qualidade de vida. As nduseas correspondem a sensa¢do de enjoo que
podem ocorrer concomitantemente com outros sintomas provocados por alteracoes
do sistema nervoso auténomo (SNA) como a sudorese, palidez e taquicardia. Ja o
vOmito é um sintoma fisico caracterizado pela expulsdo forcada e subita do conteido
gastrico através boca (Pina in Barbosa, et al., 2016; Twycross, 2003).

Existem varias etiologias para as nauseas e vomitos, podendo estar relacionadas
com a doenc¢a e o seu tratamento. Os fatores que estdo mais associados a estes
sintomas, segundo Pina in Barbosa, et al (2016) e Glare, et al (2011) sdo: idade
inferior a 65 anos; ser do sexo feminino; tumores gastricos, ginecoldgicos, esofagicos
e da mama; existéncia de metdstases; patologias do trato gastrointestinal ou
obstrucdo intestinal; e o tratamento com opiodides. Segundo Glare, et al (2011) as
nauseas e vomitos podem ocorrer devido a doenga primaria, devido a um efeito
colateral da terapéutica, serem secundarias a debilidade do doente e/ou causadas por
uma comorbilidade ndo relacionada com a doenga atual.

7

A caracterizacdo detalhada das nauseas e vOmitos é o elemento chave para
determinar a sua etiologia em CP. A histéria clinica destes sintomas, além de
caracterizar a sua duracao, frequéncia e gravidade, deve contemplar a descricdo das
suas caracteristicas e a natureza de sintomas associados (Glare, et al, 2011). Assim,
para avaliar corretamente as nduseas e vomitos deve caracterizar-se os sintomas de
acordo com a descricdo do doente; determinar os sintomas associados aquando do
seu aparecimento; elaborar uma histéria clinica detalhada; realizar um exame
objetivo completo e verificar se existe a necessidade de realizar exames
complementares de diagnéstico para determinar a sua causa (Pina in Barbosa, et al,,
2016). E igualmente importante esclarecer junto do doente se estes sintomas
ocorrem em simultaneo ou isoladamente, e descartar problemas associados como o
refluxo gastroesofagico, irritacdo gastrica e obstipacao (Glare, et al, 2011).

De acordo com Glare, et al (2011), a histéria clinica das nduseas e vomitos deve ter
em atencdo questdes sentinela que ajudem a determinar as causas destes sintoma,
nomeadamente:

- “Nausea intermitente associada a saciedade precoce e a plenitude ou inchago
pds-prandial. A nausea é aliviada pelo vémito, que geralmente é pequeno e pode
conter alimentos. Este quadro clinico sugere uma deterioracdo do esvaziamento

gastrico. Esta é a causa em 35% -45% casos de nduseas e vomitos”;

- “Nausea persistente, agravada pela visdo e o cheiro de comida, sem restri¢des
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por voOmitos. Isso sugere causas quimicas, ativando a zona de gatilho do
quimiorreceptor. Encontra-se em casos de 30% a 40%”;

- “Nauseas intermitentes associadas a colicas abdominais e habitos intestinais
alterados. A nausea é aliviada pelo vomito que pode tornar-se grande em volume e
bilioso ou feculento. Isso sugere uma obstrucdo intestinal e é a causa em 10% -30%
dos casos”;

- “Nauseas e vomitos no inicio do dia associados a dor de cabeca. Isso sugere uma
pressdo intracraniana aumentada”;

- “Nausea agravada por movimentos, incluindo doencas associadas ao movimento
ou mesmo apenas girando a cabeca. Isso indica um componente vestibular”;

- “Nauseas e vomitos associados a ansiedade, sugerindo um componente cortical”.

Pina in Barbosa, et al. (2016) propdem 4 escaldes de farmacos para o controlo das
nauseas e vomitos:

- 12 escaldo (metoclopramida e haloperidol);

- 22 escaldo (ondansetron associado a haloperidol ou cloropromazina);
- 32 escalao (olanzapina)

- 42 escaldo (levomepromazina).

Durante a Pratica Clinica constatei que, tal como referido anteriormente, as causas
destes sintomas sao varias, observando a sua presenca em doentes com obstrucdes
do sistema gastrointestinal provocadas por tumores ou metastases e em doentes com
metastizacdo cerebral. Dos farmacos apresentados os mais utilizados foram a
metoclopramida, o haloperidol, mas também a dexametasona (em casos de
compressao dos sistemas adjacentes desencadeando as nauseas e vomitos). Com a
observacao da atuacdo da equipa verifiquei a importancia de uma recolha de dados
pormenorizada para a classificacdo dos sintomas e determinacdo da sua etiologia,
auxiliando posteriormente na determinacdo da terapéutica mais adequada a cada
doente de acordo com os fatores desencadeantes das nauseas e vomitos. Constatei
que além de anti-eméticos sdo utilizados outras classes de farmacos, de acordo com a
etiologia das nauseas e vomitos. Resumindo, verifiquei que a correta classificacao e
tratamento permite promover o bem-estar do doente e facilita a alimentagdo do
mesmo, dado que a alimentagdo na presenca destes sintomas fica comprometida.

Outro dos sintomas mais frequentes em Cuidados Paliativos é a dispneia,
experienciado por muitos doentes com doengas cronicas, tanto oncolégicas como
ndo-oncoldgicas, que ameagam e/ou limitam a vida (Kamal, et al, 2011).

A dispneia é a sensac¢do subjetiva e desagradavel de desconforto respiratério, em
que o doente sente dificuldade em respirar associada a desconforto podendo ser
descrita de varias formas por diferentes doentes (Feio in Barbosa, et al., 2016).
Embora possa ser definida e determinada de varias formas, a descri¢ao da dispneia é
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efetuada de forma mais adequada e pormenorizada através da descricdo direta do
doente e da sua avaliacao regular, pois os seus encargos influenciam fortemente a
experiéncia do doente ao longo da trajetoria de doenca, e o seu significado é
amplificado devido ao impacto que tem na familia e nos cuidadores (Kamal, et al,
2011).

E um sintoma extremamente angustiante, podendo causar um elevado sofrimento
no doente e familia, constituindo-se como um dos sintomas mais importantes em CP e
por vezes, mais dificeis de controlar (Feio in Barbosa, et al., 2016).

A gestdo da dispneia procura abordar simultaneamente o sintoma enquanto
identifica e trata as causas subjacentes. Quando essas causas ja ndo sao reversiveis, o
alivio dos sintomas torna-se o principal objetivo terapéutico (Kamal, et al, 2012). O
seu tratamento baseia-se na administracdo de opidides (nomeadamente a morfina) e
broncodilatadores, mas também em medidas ndo farmacolégicas como a
cinesioterapia respiratdria ou posicionamentos confortaveis para o doente, de acordo
com os fatores que a desencadeiam (Feio in Barbosa, et al., 2016; Kamal, et al, 2012).

Os opiodides sdo os farmacos mais estudados e utilizados no alivio da dispneia. Os
efeitos dos opidides sdo secundarios aos seus efeitos na resposta ventilatoria ao
aumento do didxido de carbono, hipoxemia, e a redu¢do do consumo de oxigénio
associada ao esforco/movimento (Kamal, et al, 2012). Além dos opiodides e
broncodilatadores, sdo também utilizados ansioliticos, quando a dispneia é provocada
ou exacerbada por ansiedade, e por vezes pode ser necessaria a administragcdo de
oxigenoterapia (Kamal, et al, 2012).

Durante a Pratica Clinica pude solidificar os conhecimentos tedricos acerca da
dispneia e constatar que o seu tratamento precoce é fulcral para o bem-estar do
doente e para a melhoria da sua qualidade de vida. Este tratamento passa por
instituicdo da terapéutica referida anteriormente, no entanto as medidas ndo-
farmacolégicas também sao fundamentais para aliviar o desconforto provocado por
este sintoma. Pude objetivar ainda que quando a dispneia é controlada
adequadamente, o doente colabora mais nos cuidados, fica menos ansioso, e a familia
fica também mais tranquila vendo que o seu familiar se encontra confortavel.

Relativamente a importancia da familia em Cuidados Paliativos tive ainda a
oportunidade de comprovar que a familia € um elo de ligagio muito importante entre
equipa e doente, porque siao pessoas afetivamente significativas para o doente,
desempenhando um papel fulcral no apoio dos doentes terminais, contudo sofrem
também com o impacto da doenca necessitando do apoio da equipa de cuidados em
CP, por esse mesmo motivo (Fernandes in Barbosa, et al., 2016). O principal objetivo
em CP no que se refere ao apoio a familia, baseia-se em auxilia-la a cuidar do doente,
participando assim na prestacdo de cuidados e ajuda-la a lidar da forma mais
saudavel possivel com a perda futura do familiar doente. Assim a equipa de cuidados
deve oferecer as informac¢des adequadas e importantes a familia, compreendendo e
validando os seus medos e duvidas (Reigada, et al, 2014). Estas capacidades da
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equipa “facilitam e ajudam a encontrar a forma mais adequada de tratar cada situagdo
em particular, possibilitando a identificacio dos determinantes e condicionantes
circunstanciais, que aparecem no seio familiar e, assim, realizar um enquadramento
da situagdo do momento que se estd a viver” (Reigada, et al, 2014, p. 161).

Assim, conjuntamente com os profissionais da equipa houve sempre o cuidado em
envolver os elementos da familia significativos para o doente, na prestacdo de
cuidados, dando-lhes espaco para abordar as questdes inerentes a progressao da
doenca e aos cuidados necessarios perante os sintomas apresentados pelo doente,
bem como facilitar a expressdo de sentimentos e medos. Para garantir a colaboracao
da familia nos cuidados, a equipa teve de capacitar os familiares do doente, em cada
um dos casos, tendo em atenc¢do as caracteristicas particulares de cada familia e
ajustando a transmissdo de informacdes a capacidade da familia para as compreender
e interiorizar.

Os Cuidados Paliativos regem-se por principios bem definidos, dos quais fazem
parte a afirmacdo da vida e a aceitagdo da morte como decurso natural da prépria
existéncia humana, ndo pretendendo com a sua interveng¢do acelera-la nem atrasa-la
por meio da eutandsia ou da obstinacao terapéutica desadequada (Neto in Barbosa, et
al., 2016). O objetivo principal dos Cuidados Paliativos é garantir o bem-estar e a
qualidade de vida do doente, banindo medidas desproporcionadas e que ponham em
causa a adequacdo dos cuidados, promovendo a abordagem holistica do sofrimento
do doente e familia e permitindo a prestacdo de cuidados por parte de uma equipa de
saude interdisciplinar. (Neto in Barbosa, et al., 2016)

Segundo Neto in Barbosa, et al (2016) os cuidados prestados aos doentes em
Cuidados Paliativos devem oferecer cuidados globais, tendo em conta os aspetos ndo
s6 fisicos como emocionais, sociais, psicologicos e espirituais dos cuidados. Estes
cuidados devem centrar-se no doente, devendo ser personalizados e oferecidos de
forma continua, e a terapéutica ativa deve ser encarada como meio de alivio do
desconforto provocado pelos sintomas de modo a garantir a qualidade de vida do
doente, promovendo igualmente a sua dignidade e autonomia.

Assim sendo, no periodo de Pratica Clinica tive a oportunidade de constatar que a
equipa presta cuidados holisticos, tendo em ateng¢do todas as vertentes dos cuidados
(aspetos fisicos, psicologicos, emocionais sociais e espirituais) para a implementacao
de um plano terapéutico adequado as necessidades do doente e garantir o bem-estar
e qualidade de vida do mesmo, aliviando-lhe os sintomas apresentados, esclarecendo
as duvidas que surgem ao longo do processo de evolucdo da doenga e garantindo o
apoio nao s6 ao doente como a sua familia.

- Desenvolver e promover o trabalho em equipa;

O trabalho em equipa é uma componente da filosofia dos Cuidados Paliativos
sendo reconhecido nos seus padroes e integrado na sua pratica didria. O principal
foco do trabalho em equipa em Cuidados Paliativos é garantir o bem-estar do doente
e da sua familia, salientando o valor da vida, promovendo a esperanca e ajudando as
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pessoas a tirarem partido do melhor de cada dia.

Em Cuidados Paliativos, tal como em todas as areas da sadde, as equipas sdo
constituidas por um grupo multidisciplinar de profissionais que desempenha a
atividade de forma coordenada apresentando objetivos comuns, determinando
conjuntamente os problemas e encontrando as solugdes para a resolucao adequada
dos mesmos (Bernardo, Rosado & Salazar in Barbosa, et al., 2016).

O trabalho em equipa em Cuidados Paliativos traz beneficios significativos para o
doente, permitindo que seja avaliado em todas as vertentes dos cuidados (fisica,
emocional e psicologicamente) com a colaboracdo de uma equipa multidisciplinar
empenhada e direcionada para o bem-estar, conforto e qualidade de vida do doente.
Apesar de ainda existirem conflitos na tomada de decisdes, o doente tem sempre a
ultima palavra apds fazer uso de toda a informacao transmitida, fontes de apoio e dos
seus proprios valores (Crawford & Price, 2003).

Trabalhar em equipa aumenta, por isso, as competéncias individuais dos seus
membros e permite que os seus elementos se apoiem e promovam os objetivos
terapéuticos de outros membros da equipa, criem mais oportunidades para efetuar
pesquisas e investigar sobre assuntos pertinentes, para assim responder
adequadamente as necessidades da comunidade a quem presta cuidados e ajustar o
tipo de cuidados de satide oferecidos (Crawford & Price, 2003).

De acordo com Bernardo, Rosado & Salazar in Barbosa, et al. (2016), a formacao
interna de cada membro da equipa é fulcral, para permitir a atualizacdo de
conhecimentos, e que pode ser efetuada por exemplo, através de reunides de servico
e apresentacdo de casos clinicos ou estudos de caso.

Relativamente ao trabalho em equipa, durante a Pratica Clinica, posso destacar a
minha participacdo nas reunides de equipa realizadas diariamente, onde eram
analisados os planos terapéuticos de cada doente a quem ia ser feita visita
domiciliaria. Estas reunides demonstraram-se claramente benéficas no sentido que
permitiam analisar a evolucdo de cada doente, os objetivos propostos em equipa e
antecipando algumas situa¢des expectaveis tanto para o doente como para a familia.

De forma a demonstrar a importancia do trabalho em equipa, destaca-se o caso de
um dos doentes, o Sr. A.G. com carcinoma pulmonar, o qual apresentava ulceras
mistas nos membros inferiores com necessidade frequente de tratamento devido a
presenca de exsudado em grande quantidade, além de outros problemas inerentes a
situacao de doenca. O doente residia em domicilio préprio com a esposa, a qual era
totalmente dependente nos cuidados e de quem o doente era principal cuidador. Na
fase final do meu periodo de Pratica Clinica, o estado do doente agravou,
apresentando dispneia dificilmente controlada, presenca de periodos de confusio
mais frequentes esquecendo-se nomeadamente de tomar a medicacao e foi ficando
dependente nos cuidados. Foi discutido em equipa a necessidade de internamento do
doente para controlo adequado dos sintomas, apesar de anteriormente o doente ter
referido ndo querer ser internado, a menos que fosse estritamente necessario.
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Uma vez que a proposta de internamento tinha como objetivo a melhoria do
controlo sintomatico do Sr. AG tomaram-se as seguintes decisoes:

- 0 doente foi internado num hospital direcionado para a sua doenga de base;

- a esposa do doente ficou, por um curto periodo de tempo, ao cuidado de uma
sobrinha que residia relativamente perto do domicilio do Sr. AG, até que a assistente
social encontra-se uma vaga disponivel numa unidade de cuidados continuados para
a esposa do doente, durante o periodo de tempo em que o mesmo se mantivesse
internado.

Assim constata-se que a coesdo da equipa e o objetivo comum de garantir
cuidados de qualidade aos doentes que cuida é fulcral, pois neste caso permitiu que o
doente estivesse no seu domicilio a receber cuidados pela equipa de Cuidados
Paliativos, junto da sua esposa, pelo maximo periodo de tempo. Durante o tempo que
esteve no seu domicilio a receber cuidados de apoio domicilidrios, a equipa de
enfermagem identificou os sintomas apresentados pelo doente, realizou o tratamento
das feridas cronicas (Ulceras mistas nos membros inferiores), preparou a medicagdo
diaria numa caixa semanal para facilitar o doente (e verificava a cada visita se a
medicacdo tinha sido tomada corretamente) e prestou o apoio emocional necessario
sempre que surgiram modificagdes que causaram angustia ou stress no doente e
pessoas envolventes; a equipa médica realizou os ajustes necessarios da medicagao
para garantir o controlo sintomdatico adequado e observou atentamente o doente
quando surgiam alteracdes da sua situacdo clinica; e neste caso a assistente social
teve um papel muito importante no momento da tomada de decisdo de internamento
do doente, pois procurou solu¢des para garantir os cuidados da esposa, solucionando
assim a grande problema manifestado pelo doente.

- Cuidar da familia e cuidadores informais, prestando-lhes, o apoio e formacdo

necessdrios para tentar diminuir o seu sofrimento e o do doente;

Um dos pilares dos Cuidados Paliativos é o apoio a familia, que enquanto conjunto
de pessoas afetivamente significativas para o doente detém a capacidade de intervir
no apoio do doente, ao longo da progressdo da doenca (Fernandes in Barbosa, et al.,
2016).

Proot, Abu-Saad, Crebolder, Goldsteen, & Luker (2003) identificaram trés
dimensdes de suporte familiar que os familiares cuidadores necessitam por parte da
equipa de apoio domiciliario, sendo elas: apoio técnico (material para facilitar os
cuidados, técnicas de posicionamento, equipas de apoio nos cuidados de higiene, etc),
apoio emocional (validacdo de sentimentos no sentido de aliviar o sofrimento dos
familiares, reforcar a importancia de manterem as atividades préprias evitando o
isolamento) e transmissdo de informacdes (informacdes sobre prognoéstico e
complicagdes esperadas).

No periodo de Pratica Clinica lidei com situagdes muito complexas e de grande

sofrimento para o doente e a sua familia, onde foi necessaria a intervencao da equipa
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de cuidados paliativos, no sentido de os ajudar a lidar com os problemas decorrentes
da situacdo de doenga que surgiam, antecipando também possiveis situacdes
geradoras de stress. Para que a familia se possa sentir capaz de cuidar do doente no
domicilio é necessario que tenha conhecimentos de toda a situacdo de doenca e das
alteracdes expectaveis durante todo o processo, ressaltando que cada pessoa é uma
pessoa e uma doenca ndo se manifesta exatamente da mesma forma em todos os
doentes, apesar de existir um determinado conjunto de sintomas que podem ser
esperados dado o conhecimento de cada doenca. Foram realizados pontos de situagdo
com a familia em cada uma das visitas domicilidarias, no sentido de analisar
conjuntamente com a familia as alteragdes que iam surgindo no dia-a-dia e da
resposta as intervencdes da equipa (ex.: alteracdes terapéuticas perante sintomas
descontrolados, no sentido de avaliar se foram eficazes ou se sdo necessarios novos
ajustes).

Foram definidos principios para o suporte ao cuidador familiar por Hudson, et al
(2012, p.699), os quais decretam que:

- “O papel fundamental dos familiares cuidadores no cuidado do doente deve ser
reconhecido pela equipa interdisciplinar, integrando o cuidador familiar e o apoio no
luto na filosofia da prestacao de cuidados da equipa”;

- “A equipa deve avaliar as necessidades dos familiares cuidadores e garantir o
apoio psicossocial que seja necessario”;

- “O foco de apoio deve ser o cuidador principal do doente, e estendido a outros
cuidadores familiares significativos para o doente”;

- “O suporte familiar e do familiar cuidador devem ser fornecidos usando
recursos com base nas evidéncias disponiveis e nas melhores diretrizes de pratica”;

- “O foco do aconselhamento e do apoio fornecidos ao cuidador familiar deve
basear-se nas necessidades dos cuidadores e enfatizar estratégias que otimizem seu
proprio bem-estar”;

“A comunicacdo com o cuidador familiar deve ser fornecida de modo a
transmitir informacgdes diretas e claras, numa linguagem percetivel para ambas as
partes, sendo relevante manter a confidencialidade e os principios legais”;

- “Recomenda-se que as discussdes em torno da preparacdo para a morte do
doente devam responder as necessidades individuais dos cuidadores familiares,
podendo ser um tema a abordar por etapas, de acordo com a degradacao fisica do
doente”;

- “Os profissionais de salide e os voluntarios que trabalham conjuntamente com
os familiares cuidadores devem ser treinados, apoiados e supervisionados de forma
adequada e continua, tendo em conta o seu nivel de envolvimento nos cuidados”;

- “Os profissionais de saude, os doentes e os familiares cuidadores devem estar
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atentos aos limites dos cuidados paliativos e de apoio no luto”;

- “O apoio do cuidador familiar e o apoio no processo de luto sao fornecidos
respeitando os individuos de modo a responder as suas necessidades dentro de uma
abordagem segura, confidencial e ética sensivel a experiéncia, cultura e ambiente
social de cada cuidador”;

- “Embora os resultados fracos dos processos de luto sejam associados a fatores
de risco identificados, ha evidéncias minimas da importancia da intervengao no apoio
frequente das pessoas enlutadas”;

- “O planeamento integral dos cuidados por parte da equipa interdisciplinar, no
qual se envolve o cuidador do doente e da familia, ¢ um processo continuo e ndo um
anico evento”;

- “Todas as discussoes, avaliacdoes e resultados relevantes relacionados com o
cuidador do doente e sua familia devem ser claramente documentados”.

Apoés o exposto acima, importa ressaltar que na Pratica Clinica pude verificar a
aplicacdo destes mesmos principios no cuidado prestado aos cuidadores familiares,
tornando-os parte integrante dos cuidados, sendo-lhes oferecidas as informacgdes
necessarias relativamente ao processo de doenca, sua evolucao, sintomas observados
e expectaveis e atitudes terapéuticas propostas pela equipa, bem como outros
assuntos que fossem manifestados pelos familiares. O planeamento dos cuidados foi
sempre discutido junto dos doentes e familiares, tendo em atencdo as preferéncias do
doente e os seus objetivos, tendo como foco central o conforto e a melhor qualidade
de vida possivel para o doente.

Para além dos pontos de situacdo frequentes, realizados durante as visitas
domiciliarias, foi também prestado apoio emocional ao doente e familiares
cuidadores, enfatizando a importancia da presenca da familia no apoio ao doente ao
longo do processo de doenca. Com a Pratica Clinica desenvolvi competéncias na
comunicacdo com a familia (nomeadamente na transmissdo de mas noticias) e
constatei a importancia de envolver os familiares nos cuidados, tornando-os parte
integrante na prestacdo dos mesmos e na tomada de decisOes, considerando que é
pertinente a realizacdo de pontos de situacdo com o doente e familia para abordar
questdoes como o estado atual do doente, objetivos do plano terapéutico instituido e
para o esclarecimento de davidas.

- Esclarecer e ajudar o doente e a familia/cuidadores a compreenderem as
alteracdes, que se vdo verificando na alimentacdo do doente ao longo do processo de
progressdo da doenca, nomeadamente a crescente incapacidade de ingerir alimentos
por via oral e a recusa alimentar.

Os doentes paliativos vivenciam momentos dificeis nas suas vidas desde o
momento do diagnostico, bem como ao longo do processo de progressdo da doenca
necessitando, por isso, de cuidados adequados as suas necessidades. Estdo
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predispostos a constantes mudang¢as na sua vida, devido as perdas a que estao
sujeitos e a necessidade de adaptagdo constante a medida que a doenga vai
progredindo e provocando altera¢des no organismo.

Uma dessas situagdes geradoras de stress quer no doente como na familia é a
alteracdo verificada na ingestdo oral de alimentos e liquidos ao longo da progressao
da doenga. A diminuicao da ingestdo oral de alimentos, e a possivel e consequente
desidratacdo, é uma complicacdo frequente no fim de vida e pode estar associada a
sintomas como a anorexia, xerostomia, lesdes na cavidade oral, alteracdes do paladar,
disfagia, nauseas e vomitos, obstrucdo intestinal, diarreia e a debilidade generalizada
provocada pela progressao da doenca (Botejara & Neto in Barbosa, et al.,, 2016).

Assim, pelo exposto anteriormente, a ingestdo oral de alimentos e fluidos pode
diminuir significativamente no final da vida, associada a perda de peso e diminui¢ao
da forca muscular, ocorrendo geralmente no contexto da sindrome de anorexia-
caquexia. Esta sindrome pode ocorrer em muitas doengas cronicas e apresentar
grandes desafios, caracterizando-se pela perda progressiva de musculo (com ou sem
perda de gordura) que ndo pode ser revertida pela terapia nutricional convencional.
Esta perda muscular é causada por alteracdes metabdlicas multifatoriais,
particularmente o défice de proteinas e energia devido a doenca de base (Fearon, et
al, 2011). Pode ocorrer em estadios diferentes, dependendo do estado clinico do
doente e das suas circunstancias, dividindo-se em: pré-caquexia, caquexia e caquexia
refrataria (Radbruch, et al, 2010). A pré-caquexia caracteriza-se pela perda de peso
inferior ou igual a 5%, anorexia e alteracdo metabdlica; a caquexia consiste na perda
de peso superior 5% ou Indice de Massa Corporal (IMC) inferior a 20 e perda de peso
superior a 2% ou sarcopenia e perda de peso superior a 2%, frequente reducao da
ingestdo alimentar/inflamacao sistémica; ja a caquexia refrataria consiste num grau
variavel de caquexia, ocorre quando a doenga oncoldgica ndo responde ao tratamento
e quando a expetativa de vida € inferior a 3 meses (Fearon, et al., 2011).

Na caquexia refrataria a reversao da perda de peso nao é possivel devido a doenca
progressiva e avancada sendo que neste caso o0s riscos da nutricao artificial
provavelmente serdo maiores do que os seus beneficios (Radbruch, et al, 2010).
Assim, os cuidados oferecidos aos doentes e as familias devem reconhecer o impacto
holistico da caquexia, devendo focar-se no alivio do sofrimento relacionado com a
mesma, através do bom controlo de sintomas com estimula¢do do apetite, quando
apropriado, e o tratamento de nauseas e vOmitos (se presentes) (Reid, 2014;
Radbruch, et al, 2010).

Face ao exposto, é importante que os profissionais de saide estejam preparados
para comunicar a familia e aos doentes, antecipadamente, quais sdo os
problemas/alteracdes expectaveis que possam vir a ocorrer relativamente a
alimentagao, de modo a prepara-los e trabalhar com eles os aspetos que lhes causem
maior desconforto, desmistificando alguns pensamentos relativamente a nutrigdo e
hidratacao, de modo a reduzir o stress e sofrimento que a reducdo da ingestdo oral
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e/ou a recusa alimentar do doente em fim de vida gera nos familiares. A Caquexia é
igualmente perturbadora para o doente, e como tal ele também deve ser envolvido
em todo este processo.

Ao longo da Pratica Clinica verifiquei a importancia que a familia atribuia a
alimentacdo e a abordagem cuidada e especializada por parte da equipa. Tendo em
conta que os doentes que apresentavam alteracdes na alimentacdo tinham doencas
oncoldgicas em estadios muito avancgados, j4 com metastizagdo de outros 6rgaos, o
objetivo da alimentacao passa a ser meramente de conforto.

Como exemplo exponho o caso da Sr2 V.B. de 76 anos de idade, com sarcoma
retroperitoneal, operada, com posterior progressao da doenga. Residia com as filhas,
ambas adultas, e o marido, em domicilio préprio. Durante o periodo da minha Pratica
Clinica houve necessidade de ajuste da terapéutica antiemética devido a presenca de
nauseas e vomitos (motivo de admissao da doente), com necessidade de associacao
de terapéutica corticéide por via subcutanea (administrado diariamente nas visitas
domiciliarias) para diminuir a compressao abdominal, e tentar aliviar o desconforto
sentido pela doente, uma vez que apresentava o abdémen muito volumoso e
distendido, pretendendo com a tentativa do alivio destes sintomas facilitar a ingestao
de alimentos. Devido a compressao provocada pelo tumor a nivel abdominal a doente
apresentava dificuldades na alimentag¢do, sendo que nalguns dias apenas conseguia
ingerir pequenas quantidades de liquidos.

Neste caso houve a necessidade de realizar ensinos a doente e familia, e esclarecer
que o objetivo da alimentacdo neste caso era que a doente ingerisse os alimentos da
sua preferéncia e que lhe fossem mais agradaveis de modo a tolera-los. Segundo
Botejara & Neto in Barbosa, et al. (2016) nos estadios avancados das doencas
terminais o doente deve ingerir os alimentos que preferir, porque o valor nutricional
dos mesmos deixa de ter significado; o objetivo de manter o estado nutricional e da
funcdo deixa de ser o mais importante, para passar a ser o de garantir o conforto e
bem-estar do doente.

Foi esclarecido aos familiares e a doente, em varios pontos de situacao realizados
durante as visitas domicilidrias, que a importancia da alimentacdo nesta fase ndo era
o valor nutritivo e energético dos alimentos ingeridos, mas sim possibilitar o bem-
estar e conforto da doente, dado o estado avancado da doenga e a sua comprovacgao
clinica. Deste modo a doente passou a gerir os alimentos que conseguia tolerar,
ingerindo a maior parte dos dias suplementos alimentares orais e foi sugerido pela
equipa que ndo ingerisse mais do que 2 suplementos por dia devido ao risco de
desenvolver diarreia, e no caso de sentir fome era preferivel ingerir sopa de legumes
ou outros alimentos de facil digestdo (ex.: fruta cozida ou gelatinas).

Quando a doente apresentava mais do que um dia sem tolerar alimentos nem
liquidos, e de modo a prevenir a desidratacao, foi feito um acordo entre a equipa, o
doente e a familia para se realizar a administracdo de soro por hipodermoclise para
prevenir a desidratacdo e garantir o conforto da doente para manter as suas
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atividades de vida, desde que ndo se verificassem sinais de sobrecarga para a doente
(edemas periféricos ou seroma), pois nesse caso a hidratacao seria suspensa.

As situacdes em que o doente se encontra incapaz ou com dificuldade em comer
ou beber geram um impacto muito significativo a nivel fisico e psicolégico no doente e
sua familia

Na sociedade atual e para a maioria das familias a alimentag¢ao é um cuidado de
primeira linha, uma necessidade basica do ser humano que gera vitalidade, energia e
saude. A familia considera também que, para além do referido anteriormente, a
alimentacao é uma forma de combater a doenca e também de compensacao para a
falta de energia que o doente apresenta na fase de doenga (Pinho-Reis & Coelho,
2014).

Outro dos grandes problemas com que as equipas de saude se deparam
relacionado com o tema da nutricdo e hidratacdo em fim de vida é o pedido de
administracdo de nutricdo e hidratacao artificial. Quando a nutricao artificial é
solicitada pelo doente ou familiares, a equipa de cuidados deve tentar perceber e
questionar este pedido para seguidamente determinar quais as razdes subjacentes, as
suas esperancas e expectativas relativamente a este tipo de tratamento. Uma vez que
ndo sera a alimentacdo que vai reverter a progressao das doencas crdonicas graves e
limitantes, é importante esclarecer o doente e familia que muitas vezes a
administracdo de nutricdo e hidratacao artificial pode gerar complicacdes que
agravam o estado do doente, nomeadamente a pneumonia por aspiracao, e esclarecer
o doente e a familia dos riscos e beneficios da nutrigao e hidratagdo artificial no fim

de vida (Orrevall, 2015; Esquivel, Sampaio, & Silva, 2014).

Deste modo, quando é feito um pedido de administracio de alimentacao e
hidratagdo por uma via artificial em doentes com situa¢des de doenc¢a avangada, a
situagdo deve ser analisada cuidadosamente, balanceando os riscos e beneficios do
tratamento e a equipa deve esclarecer a familia que a nutri¢do e hidratacao artificial
tem indicag¢des especificas para ser administrada, dos quais:

- Ser uma indica¢do para um tratamento médico (Druml, et al, 2016).;
- Ser definido um objetivo terapéutico a atingir (Druml, et al, 2016) ;

- O doente e/ou o seu tutor legal manifestar vontade e o seu consentimento
devidamente informado(Druml, et al, 2016; Berger, et al, 2006);

- O doente encontrar-se estavel ou a melhorar, tendo a intervencdo uma
probabilidade razoavel de atingir os objetivos do doente (Berger, et al, 2006);

- Se a ponderagao entre riscos e beneficios ndo é clara ou se a evolu¢do da doenca
for incerta, deve experimentar-se o tratamento e suspender caso ndo se verifiquem
melhorias (Berger, et al, 2006);

- Em situacbes especificas de doencas cronicas (ex.: doentes com obstrucdo
esofagica ou intestinal por dificuldade ou incapacidade de ingerir alimentos
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oralmente), quando estd presente disfagia ou o doente apresenta incapacidade de
mastigar os alimentos, manifestando fome e sede (Berger, et al, 2006);

- Quando o doente apresenta delirium por desidratacao (Berger, et al, 2006);

- Quando se pretende manter a vida por um periodo de tempo curta, até que o
doente e familia tomem decisdes sobre o que pretendem no decurso da doenca
(Berger, et al, 2006);

- Quando o doente considera manter uma boa qualidade de vida (Berger, et al,
2006).
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Parte lll - Projeto de intervencao em servico

Tendo em conta a adenda do regulamento do IV Mestrado em Cuidados Paliativos
e tal como definido no Projeto e Relatorio de Pratica Clinica, 100 horas da Pratica
Clinica foram definidas para desenvolver trabalho no servigo onde exerco fungoes
como Enfermeira, que inicialmente seria para aplicar num servico de Cuidados
Paliativos mas que por motivos profissionais e de mudanca de local de trabalho foi
ajustado e realizado num servico de Medicina Interna, que irei caracterizar
posteriormente.

Este projeto de Intervencao foi direcionado para uma area tematica especifica em
cuidados paliativos, a alimentacao em fim de vida, tendo definido como tema do
relatério a “Intervengdo da equipa multidisciplinar no apoio a familia do doente
paliativo em fim de vida com redug¢do/recusa da ingesta oral”.

Para elaborar o Projeto de Intervencdo foi necessario efetuar uma revisao
sistematica da literatura (RSL) acerca do “Impacto e perspetivas da familia face a
redugdo/recusa da ingesta oral do doente paliativo em fim de vida”, o que me permitiu
determinar o que ja foi identificado relativamente as necessidades apresentadas pelas
familias no que toca ao tema da nutricdo e hidratacao em fim de vida.

O objetivo central deste projeto de interven¢do é melhorar a qualidade da
intervencdo da equipa multidisciplinar no apoio a familia perante o doente paliativo,
e em fim de vida, que apresenta recusa ou reducao da ingestdo oral de alimentos ou
liquidos.

Neste capitulo do Relatério sera ainda justificada a escolha da tematica, bem como
os motivos da necessidade de implementacdo do projeto de intervengdo, e
apresentados os elementos referentes aos dados recolhidos através de um
questionario, meramente orientador para a formacdo em servico, no sentido de
ajustar a formacdo as necessidades apresentadas pela equipa. Para finalizar sera
apresentada a estrutura da formag¢do em servico e exposto o algoritmo de atuagdo
proposto para a tomada de decisdo sobre a alimentacao e hidratacdo em fim de vida
(apéndice F).

6. Justificacao da Problematica

0 servigo onde desempenho a minha atividade profissional esta vocacionado para
situagdes agudas e em que a maioria dos seus profissionais ndo tem conhecimentos
suficientes em Cuidados Paliativos para prestar esses mesmos cuidados aos doentes
com doengas cronicas, evolutivas e incapacitantes que sdo internados.

De acordo com Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby (2014) existem 3 tipos de
trajetorias das doengas: curativa, paliativa e terminal. Para o projeto de intervencao
em questdo importam apenas os doentes com doencas terminais, ou seja, em que o
progndstico de vida é de dias ou horas e para os quais os objetivos dos cuidados sdo a

promocdo da dignidade e conforto.
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A alimentagdo e hidratacio desempenham um papel muito importante na
manutencdao de uma vida saudavel, uma vez que sao fun¢des basicas que garantem o
funcionamento adequado do organismo, sendo também consideradas como um ato
social e cultural. Uma maioria dos doentes paliativos terminais, nomeadamente com
doengas oncoldgicas, neurolégicas e neuro-degenerativas em estado avancado,
apresenta alteracdes na alimentacdo e hidratacdo manifestadas pela reducdo ou
recusa de alimentos por via oral, devido a multiplos fatores como a disfagia, anorexia,
nauseas e/ou vomitos, obstrucdes do sistema digestivo, efeitos dos tratamentos e da
progressao da doenca (Raijmakers, et al.,, 2011; Pinho-Reis & Coelho, 2014; Botejara
& Neto in Barbosa, et al.,, 2016).

O estudo realizado por Van der Riet, et all. (2006) conclui que no final de vida os
doentes deixam de manifestar interesse pela alimentacdo, sendo a recusa alimentar
um processo frequente e gradual que esta relacionado com a progressao da doenca, e
que a perda de via oral ndo é causa direta para o sofrimento do doente.

Natasja JH Raijmakers, et al. (2013) refere que a diminuicdo da ingestao oral é
uma experiéncia muito complexa e dificil para os familiares dos doentes em fim de
vida, sendo que as suas preocupacdes estdo relacionadas com a sua percecdo da
morte iminente do doente. Neste mesmo estudo, bem como no estudo de Akemi
Yamagishi (2010) conclui-se que é importante que as equipas de satde reflitam nos
cuidados que prestam a familia de modo a melhorar a comunicagdo e o apoio aos
familiares nesta fase desgastante e complexa, dando atencdo as preocupacgodes e
necessidades apresentadas pela familia.

Deste modo, é importante que os profissionais de saude estejam capazes para
comunicar a familia, antecipadamente, quais os problemas/alteracdes expectaveis de
ocorrer relativamente a alimentacdo ao longo da progressao da doenga, para os
preparar e trabalhar com eles os aspetos que lhes causem maior desconforto,
desmistificando alguns pensamentos relativamente a nutricao e hidratacdo, de modo
a atenuar o stress e sofrimento que a reducao da ingestdo oral e/ou a recusa
alimentar do doente em fim de vida gera nos familiares e capacitando-os para os
cuidados a ter nesta fase, nomeadamente os cuidados com a cavidade oral.

Pelos motivos ja apresentados e pelo facto da constante necessidade de
atualizagdo dos conhecimentos para prestar cuidados de qualidade aos doentes
internados no servico onde pretendo intervir, e onde desempenho func¢do de
Enfermeira, elaborei previamente uma analise de SWOT (Tabela 1) para recolher
dados que caracterizem a equipa e que me permitam identificar os seus pontos fortes
e as areas que necessitam de melhoria.
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Tabela 1. Analise de SWOT

Forcas Fraquezas
e Boa relagdo de trabalho entre os | ¢ Equipa multidisciplinar sem
é elementos da equipa; formacdo na 4area de Cuidados
§ e Consciéncia da necessidade de | Paliativos;
Z | prestar intervengdes paliativas aos | e Auséncia de reunides de equipa
§ doentes que apresentam doencgas | multidisciplinar para discussdao de
% cronicas e progressivas por parte da | casos clinicos.
= | equipa prestadora de cuidados;
e Motivacdo da equipa para a
prestacao de cuidados de exceléncia.
Oportunidades Ameacas
4 z
% e Melhoria da qualidade e adequacdo | e Area em que os profissionais de saude
5—*; dos servicos prestados aos doentes | lidam diariamente com o sofrimento,
; paliativos e as suas familias. morte e stress fisico e psicoloégico.
% e Sobrecarga laboral.
=

Posteriormente e de forma a ajustar a formacdo a equipa a que se dirige, foi
aplicado um questionario (apéndice G) para recolher dados que permitam:

- Identificar a perspetiva dos Enfermeiros sobre a problematica da nutricao e
hidratagao nos ultimos dias e horas de vida;

- Identificar a perspetiva dos Enfermeiros quanto a iniciar ou suspender a nutri¢ao
e hidratacdo dos doentes terminais;

- Identificar a importancia atribuida pelos profissionais ao apoio prestado a
familia na fase de recusa alimentar ou reducdo da ingestdo de alimentos por via oral,
na fase terminal.

Seguidamente a aplicacdo deste questiondrio foi realizada uma formagdo em
servico subordinada ao tema exposto e apresentado o algoritmo de atuacdao para
orientar a tomada de decisao (apéndice F).

6.1. Caraterizacao do servico de origem e seu funcionamento

A equipa multidisciplinar do servico de Medicina Interna onde desempenho
funcdes de Enfermeira é constituida por 4 médicos (um dos quais é o diretor clinico
do servico) e 17 enfermeiros (sendo que um dos enfermeiros é o chefe de servico e
atualmente encontram-se 3 enfermeiras em licenca de maternidade). Este servigo

tem capacidade para 22 camas e o maximo de 10 macas.
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A equipa de enfermagem é distribuida pelos 3 turnos (manha, tarde e noite) da
seguinte forma: Manhds - 5 a 6 elementos de 22-feira a 62-feira, e 3 elementos nos
fins-de-semana e feriados; Tardes - 3 elementos durante os 7 dias da semana e
feriados; e Noites - 2 elementos durante os 7 dias da semana e feriados.

Como ja referi no inicio do relatério, o hospital onde exer¢o enfermagem ndo tem
servico de internamento nas areas de Cuidados Paliativos e Oncologia, pelo que os
doentes destas especialidades quando necessitam de internamento hospitalar sao
habitualmente encaminhados para servicos de Medicina Interna. Este tipo de servicos
estd vocacionado para intervir em situacdes de doenca aguda, visando a reabilitacdao
do doente para regressar a sua vida diaria normal. Contudo, dado o envelhecimento
demografico da populacdo e a maior prevaléncia de doencas cronicas, esta realidade
modificou-se. Posto isto, pude constatar que no periodo entre 1 de Dezembro de 2016
e 8 de Maio de 2017 foram internados 446 doentes, sendo que 106 desses doentes
(aproximadamente 24% dos doentes internados) apresentavam doengas crénicas,
limitantes e progressivas, com comprometimento da alimentagdo por via oral. Esta
situacao confronta os profissionais de saide com necessidades especificas que foram
alvo da minha intervencgao.

Para melhor compreender estas necessidades apliquei um questionario de
avaliacdo de necessidades e caracterizacao da equipa de enfermagem (apéndice G),
elaborado com base na RSL e da pesquisa complementar sobre a tematica. Apenas a
equipa de Enfermagem respondeu ao questiondrio que foi aplicado, tendo obtido
resposta de 75% da equipa de Enfermagem. Este questionario permitiu-me recolher
dados para caracterizar a mesma, apesar de sé ter sido aplicado aos enfermeiros que
se encontravam no servigo durante a semana que antecedeu a formag¢do em servico,
pelo que sé responderam ao mesmo 12 Enfermeiros - 75%. Constatei assim que
relativamente aos aspetos sociodemograficos a equipa de Enfermagem onde
desempenho a minha atividade profissional é bastante jovem em termos de idade e
de experiéncia profissional e predominantemente do sexo feminino. 41,66% dos
elementos tem idades compreendidas entre os 22-29 anos (33,33% do sexo feminino
e 8,33% do sexo masculino) e 50% de elementos entre os 30 e os 39 anos de idade
(33,33% do sexo feminino e 16,67% do sexo masculino); apenas 8,33% dos
elementos tem mais de 40 anos de idade, sendo apenas elementos do sexo feminino
nesta faixa etaria. 50% dos elementos tem 1 a 5 anos de experiéncia profissional, 25%
entre 11-15 anos de experiéncia, 16,67% de 6-10 anos e 8,33% tem entre 21-25 anos
de experiéncia profissional.

Dos elementos da equipa de Enfermagem que responderam ao questionario, a
totalidade dos inquiridos possui Licenciatura (100%), 16,67% possui como
habilitagoes literarias/profissionais Mestrado e 16,67% tem Especialidade, sendo que
8,33% tem Mestrado e Especialidade.

Por fim, quanto a formagao na area de Cuidados Paliativos apenas 16,66% dos
enfermeiros possui formacdo nesta area (8,33% realizada fora do hospital e 8,33%
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realizada no hospital), sendo que a maioria, 83,33%, dos inquiridos nao possui
formag¢dao em Cuidados Paliativos.

7. Implementacao do projeto de intervencao

Antes de aplicar o projeto de intervencao abordei o assunto junto do diretor
clinico do servico e da enfermeira-chefe, no sentido de obter consentimento para a
realizacdo das atividades previstas.

Sendo que nado existe nenhum elemento na equipa com formacao avancada em
CuOidados Paliativos, nem da equipa de enfermagem nem médica, houve a
necessidade de reajustar os objetivos pretendidos com o projeto de intervencdo, uma
vez que inicialmente o mesmo era para ser aplicado numa unidade de cuidados
paliativos onde exercia fun¢des aquando da realizacdo do projeto de intervengdo, os
quais serdo descritos posteriormente.

Os principais objetivos deste Projeto para melhorar a intervencdo da equipa
multidisciplinar no apoio as familias dos doentes terminais que apresentam reducao
ou recusa da ingestdo oral de alimentos, sdo:

- Desmistificar e esclarecer junto da equipa o papel da alimentagdo no fim de vida
para a definicdo de um plano de cuidados ajustado ao doente;

- Melhorar a intervencao da equipa para a capacitagdo dos familiares cuidadores
de modo a conseguirem dirigir os seus cuidados, garantindo o conforto e qualidade de
vida do doente;

- Clarificar os riscos e beneficios da nutri¢do e hidratacao artificial no fim de vida,
tendo em conta o conforto e bem-estar fisico, psicolégico e emocional e esclarecer em
que situagdes a sua introducado pode estar indicada.

Para a consecugdo destes objetivos desenvolveram-se as atividades apresentadas
na Tabela 2.

Tabela 2. Intervencoes a desenvolver:

Curto prazo - Sensibilizacio do Diretor Clinico e Enfermeiro Chefe para a
importancia da tematica, obtendo consentimento para trabalhar o
tema no servico;

- Sensibilizacdo da equipa para a tematica e motiva-la a participar no
projeto, com a ajuda dos intervenientes acima citados;

- Incentivar a equipa a comunicar com a familia e a envolvé-la nos
cuidados.

Médio prazo - Formacdo em servico relacionada com o tema abordado, para que
os profissionais de saude reflitam sobre as suas praticas e melhorem
as suas intervencoes, de modo a envolverem a familia nos cuidados.
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Longo prazo - Realizagdo de reunides de equipa (equipa médica e de
enfermagem) para discutir casos clinicos relevantes e melhorias
necessarias nos cuidados prestados;

- Proceder ao registo informatico das necessidades e intervencdes
junto da familia e cuidadores;

- Incentivar os elementos da equipa que ainda ndo tenham formacao
em cuidados paliativos a participar em formacdes basicas e/ou
formacoes avancadas.

Por forma a sensibilizar a equipa para a importancia da tematica do meu relatério
de Pratica Clinica, além de abordar o tema nas passagens de turno, realizei também
uma formacdo em contexto de servico (apéndice F) sobre a intervencdo da equipa
multidisciplinar no apoio a familia do doente paliativo em fim de vida com alteracao
na alimentagao e hidratacao, a qual se realizou no dia 18 de Julho de 2017, das 14h30
as 16h, para os profissionais da equipa de Enfermagem (dado que a equipa médica
ndo pode estar presente devido ao elevado volume de trabalho).

Como o tema da nutri¢do e hidratagdo em doentes em fim de vida levanta questdes
éticas que devem ser tidas em conta na tomada de decisao, elaborei um algoritmo de
atuacdo (apéndice F) no sentido de auxiliar a tomada de decisdo quanto a alimentacdo
e hidratacdo do doente paliativo em fim de vida, que foi criado com base na
bibliografia utilizada para a realizacdo do relatério e da Revisdo Sistematica da
Literatura (RSL) e de pesquisas complementares, bem como nos conhecimentos
adquiridos ao longo do mestrado e consolidados na pratica clinica. Este algoritmo de
atuacdo foi apresentado ap6s a formacao sobre a tematica da “Intervengdo da equipa
multidisciplinar no apoio a familia do doente paliativo em fim de vida que apresenta
redugdo/recusa de ingesta oral”

O feedback da equipa quanto a formacao e ao algoritmo foi bastante positiva,
referindo que a formag¢do tinha sido uma mais-valia para esclarecer duvidas
referentes ao tipo de cuidados preconizados de acordo com o progndstico da doenca
e aos objetivos da alimentacao numa fase final de vida. Como a maioria da equipa nado
tem formacao em Cuidados Paliativos, esta considerou o tema da formagao pertinente
devido ao facto do numero consideravel de doentes com necessidades paliativas que
recebemos no servico, e que se inserem nesta problematica. O algoritmo de atuacao
apresentado na formacgao foi considerado pela equipa como importante para orientar
e facilitar a tomada de decisdo da equipa. A equipa demonstrou igualmente interesse
em melhorar alguns aspetos da atua¢do nos cuidados, no sentido de melhorar a
prestacdo de cuidados.

Concluidas estas atividades, monitorizei os resultados da formacdo em servico,
aplicando um questiondrio entregue aos participantes na formacgao (ver apéndice H).
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8. Proposta de Algoritmo de atuacao

No sentido de facilitar a tomada de decisdo acerca da alimentagdo e nutricdo ao
longo da progressio da doenca, tendo por base a bibliografia consultada, foi
elaborada uma proposta de algoritmo de atuacdo e apresentado na formacao em
servico.

|—[ Doenga oncoldgica metastizada

Doenca neuroldgica/Deméncia

Doengas crénicas, graves e limitantes
A\

Doente em recusa alimentar ou com dificuldade em
se alimentar por via oral |—[ Insuficiéncia de érgdos avangada
W

| Determinar/analisar

UL

Progndstico clinico | Performance/status | Questdes éticas I Crencas e valores do
| do doente L doente/familia
I .
Meses/semanas C da d * Autonomia
Om_\_” acde — o A alimentagdo é
—_———— relagdo \/ - ) imprescindivel
Dias/horas | * Beneficéncia
Sem vida de 4
relagdo T 1 B . ) | Aalimept_agéoé
* Ndo-maleficéncia secundadria ao conforto
- Nio esta indicada a NHA; : I
- Reforgar os cuidados orais do doente; o Justica - Reforgar a alimentagdo com
- Oferecer apenas alimentos agradaveis para o doente, se o ) suplementos orais;
doente desejar e ndo estiver presente disfagia (risco de - Fornecer hidratagao artificial
aspiragdo — ponderar ganhos vs prejuizo). se for benéfica;
Ponderar beneficio de iniciar NA | - Oferecer alimentos
1 e/ou HA agradaveis para o doente.

Iniciar NA por sonda se o doente apresentar disfagia grave T
provocada por doenga neurolégica ou obstrugdo do sistema

digestivo; iniciar NP apenas em casos especificos de patologias que

. - . - Ponderar riscos/beneficios da NHA;
comprometem o sistema gastrointestinal

- Reforgar cuidados orais;
- Alimentar o doente via oral sempre que possivel, com alimentos da sua
preferéncia

Ponderar HA se o doente, por exemplo, apresentar delirium por
desidratacdo ou intoxicacdo por opidides

Figura 1. Algoritmo de atuacao em situacao de reducao ou recusa alimentar do doente paliativo
em fim de vida

9. Avaliacao do projeto de intervencao

Para proceder a avaliagcdo do projeto de intervengdo foi aplicado um questionario
a equipa de Enfermagem, no sentido de analisar as mudancas verificadas 2 semanas
apos a realizagdo da formacgao em servico sobre o tema da alimentacdo e hidratacdo e
fim de vida e do apoio da familia neste processo de reduc¢do ou recusa de ingestdo
oral de alimentos (Apéndice H).

Apenas participaram na formacdo em servico 8 enfermeiros, dos 12 a quem foi
aplicado o primeiro questiondrio de levantamento de necessidades formativas. O
questionario aplicado encontra-se dividido em 4 grupos, correspondendo cada um
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deles a um determinado tipo de questdes: Grupo I (questdes éticas), Grupo II
(questdes clinicas), Grupo III (questdes socioprofissionais), Grupo IV (outras
questdes-chave).

Os dados relativos ao questionario de levantamento de dados, aplicado antes da
formacao em servico, encontram-se em apéndice (apéndice I) bem como os dados do
questionario de avaliacdo da formacgdo, aplicado apds a realizacdo da mesma
(apéndice ]).

Da analise dos dados recolhidos no grupo I (questdes éticas) pude constatar que a
equipa tem conhecimento das questdes éticas inerentes as decisoes em fim de vida e
tem em conta os principios éticos no momento da tomada de decisdao. Nomeadamente
porque, apos a formagdo, na afirmac¢do 1 “Quando um doente em fase terminal recusa
alimentar-se, a sua vontade devera ser respeitada” 67% dos enfermeiros concorda
totalmente com esta afirmacdo, o que demonstra o respeito pela autonomia do
doente. Na afirmacdo 5 “A existéncia de diretivas antecipadas de vontade
devidamente documentadas é importante na tomada de decisdo de alimentar ou ndo
o doente em fim de vida”, cerca de 67% dos enfermeiros concorda plenamente o que
demonstra que os enfermeiros tém conhecimento da existéncia de documentos legais
para o doente manifestar os seus desejos para que a sua decisao seja respeitada caso
se encontre incapaz de comunicar; caso ndo exista uma diretiva antecipada de
vontade a equipa considera que é pertinente na avalia¢do inicial do doente questiona-
lo se ao longo da doenga quer ser alimentado, mesmo que para isso tenha de ser
entubado, concordando totalmente com a afirmacgdo 6, 67% dos enfermeiros.

Quer antes, quer apdés a formac¢do a equipa de enfermagem considera que a
alimentacao do doente terminal nao contribui para o aumento da qualidade de vida
(50% dos enfermeiros discorda da questao 9 “Alimentar um doente terminal
contribui para aumentar a sua qualidade de vida”) nem diretamente para o seu
conforto (67% dos enfermeiros discorda da afirmacao 10 “ A alimentacao do doente
terminal contribui para o aumento do conforto”). Contudo, ainda existe necessidade
de reforgar a ideia de que quando a alimentacao se torna dificil no final de vida, quer
por incapacidade de degluticdo dado o grau de debilidade nesta fase como por
desinteresse pela alimentacdo como objetivo principal dos cuidados, os profissionais
devem ponderar os pros e contras de manter a alimenta¢do no fim de vida, tendo
também em conta a decisdo do doente e se pretende manter a alimenta¢do a todo o
custo. Contudo, desde que bem fundamentada a decisao de suspensao da alimentacao
tendo por base os principios éticos e ap6s discussdo com o doente e familia, a equipa
ndo tem de protelar essa decisdo por receio de vir a ter problemas legais (83% dos
enfermeiros concorda que “Por vezes a alimentacdo do doente terminal ndo é
suspensa por receio de resultarem problemas legais dessa decisao”).

No grupo II (questdes clinicas) apds a formagao verificou-se que as informagdes
transmitidas ajudaram a esclarecer algumas questdes, sendo que 67% dos
enfermeiros discorda que se a alimentacdo do doente terminal for suspensa, este vai
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morrer a fome (afirmacgdo 1, grupo II); 50% dos enfermeiros discorda que “Manter a
alimentacao de um doente terminal prolonga a sua sobrevida” (afirmac¢do 3), sendo
que no questiondrio anterior a maioria das respostas (aproximadamente 42%) era de
ndo concordo nem discordo. Relativamente as afirmacgdes 4 e 5, a primeira referente a
importancia de colocar uma sondanasogastrica (SNG) para alimentar um doente
terminal em recusa alimentar e a segunda em que se afirma ser fundamental entubar
um doente terminal que se encontra prostrado para ser alimentado, se inicialmente
os enfermeiros tinham duvidas nestas situagdes (afirmagdo 4 - aproximadamente
42% discordava totalmente e outros 42% discordava; afirmagdo 5 -
aproximadamente 33% discordava totalmente e 33% discordava), ap6s a formagao
em ambas as afirmag¢des 50% dos enfermeiros respondeu discordar totalmente
destas mesmas afirmag¢des mencionadas.

Relativamente a analise das questdes socioprofissionais (Grupo III), apds a
formacao os enfermeiros consideram que a decisdo de suspender ou manter a
alimentacdo de um doente terminal deve ser tomada pela equipa multidisciplinar
(50% dos enfermeiros concorda plenamente com a afirmagao 5, do grupo III),
considerando que ao manter a alimentagdo do doente terminal transmitimos falsas
esperancas a familia (50% dos enfermeiros concorda com a afirmacdo 8).
Concomitantemente, 67% dos enfermeiros inquiridos concorda que é importante
abordar com a familia do doente terminal, as alteracdes expectaveis ao nivel da
alimentacao, esclarecendo-lhe as suas causas e informando da abordagem delineada

pela equipa (afirmacao 9).

Finalizando a analise dos dados recolhidos, mesmo ap6s a formacao realizada em
servico, a equipa de enfermagem considera pertinente a realizacao de formacgdes no
servico na area de CP, nomeadamente acerca da alimentagdo em fim de vida, tendo
alguns dos elementos referido durante a formagdo que considerava importante
agendar posteriormente com a equipa médica uma formacao, uma vez que na data
estipulada a equipa médica ndo teve possibilidade de participar devido o elevado
volume de trabalho existente no servigo.

Apesar de ainda existir muito trabalho necessario, nomeadamente ao nivel da
formacao, considero positivos os resultados do Projeto de Interven¢do dado que a
equipa demonstrou interesse no tema, na area de CP e na melhoria da assisténcia
quer aos doentes como as familias. Assim, no sentido de implementar a posteriori os
objetivos definidos a longo prazo (tabela 2) pretendo sensibilizar a equipa médica e
de enfermagem para os beneficios de realizar reunides de equipa regularmente em
que participem todos os elementos da mesma no sentido de ser analisado o plano de
cuidados de cada doente e de uniformizar os cuidados prestados; e sensibilizar a
equipa de enfermagem para a importancia de registar no didrio de enfermagem as
necessidades identificadas na familia dos doentes e as intervengdes realizadas junto
da mesma.
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10.Conclusao

A Conclusdo do Relatério de Pratica Clinica representa a chegada ao fim de uma
caminhada longa, a qual iniciei no sentido de adquirir conhecimentos especificos e
aprofundados na area de CP, no ambito do Mestrado em CP.

No inicio deste Projeto, propus-me desenvolver as competéncias fundamentais
nesta area, que me capacitassem para prestar cuidados diferenciados e de qualidade
aos doentes e familias a quem presto diariamente cuidados no servigo onde exerco a
minha atividade profissional.

Assim sendo, e tendo em conta os objetivos previamente definidos, considero que
o balanco global é positivo, espelhado na reflexdo realizada acerca das intervengoes e
cuidados desenvolvidos no contexto da Pratica Clinica.

0 modo como esta organizado o Mestrado permite adquirir primeiramente os
conhecimentos tedricos e aplica-los e aperfeicod-los na Pratica Clinica, com a
realiza¢do de um estagio, consolidando assim os conhecimentos.

Ao longo da Pratica Clinica pude constatar a importancia efetiva ndao s6 da
organizacdo e diferenciacdo das equipas como também do préprio trabalho
desenvolvido pela equipa multidisciplinar. Este trabalho em equipa permite oferecer
ao doente conforto, bem-estar e a melhor qualidade de vida possivel, baseando-se a
atuacdo da equipa nos pilares dos CP: controlo sintomatico, trabalho em equipa, apoio
a familia e comunicacdo. O adequado controlo de sintomas, utilizando medidas
farmacolégicas e ndo-farmacolégicas, permite que o doente tenha uma melhor
qualidade de vida e que sinta confian¢a na equipa de cuidados. No que concerne a
familia, pude confirmar que é um dos elos da prestacdo de cuidados, sendo quem
melhor conhece o doente, e também ela necessitando de apoio durante o processo de
doenca do seu familiar. A comunicacdo é o instrumento que permite estabelecer
ligacdo entre os envolvidos no processo e deve reger-se pela verdade e ajustada a
capacidade de compreensdo de cada pessoa.

Relativamente ao Projeto de intervencao no servigco de origem, este passou pela
definicdo de um tema muito pertinente, o qual foi definido durante a componente
tedrica do primeiro ano de mestrado, designando-se como “Intervenc¢do da equipa
multidisciplinar no apoio a familia do doente paliativo em fim de vida com
reducdo/recusa da ingesta oral”.

A formacdo em servico, integrada no Projeto de Intervencao foi bastante positiva
para mim nesse processo, pois foi a minha primeira experiéncia enquanto formadora
e os participantes demonstraram-se bastante interessados no tema e em participar e
dar o seu contributo. Contudo, apesar dos aspetos positivos, esperava obter outros
resultados, nomeadamente poder realizar a formag¢do para a equipa médica, mas o
mesmo nao foi possivel devido ao volume de trabalho existente no servico.

Considero que apesar de atualmente se verificaram melhorias nos cuidados, ainda
muito ha a fazer para que sejam prestados cuidados de exceléncia e direcionados para
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as necessidades do individuo no seu todo e nao apenas focar o plano terapéutico na
doenga de base. E por isso importante continuar a investir no Projeto de melhoria que
defini para o servigo, incentivando a equipa a participar para assim melhorar a
assisténcia aos doentes com necessidades paliativas a quem prestamos cuidados.

A reflexdo realizada neste relatorio foi para mim impactante e positiva neste meu
percurso e permitiu-me refletir sobre as minhas interveng¢des ao longo da pratica
clinica e das experiéncias vividas, e desenvolver maior capacidade de selecao de
material bibliografico para fundamentar o que foi observado neste periodo de pratica.
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Decisao de suspensao de tratamento

Senhor L.A., de 70 anos de idade, casado e com 2 filhos. Residia com a esposa,
Senhora A.A., e tinha o apoio do filho L.M. que residia perto dos pais. A filha, Sra P,,
residia noutra cidade do pais pelo que tinha um papel menos presente fisicamente. O
senhor L.A. apresentava queixas de epigastralgia com irradia¢do para a regido dorsal
ha cerca de 3 a 4 anos, com aumento progressivo e associado a anorexia e perda
ponderal de 6Kg nos ultimos 3 meses. Foi encaminhado pelo médico de familia para
uma instituicdo especializada na area de Oncologia onde apds realizacao de exames
complementares de diagndstico (ECD’s) foi diagnosticado um adenocarcinoma do
pulmdo em estadio IV, com metastizacdo pancredtica e 6ssea em Marco de 2015.
Realizou tratamentos de quimioterapia (QT) e radioterapia (RT), sendo que a doenca
continuou a progredir.

O Sr. L.A. tem como antecedentes pessoais hipertensdo arterial, diabetes mellitus
tipo II, fumador, ulcera duodenal (ha cerca de 30 anos) e apendicectomia (em
crianga). Foi admitido na equipa domiciliaria em Fevereiro de 2016 por
adenocarcinoma do pulmao metastizado em fase paliativa. No momento da admissao
apresentava dor descontrolada com algias a nivel abdominal e da coluna
cervical/regido dorsal (com agravamento as mobiliza¢cdes), obstipacdo, apatia,
sonoléncia e facies triste/deprimido. O doente é seguido em consulta de oncologia,
encontrando-se ja a realizar terapéutica analgésica em esquema e em SOS (incluindo
opiodides); terapéutica anti-epiléptica por ja ter apresentado crises convulsivas,
estando atualmente controlado; terapéutica corticoide, e laxantes, devido a tendéncia
para a obstipacdo e ao facto de estar a realizar opidides que agravam a obstipacdo por
aumentarem a absor¢do da agua pelo organismo tornando as fezes mais duras.

Ao longo do acompanhamento foi necessario proceder a varios ajustes da
terapéutica analgésica e opidide devido ao descontrolo algico e aumentada a
terapéutica laxante por manter obstipacdo intestinal. Iniciou também periodos de
inquietacdo, referindo sentir ansiedade e maior irritabilidade pelo que foi necessario
introduzir um neuroléptico ao esquema terapéutico, que foi ajustada a sua dose
posteriormente a sua introducdo a terapéutica habitual do doente por ter iniciado
alternancia de periodos de prostracdo com periodos de agitagdo psicomotora. Devido
ao quadro de dor descontrolado foi ainda proposto pela equipa de oncologia o inicio
de RT anti-algica, tendo havido prévio entendimento entre a equipa de oncologia e a
equipa de apoio domiciliario de cuidados paliativos, no sentido de tentar diminuir a
dor do doente e garantir-lhe uma qualidade de vida melhor, com prévio acordo da sua
suspensdo caso a sintomatologia do doente se agravasse. A familia e o doente foram
alertados de que a RT ndo tinha como finalidade reverter a progressao da doenca,
dado que esta se encontrava num estadio muito avan¢ado, mas sim para tentar
controlar melhor a dor, no sentido de garantir o bem-estar do Sr. L.A., sendo esta
informacdo clara quer para o doente como para os familiares.

Apébs o inicio dos tratamentos de RT os periodos de inquietacdo e confusdo
intensificaram-se, e numa das visitas o doente apresentava agitacdo psicomotora
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intensa, com necessidade de administracao imediata de anti-psicotico via subcutanea
(que so teve efeito apds o segundo SOS). Foi suspenso o neuroléptico e introduzido o
anti-psicotico no esquema terapéutico, e um ansiolitico; seguidamente a estabilizacdo
do doente foi realizado um ponto de situacao com os familiares, explicando que este
quadro de agitacdo poderia agravar-se, indicando progressao da doenca, e que o Sr.
L.A. poderia falecer, prestando-se apoio emocional necessario. Apds esta alteragdo
terapéutica, o doente manteve necessidade de realizar SOS durante a noite por
agitacdo, sendo aumentada a dose do anti-psicotico ao jantar para que o doente
conseguisse descansar; apresentando-se apds esta alteragdo mais sonolento de
manha (ndo realizando por vezes a terapéutica anti-psicética de manha, quando era
necessario administrar SOS durante a noite, por aumento da sonoléncia diurna).

Tendo em conta os principios bioéticos da ndo-maleficéncia (ndo causar dano a
pessoa) e o principio da beneficéncia (obrigacdo moral de agir em prol do bem do
outro) e devido a todas estas intercorréncias, por ainda ser necessario ajustar
medicacdo analgésica e opidide por dor descontrolada, e devido ao aumento da
dependéncia do doente com claro agravamento clinico, foi discutida a suspensao dos
tratamentos de RT tanto com a equipa de oncologia/radioterapia como com os
familiares. Ficou decidida a sua suspensdao, com entendimento entre as partes e
esclarecimento dos familiares de que nao se estava a desistir de ajudar o doente, mas
sim de encontrar a melhor forma de garantir o conforto e dignidade, nao lhe
infligindo maior sofrimento, dado que os tratamentos de RT ndo estavam a ser
eficazes no controlo da dor, o doente nao tolerava a posicao para a realizagdo dos
mesmos, verificava-se um claro agravamento do estado de consciéncia do doente e
agravamento do estado geral.

Surgiu posteriormente uma nova intercorréncia, com inicio de infecgdo
respiratéria, tendo sido realizada antibioterapia por via subcutdnea para reduzir
sintomatologia associada.

O estado do doente foi-se agravando progressivamente, ficando totalmente
dependente nas atividades de vida didria e mais sonolento, sendo necessario prestar
apoio a familia em todas as visitas, no sentido de os preparar para a possibilidade do
falecimento do doente, mas que o importante era o Sr. L.A. estar menos queixoso e
mais sereno. O doente veio a falecer serenamente no domicilio junto da sua familia
(tal como era seu desejo) e foi realizada uma visita domicilidria aos familiares no
sentido de demonstrar disponibilidade para os apoiar e esclarecer, caso ainda
existissem duvidas ou necessitassem do apoio da equipa.
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Gestdo da alimentacdo em situa¢des avancadas de doengas croénicas e/ou
progressivas

Senhora L.V. de 52 anos, casada com o Sr. P., com 2 filhos (a Sra S., com 30 anos e o
Sr. F. com 27 anos - faleceu em 2015 de acidente de viagao).

Sr. P, 56 anos Sra L.V, 52 anos
Empresario Glioblastoma em estadio IV

X O

Sra S., 30 anos
Trabalhadora em call-center

Figura 2 - Genograma familiar, Sra. L.V.

Historia clinica:

Em 2008 com queixas de cefaleias que ap0ds realizagdo de Tomografia Axial
Computorizada (TAC) e Ressonancia Magnética (RNM) foi observada uma lesdo
hemorragica frontal direita, tendo sido operada no final desse mesmo ano, e foi
enviado material para avaliagdo histologica. O resultado histolégico revelou um
Astrocitoma de grau IV, ou seja, um tumor do sistema nervoso central (SNC) em
estadio avangado, tendo sido posteriormente encaminhada para um hospital
especializado na sua doenca de base onde iniciou terapéutica suplementar e
tratamentos de RT, ficando apenas com lesdes residuais, e mantendo vigilancia clinica.

Apbs 4 anos, ao realizar nova RNM, verificou-se um aumento significativo da lesao,
com histologia para Glioblastoma oligodendroglial e foi submetida a intervengdo
cirurgica e, posteriormente a ciclos de QT, tendo-se verificado estabilidade da lesao.

Contudo 2 anos depois verifica-se recidiva da lesdo e é intervencionada pela
terceira vez e reinicia tratamentos de QT mensal. Uns meses depois instala-se um
quadro de hemiparesia a esquerda e disartria com agravamento progressivo. Repete
novamente RNM, a qual demonstra um crescimento extenso da lesdo, envolvendo a
area parietal direita; é avaliada pela especialidade de neurocirurgia, que decide nao
operar novamente a doente, por agravamento sucessivo do tumor e agravamento
clinico progressivo, optando-se por tratamento paliativo.

A doente comega a ser seguida pela equipa domiciliaria de CP em 2015 por
episdédios recentes de crises convulsivas e diminui¢do da for¢ca muscular no membro
inferior esquerdo (sob tratamento de QT). Nessa altura a Sra L.V. apresentava
hemiplegia a esquerda, encontrava-se dependente nas atividades de vida diarias
(AVD’s) e mobilizava-se em cadeira de rodas. A sua principal cuidadora é a filha S,
tendo o apoio do seu marido e dos seus pais (ambos idosos), e 0 apoio da comunidade
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para a realizagdo da higiene diaria. A filha e 0 marido mantinham as suas atividades
laborais.

No momento da minha pratica clinica a doente encontrava-se totalmente
dependente nas AVD’s, comunicava apenas por monossilabos e apresentava via oral
oscilante e periodos de tosse produtiva e farfalheira. A cuidadora referia que tinha
gemidos constantes pelo que iniciou terapéutica subcutanea durante 24 horas, com
uma dose baixa de morfina para controlo da dor, um tranquilizante/sedativo para se
sentir mais calma e butilescopolamina para controlo da farfalheira, encontrava-se
também a realizar antibioterapia devido as alteragdes verificadas a auscultagdo
pulmonar. Houve melhorias significativas relativamente a farfalheira e acessos de
tosse apoOs término da antibioterapia, contudo a doente apresentou diminui¢do
significativa da for¢a muscular sofrendo duas quedas durante a presta¢do de cuidados
de higiene. Dado o sucedido, a familia foi alertada para a maior dependéncia da doente
e que seria necessario ter duas pessoas na prestacdo dos cuidados de higiene ou, caso
nao fosse possivel, os cuidados deveriam comecar a ser prestados no leito para evitar
outras complicacdes mais graves.

Foi necessario fazer varios pontos de situacdo com os familiares, nomeadamente
com os pais que tinham dificuldade em integrar alguma informacdo devido a idade e a
alguns mitos que tinham presentes, nomeadamente no que respeita a alimentacao.
Teve que ser esclarecido que nao era por ter periodos em que a doente ndo se
alimentava ou mesmo quando o conseguia fazer tolerava apenas pequenas
quantidades de alimentos que lhe eram oferecidos que iria agravar a sua situacdo e
fazer com que pudesse falecer. O facto mais significativo era o de que a doenca estava
num estadio muito avangado, o que fazia com que apresentasse limitacdes bastante
significativas relativamente a dependéncia de terceiros para a realizacdo das suas
AVD'’s, a dificuldade progressiva na degluticdo e na tolerancia da alimentacdo, a maior
debilidade fisica e a presenca de crises convulsivas (cada vez mais frequentes e com
progressivo agravamento do estado de consciéncia) necessitando de ajustes na
medicacdo antiepiléptica e sedativa para controlar os sintomas. Por seu lado a filha e o
marido tinham plena consciéncia da gravidade da situagdo clinica da Sra L.V,
necessitando sobretudo de apoio emocional e esclarecimentos relativamente a gestdo
da medicacao para que continuassem presentes nos cuidados prestados, refor¢ando
que estavam a fazer tudo o que tinham ao seu alcance para que a doente tivesse um
bom acompanhamento clinico que permitisse um controlo sintomatico adequado, uma
qualidade de vida ajustada face a doenca crénica e progressiva que apresentava, e
para que estivesse confortavel junto da familia como era seu desejo.
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Apéndice C

Caso clinico 3
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Cuidado holistico

Senhora V.B,, de 76 anos, casada, com duas filhas. Residem em domicilio préprio, e
tém um bom suporte familiar, apoiando-se mutuamente.

Sra. V.B,, 76 anos

Sr. M, 80 anos
Reformada
Reformado .
Sarcoma retroperitoneal
Sra. T. - reformada Sra. A. - desempregada

Figura 3 - Genograma familiar, Sra. V.B.

A doente é seguida numa instituicdo especializada em Oncologia por sarcoma
retroperitoneal. Foi operada em 2013 e no ano seguinte foi re-operada por recidiva
do tumor. Como intercorréncias sofreu uma complicacdo pds-operatoria, (bridas
intra-abdominais), com necessidade de mais duas intervenc¢des cirurgicas devido a
esta mesma complicagao.

Foi admitida pela equipa domiciliaria de CP em 2015 por queixas algicas, nauseas,
obstipacdo, cansaco e xerostomia. Atualmente a doente refere queixas de
enfartamento, dor abdominal com irradiacdo para a regido dorsal, obstipacao,
anorexia e cansago.

Acompanhei esta doente nas visitas domicilidria a partir de dia 1 de Margo de
2016. Nessa altura as queixas da doente incidiam nas nduseas, vomitos e dor
abdominal “tipo pontada”. Nesta fase a doente oscilava entre dias em que nao
tolerava nem alimentos s6lidos nem liquidos, com dias em que tolerava pequenas
quantidades de alimentos. Apresentava também alteracdes do funcionamento
intestinal, com tendéncia para a obstipacao.

No inicio do meu acompanhamento desta doente, houve necessidade de ajuste da
terapéutica antiemética devido a presenca de nauseas e vomitos, com necessidade de
associacdo de terapéutica corticoide via subcutanea (administrado diariamente nas
visitas domiciliarias) para diminuir a compressdo abdominal, uma vez que
apresentava o abdémen muito volumoso e distendido.

O objetivo das visitas a Sra V.B. consistia em controlar os sintomas de nauseas,
vOomitos, dor abdominal (devido a apresentar o abdémen timpanizado), flatuléncia e
obstipacdo, bem como auxiliar tanto a doente como os familiares na gestio da
alimentacao (uma vez que a doente recusava medidas invasivas). As filhas, principais
cuidadoras, eram elementos muito presentes e preocupadas com o bem-estar da mae.
Apo6s todos os ensinos relativamente a alimentac¢do e gestao da medicagdo em SOS em
caso de nauseas/vomitos e de obstipacdo, tanto as filhas como o marido sempre
lidaram de forma ponderada com as alteracdes que foram surgindo ou com o
agravamento de alguns sintomas, nomeadamente com o aumento do volume do
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abdémen associado a obstipacdo e flatuléncia e a dificuldade na tolerancia da
alimentacao. Tanto a doente como as filhas e o marido estavam de acordo que devido
a fase avancada da doencga e ao facto da mesma continuar a progredir, o principal
objetivo que pretendiam com a interveng¢do da equipa de cuidados paliativos era que
fosse capaz de garantir o bem-estar e a melhor qualidade possivel a Sr. V.B., aliviando
os sintomas presentes e os que fossem surgindo, bem como auxilia-los a gerir essas
alteracoes de modo a sentirem-se apoiados para lidarem com a complexidade da
situacdo de doenca oncologica da doente.

Assim, relativamente a gestdo da alimentagdo da Sra V.B. o objetivo era que a
doente ingerisse os alimentos da sua preferéncia e que lhe fossem mais agradaveis de
modo a tolera-los. Foi esclarecido aos familiares e a doente em varios pontos de
situacdo realizados durante as visitas domicilidrias que o importante nao era o valor
nutritivo e energético dos alimentos ingeridos, mas sim o seu bem-estar e conforto,
dado o estado avancado da doenca e a sua comprovacao clinica (baseada em ECD’s
realizados que demonstraram progressao da doen¢a com metastizacdo abdominal,
comprimindo os érgaos envolventes, nomeadamente intestinos e estdmago). Deste
modo a doente geria os alimentos que conseguia tolerar, ingerindo a maior parte dos
dias suplementos alimentares (umas vezes em forma de pudim outras vezes liquidos),
tendo sido sugerido pela equipa que nao ingerisse mais do que 2 suplementos por dia,
e no caso de sentir fome era preferivel ingerir sopa de legumes ou outros alimentos de
facil digestdo (nomeadamente fruta cozida ou gelatinas). Quando ndo tolerava
alimentos nem liquidos, de modo a prevenir a desidratacdo, houve necessidade de
realizar hipodermoclise (administracdo de soro por via subcutanea) nessas fases,
apesar de por vezes o organismo nao fazer uma boa absor¢do por seroma na zona da
sua administracao, sendo necessario suspender ou mudar o local de administracao.

Com estas intervenc¢des da equipa, a doente conseguia ter uma qualidade de vida
razoavel, conseguindo realizar algumas atividades das quais gostava, mantendo uma
atividade normal para a debilidade que apresentava no estadio avancado da sua
doenca, conseguindo-se controlar os sintomas com ajustes na terapéutica. Deste modo
a doente ndo era submetida a métodos invasivos e podia estar junto dos seus
familiares (particularmente as filhas e o marido), promovendo assim o seu bem-estar
e qualidade de vida.
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O Sr. L.A,, de 70 anos de idade, ex-fuzileiro de profissdo, casado e tem dois filhos
(Sra. P. e Sr. L.M., ambos casados e com filhos). Vive com a esposa e tem apoio diario
do filho, que mora na mesma rua e acompanha o pai as consultas e tratamentos, mas
como trabalha na area da aviacdo por vezes ausenta-se por algumas semanas de
Portugal. A filha reside noutra cidade, mas estd sempre em contacto com os pais e o
irmdo, e quando pode vem visita-los e ajuda-los no que é necessario.

Em 2015 foi diagnosticado ao Sr. L.A. um adenocarcinoma do pulmdo com
metastiza¢do 0ssea e pancreatica, apés realizar ECD’s por queixas de epigastralgias
com irradiacdo para a regido dorsal ha cerca de 3-4 anos associada a anorexia e perda
ponderal significativa nos tultimos trés meses. Realizou tratamentos de QT e RT,
contudo a doenga continuou a progredir e o doente foi encaminhado para Cuidados
Paliativos, tendo sido admitido na equipa domicilidria de CP em Fevereiro de 2016
por descontrolo algico, obstipacdo, apatia, sonoléncia e estado depressivo.

Desde a sua admissao na equipa domiciliaria de CP que foi necessario ajustar a
terapéutica analgésica por manter dor descontrolada, apesar de ter iniciado RT anti-
algica. No entanto, o estado do Sr. L.A. foi-se agravando e o doente comegou a
apresentar alteracdes do estado de consciéncia, alternando entre periodos de
prostracdao com periodos de inquietacao/agitacao psicomotora, ficando mais confuso
e gradualmente mais dependente. Devido a essas alteracdes do estado do doente,
foram feitos pontos de situacdo acerca do possivel agravamento da doenca, com
consequente surgimento de novos sintomas e possibilidade de agravamento
progressivo. Os familiares foram alertados de que o doente poderia apresentar
alteracdes respiratorias, as alteracdes do estado de consciéncia poderiam ser cada
vez mais frequentes e poderiam necessitar de apoio para os cuidados de higiene
devido a dependéncia e astenia do doente. O filho estava consciente da gravidade da
situagdo clinica do pai, mas referiu que queria cumprir o desejo do pai de ficar na sua
casa junto da familia, pelo que falou com a irma e esta decidiu vir para junto dos pais
para os ajudar enquanto o irmdo estivesse ausente em trabalho. Foi garantido que
seria ajustada ou introduzida medicacdo para que o doente estivesse confortavel, e
oferecido o apoio necessario em termos de empréstimo de material (colchdo anti-
escaras) ou de apoio emocional (reforco positivo, validar sentimentos, desmistificar
pensamentos).

Na impossibilidade de realizar conferéncias familiares, devido ao horario laboral
dos filhos e nora, pelo facto de os filhos nunca estarem presentes simultaneamente
devido a gestdo familiar das suas proprias vidas, e por outros fatores nomeadamente
o horario de funcionamento da equipa domicilidria de CP ser coincidente com o
horario laboral dos filhos, optou-se assim por se fazerem pontos de situacao durante
as visitas didrias com os familiares presentes acerca do estado do doente, e do que era
necessario ajustar ou esclarecer (gestdo de medicacdo consoante o estado de
consciéncia e as queixas do doente, gestdo da alimentacdo consoante a sua vontade e
capacidade de degluticao, alteracdes do estado do doente, etc).

Em Cuidados Paliativos o apoio a familia é um dos grandes pilares e objetivos da
prestacao de cuidados, uma vez que € a familia quem conhece melhor a pessoa doente
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para além dela prépria e que podera ajudar a equipa de sauide nas suas decisoes, de
acordo com o que o é desejo do doente (Sancho & Martin, 2014)

De acordo com Sancho & Martin (2014), Barbosa, et al. (2016), SECPAL (2014) a
comunicacao é o pilar da relagao estabelecida com a familia e o doente, baseada em
informacao clara, concisa e realista, especialmente numa fase avangada da doenga em
que é expectavel verificarem-se alteracdes significativas do estado habitual da pessoa
doente e em que o doente e a familia necessitam de mais apoio e esclarecimentos. E
referida a importancia em abordar antecipadamente com a familia e o doente a
incurabilidade e inevitavel progressao da doenca, dando espaco a familia para digerir
e interiorizar a informagdo sabendo da possibilidade de aproximag¢do da morte do seu
familiar. Deve ser também esclarecido que o facto de uma doenca ser irreversivel ndo
significa que a equipa de cuidados vai desinvestir no tratamento do doente, mas vai
sim ajustar os cuidados ao estado clinico e sintomas do doente, oferecendo-lhe
cuidados especializados baseados no controlo sintomatico para que o doente possa
sentir-se confortavel e com a maxima qualidade de vida. E importante salientar tanto
junto do doente como da familia o compromisso de ndo abandono, e a disponibilidade
da equipa para prestar qualquer esclarecimento e apoiar e esclarecer nas tomadas de
decisdao necessarias (Barbosa, et al,, 2016) (Sancho & Martin, 2014) (Cherlin, et al,
2005).

Nesta situacdo especifica, como ja foi referido anteriormente, foi necessario
instruir a familia acerca da gestdo da terapéutica consoante a sintomatologia
apresentada pelo Sr. L.A. (ex. administracao de morfina no caso do doente referir dor
ou dispneia consoante esquema prescrito em SOS - sendo necessario perceber se o
doente sente mesmo dor ou se sente angustia ou ansiedade, pois nesse caso deveria
ser administrado o ansiolitico alprazolam; administrar SOS de haloperidol ou
levomepromazina em caso de agitacdo e inquietacdo, e no caso do doente estar
prostrado e pouco reativo ndo administrar a mesma medicagdo prescrita em
esquema); ensinar a familia a alternar os posicionamentos do doente ao longo do dia
recorrendo a almofadas de posicionamento, para assim prevenir a formacdo de
ulceras por pressao dada a debilidade atual do Sr. L.A., desmistificar a alimentacao e
explicar que esta deve ter uma consisténcia mais pastosa para facilitar a degluticao,
alertando para nunca alimentar o doente quando se encontrasse prostrado, pelo risco
de poder desenvolver uma pneumonia por aspiracdo de contetido alimentar para o
aparelho respiratorio; e alertar para o risco de queda, dada a debilidade fisica do
doente, especialmente aquando dos cuidados de higiene (tendo sido emprestada uma
cadeira de higiene para o doente estar sentado durante a prestacao de cuidados de
higiene pela familia) e da possibilidade de necessitarem de apoio nos cuidados.

Esta mesma atuacgdo por parte da equipa domiciliaria de CP é congruente com o que é
referido por Barbosa, et al. (2016), que identificam a necessidade de instruir a familia
na identificacdo de sintomas, gestdo da medicacao de acordo com a sintomatologia
apresentada, ensino acerca dos cuidados de higiene e posicionamentos, da
importancia da sua participagdo na prestacdo de cuidados para o doente se sentir
apoiado pela familia, desmistificar mitos acerca da medicacdo e de outros mitos
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presentes (Sancho & Martin, 2014) (Barbosa, et al., 2016) (Cherlin, et al, 2005).

As familias dos doentes em fase terminal, como o caso da familia do Sr. L.A.
apresentam varias necessidades, designadamente da compreensao, disponibilidade e
apoio por parte da equipa de prestacdo de cuidados, da oportunidade para expressar
as suas emocdes (medo, raiva, tristeza) e da demonstracio da importancia dos
cuidados de saude prestados ao doente para aliviar o seu sofrimento e garantir o seu
conforto e qualidade de vida (Barbosa, et al., 2016) (Sancho & Martin, 2014).

Na prestacdo de cuidados a familia, foi dado espaco e oportunidade aos familiares
para partilharem sentimentos, medos, angustias. Foi prestado apoio emocional
através da validacdo dos sentimentos manifestados pelos filhos e esposa
demonstrando compreensdao dos mesmos dada a situacdo delicada e dificil que
estavam a enfrentar com a progressdo da doenca do Sr. L.A. e da valoriza¢do da sua
presenca e de todos os esforcos que tém feito e cuidados que tém prestado zelando
pelo bem-estar do seu familiar. Os familiares manifestaram que para eles era
importante que o doente pudesse estar junto deles e na sua casa como tinha
manifestado vontade, mesmo que isso implicasse uma reorganiza¢do das suas vidas
pessoais, e no dia em que o doente faleceu serenamente no seu domicilio junto dos
filhos e esposa manifestaram gratiddao pelo apoio e cuidados de satide que a equipa
prestou para que fosse possivel cumprir os desejos do pai e garantir o alivio do seu
sofrimento.
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Senhora L.V. de 52 anos de idade, casada, com 2 filhos (a Sra S., com 30 anos e o Sr.
F. com 27 anos - faleceu em 2015 de acidente de viacdo). Em 2008 a Sra. L.A.
apresentava queixas de cefaleias que apos realizacdo de ECD’s foi observada uma lesao
hemorragica frontal direita e foi submetida a intervencdo cirirgica no final desse
mesmo ano. A histologia do material removido cirurgicamente revelou um tumor do
SNC em estadio 1V, tendo realizado seguidamente terapéutica dirigida a doencga e
tratamentos de RT, ficando apenas com lesdes residuais e mantendo vigilancia clinica.
Posteriormente foi submetida a mais duas intervengdes cirdrgicas por aumento das
lesoes do Glioblastoma, observadas através de RNM, e cumpriu tratamentos mensais
de QT apds cada uma dessas cirurgias. Contudo, uns meses depois da ultima
intervencdo instala-se um quadro de hemiparesia a esquerda e disartria com
agravamento progressivo. Repete novamente RNM, a qual demonstra um crescimento
extenso da lesdo, e depois da avaliagdo pela equipa da neurocirurgia, é decidido nao
operar novamente a doente por progressdo clara e sucessiva do tumor e agravamento
clinico progressivo, optando-se por tratamento paliativo - cuidados de conforto.

A doente inicia seguimento na equipa domiciliaria de CP em 2015, admitida por
episddios recentes de crises convulsivas e diminuicao da for¢a muscular no membro
inferior esquerdo (sob tratamentos de QT). Quando iniciei estagio de Pratica clinica
na equipa domiciliaria de CP, em Marc¢o de 2016, a doente encontrava-se dependente
nas AVD’s, respondia a questdes simples, apresentava periodos de sonoléncia e
diminuicdo da for¢ca muscular, apesar de realizar levante didrio para cadeirao e de lhe
serem prestados os cuidados de higiene na casa de banho, tendo o apoio de uma
assistente operacional para os cuidados de higiene.

Quando cuidamos de um doente no seu proprio domicilio, entramos no seu espago
intimo, no seu local de conforto o que exige de ndés enquanto profissionais uma
avaliacdo cuidada de todos os fatores externos a prestacdo dos cuidados de saudde.
Uma vez que a familia sera parte integrante da prestacdo de cuidados ao doente é
importante realizar uma avaliacdo prévia das suas capacidades fisicas, psicoldgicas e
emocionais para cuidar do familiar em fase terminal, analisando as caracteristicas
habitacionais e identificando quem é o cuidador principal (Barbosa, et al., 2016).
Sendo o apoio a familia um dos pilares dos Cuidados Paliativos, ao cuidarmos de um
doente em contexto domiciliario devemos integrar a familia na equipa de cuidados,
instruir a familia para a prestagdo de cuidados realizando os ensinos necessarios
(cuidados de higiene, modo de administracdo dos farmacos prescritos pela equipa
médica e efeitos secundarios expectaveis, administracdo de medicagdo prescrita em
SOS, alimentacao e hidratacao, identificacdo de sintomas), e acompanhar a familia ao
longo desta fase exigente, pela sua complexidade (Barbosa, et al,, 2016).

No caso da Sra. L.V. a cuidadora principal era a filha, embora o seu horario laboral
a ocupasse a maior parte dos dias. Por outro lado o marido tinha possibilidade de
flexibilidade no horario e auxiliava nos cuidados e os pais da doente estavam
presentes diariamente para acompanhar a filha. Apesar de terem passado por um
momento dificil com a perda do filho mais novo apds um acidente de viacdo, a familia
da Sra. L.V. era muito funcional e apoiavam-se mutuamente com o objetivo de
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garantir o maximo conforto possivel a sua familiar doente. Foram efetuados varios
ensinos, nomeadamente relativamente a alimentacao pois a doente apresentava via
oral oscilante por incapacidade de deglutir ou por se encontrar mais prostrada (ex:
oferecer alimentos agradaveis para a doente, administrar alimentos de consisténcia
pastosa para facilitar a degluticdao, ndo forcar a ingestdo de alimentos se a doente
recusasse ou se encontrasse prostrada pelo risco de aspirar alimentos para o sistema
respiratorio, etc); foi explicado o esquema terapéutico prescrito pela equipa médica,
esclarecendo qual o intuito de cada farmaco e os possiveis efeitos secundarios (quer
da terapéutica prescrita em esquema como da prescrita em SOS caso apresentasse
algum sintoma descontrolado na auséncia da equipa de saude) e foram realizados
ensinos relativamente a prevencdo de quedas, dada a debilidade fisica da doente que
se encontrava com diminui¢do da for¢ca muscular. Embora a equipa realizasse visitas
diarias ou de dois em dois dias a doente, a familia poderia contactar telefonicamente a
equipa domiciliaria em CP durante o seu horario de funcionamento para esclarecer
duvidas ou caso tivesse havido agravamento do estado da doente e fosse pertinente
realizar uma visita extra para reavaliar a situacao.

Igualmente importante e fulcral na funcao da equipa é a valorizagdo do papel da
familia como elemento integrante dos cuidados, valorizando o esforco e dedicagao
didria para garantir o conforto do familiar doente para que se senta amado e
acompanhado pelas pessoas que para ele sao importantes (Barbosa, et al., 2016).

A equipa domicilidria de CP manifestou aos familiares da Sra. L.V., durante as
visitas, todo o seu cuidado e preocupacdo para que a doente tivesse um adequado
controlo sintomatico, qualidade de vida e bem-estar. Além de promover a expressao
de sentimentos e a verbalizacdo das duvidas ou medos da familia em cada visita
domiciliaria a equipa promoveu a comunicagdo entre a familia e a doente,
nomeadamente através da expressio de sentimentos e valorizacgdo dos bons
momentos passados em familia.

Considero por tudo o que foi descrito ao longo da reflexao do caso clinico que esta
familia recebeu o apoio adequado e necessario por parte da equipa de sadde, tendo
verbalizado a importancia que a equipa tem tido para que tenham todos os recursos
fisicos e emocionais para lidarem com a doenga terminal da Sra. L.V. permitindo que
ela se encontre na sua casa junto de quem ama, com os cuidados de saude adequados
para lhe proporcionar qualidade de vida e bem-estar.
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Realidade Medficina 1

Formagao em servico

Diagnésticos de internamento
Mestranda: Andreia Patricia Igreja Grilo 2
Mestrado em Cuidados Paliativos

Patologia oncologica metastizada - 46

scola Superior de Sar es Dia D : ] doentes;
Escola Superior de Satide Dr. Lopes Dias alesrteruston cires A0
Dezembro de 2016 e 8 de Maio + Sindrome demencial! Deméncia - =
de 2017 doentes;
. . . - A neitos iiberamd « Insuficiéncia cardiaca em fase
Intervencéao da equipa multidisciplinar no apoio da familia do * - ANinenleRan RS avangada — 32 doentes.
doente paliativo em fim de vida com reducdao/recusa da ingesta .
. > + Doenga renal cromea avangada - 21
oral doentes

Prevaléncla Trajetoria @ oS
cronicas na atualidade objetivos cuidados

Necessidade de ajustes nos cuidados Fases das doengas
+ Atualmente tem-se verificado o envelhecimento demografico e crescente * Curativa;
prevaléncia de doengas crémcas e progressivas
* Paliativa:
+ Exaste a necessidade de ir de encontro as necessidades da populagao e de N

adequar os cuidados de saide oferecrdos para que os adadaos mantenham
uma boa qualidade de vida

(Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014)

Fase curativa Fase curativa

« Implementados tratamentos apropriados que permitam curar a doenca e
prolongar a vida, sendo que o objetivo é direcionar os cuidados para a cura,

remissao da doenca e/ou restauraciio do estado de satide antes da doenga ou do + B aceitavel um elevado nivel de efeitos adversos e até mesmo a hipétese
episodio atual. significativa de mortalidade em tratamentos curativos (fator importante:
controlo de sintomas, em especial o controlo &lgico, garantindo o conforto do
doente),
Progndéstico Questio-chave » Consoante a necessidade é possivel oferecer tratamentos que sustentem a vida,
“Existe uma hipétese razoavel do doente sair do hospital e hidratacdo e alimentacdo artificial e ressuscitacio cardiopulmonar.
A expectativa de vida ¢ |viveravida do mesmo modo que poderia ter sido esperado
provavelmente indefinida, | antes deste episodio?”;

sendo pouco provavel que o

episédio atual comprometa a | Ha uma hipétese razoavel do doente sair do hospital e/ou

longevidade. voltar ao seu nivel anterior de autonomia?” (idosos com
doenga crénica).

(Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014)
(Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014)
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Fase paliativa Fase paliativa

+ A doenca é considerada incuravel e progressiva, modificando-se os objetivos dos + O tratamento ativo da doenca subjacente pode ser realizado para promover o
cuidados a favor do conforto do doente, qualidade de vida e dignidade. controlo dos sintomas especificos. Neste caso os efeitos adversos subjacentes
devem ser proporcionais aos objetivos dos cuidados e aceitaveis para o doente.

Os tratamentos de manutencao da vida mantém-se para situagoes em que a sua
suspensao resultaria na morte prematura ou em sintomas desagradaveis que
Prognéstico Questdo-chave podemser evitados.

3 “Seriamos surpreendidos se este doente morresse nos
Geralmente de meses, 2

A hidratacao e alimentacao artificial s6 é oferecida se estiver indicada ou se for
podendo ser de anos | Proximos 12 meses? desejada.

A ressuscitagdo cardiopulmonar nao é recomendada, no entanto deve ser
discutida com o doente.

(Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014) (Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014)

| I EEEEE———.
Fase terminal Fase terminal

« Amorte é considerada iminente (provavel que possa ocorrer dentro de dias). « O tratamento ativo dirigido a doenga deve ser suspenso, nao sendo aceitavel
nenhuma toxicidade ou efeito prejucicial resultante do tratamento.

» Qg ohjetivos nesta fase sao a promocao de conforto e dignidade.

Os tratamentos que sustentam a vida no caso de outras condi¢des médicas
crénicas, geralimente sao interrompidos, desde que nao causem sofrimento ao
doente.

Prognéstico Questio-chave

.

A alimentagao e hidratacao artificial geralmente é suspensa ou substituida por
Dias ouhoras | ‘Serfamos surpreendidos se este doente morresse esta alimentos preferenciais do doente e por cuidados rigorosos a boca.
semana?”

.

Aressuscitacao cardiopulmonar é completamente desajustada e contraindicada.

(Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014) (Thomas, Zubair, Hayes, & Ashby, 2014)

em fim de vida Doente em fim de vida

« Detenoracao visivel e progressiva do estado fisico do doente, + Alteragoes respiratérias (apneia/polipneia, estertor);
- Presenca de sintomas psico-emocionais (anglstia, agitagao, crises de
+ Osalagao do estado de consciéncia, desorientagao e dificuldade em comunicar, medo/panico, pesadelos) manifestados de acordo com a gravidade do estado do
doente;

« Dificuldade progiessiva na ingestio e degluticio, pela crescente debilidade,

.

Evidéncia e/ou perce¢ao emocional da realidade da proximidade da morte.

alteragdes do estado de consaénea e desiteresse pelos alimentos;
» Faléncia mltorgamca,

(Barbosa et al, 2016)

(Barbosa et al, 2016)
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Doente em fim de vida Alimentacfo @ hidratacfo em fim
atitudes importantes

« Redefinicao dos objetivos terapéuticos (simplificar terapéutica, adequar via S T re R e el

de administracdo dos farmacos necessdrios); _ . . . _
« Os doentes paliativos termmais apresentam alteragoes no padrao alimentar

Atitude preventiva (antecipar possiveis complicagdes ou alteragoes expectdvels ; P x
‘ P a( par p pleag ¢ P ’ (anerexia, disfagia. nauseas e/'ou vomitos, obstrucdes do sistema digestivo, efeitos

explicando-as a familia e doente); secrmdarios de tratamentos ou progressao da doenca).

Manter cuidados ativos (ter em conta objetivos e beneficios da terapéutica, « A mgestao oral de alunentos e fluidos pode dimunur significativamente no final
efeitos adversos de cada tratamento, ndo prolongando a agonia nem abreviando a da wida, assoctada a perda de peso e dinunwigao da forca muscular, ocorrendo

morte); geralmente ne contexto do sindrome de anorexia-caquexia

. . . e . A & - y a_
Prestar apoio emocional A familia e pessoas significativas para o doente. + As alteragoes alimentares tém impacto siguficativo na famibia (ewdado de 1

linha, importante para combater a doenca e compensar a falta de energia):

(Barbosa et al, 2016)
(Barbosaet al, 2016 ), (Del Rio et al, 2012)

Alimentacao e hidratacao em fim de Sindrome exda-caquexda

vida

Pode ocorrer em muitas doengas erénicas e pode apresentar desafios;

< A equipa de cuidados deve antecipar com o doente e familia as alteragoes expectaveis

Caracteriza-se por perda progressiva de musculo (com ou sem perda de gordura) que
ao longo da progressio da doenca e abordar os aspetos que lhe causem maior nio pode ser revertida pela terapia nutricional convencional A perda muscular é
anglstia/desconforto, bem como apresentar solugdes possiveis e adequadas, causada por alteragoes metabilicas multifatorias, particularmente défice de

garantindo o conforto do doente. protemas e energia por causa da doenga subjacente (Fearon et al, 2011}

Pode ocorrer em estadios diferentes dependendo do estado clinico do doente e das

(Barbosa et al, 2016) suas ewrcunstancias: pré-caquexia, eaquexia e eaquexia refrataria (Radbruch at al,
, 2

2010),

Sindrome anorexia-caquexia

Sindrome anorexia-caquexia

-+ E necessario realizar uma avaliagao detalhada para determinar barreiras funcionais
ou anatémicas no trato gastrointestinal, ou sintomas como falta de ar ou dor

incidental que afetem a capacidade da pessoa de comer (Radbruch et al 2010);

Na caquexia refrataria a reve

'sio da perda de peso ja nao é possivel devido & doenga
progressiva avangada e, aqui, os riscos da nutrigao artificial provavelmente serao

maiores do que os beneficios (Radbruch et al, 2010);

Os cuidados oferecidos aos doentes e as familias deve reconhecer o impacto holistico

da caquexia (Reid, 2014).
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Os cuidados devem focar-se no alivio do sofrimento relacionado com a caquexia,
através do bom controlo de sintomas com estimulagao do apetite, quando

apropriado, e o tratamento de nauseas e vémitos (Radbruch et al, 2010);

E importante apoiar a familia para que progressivamente deixem de assumir a
responsabilidade de fornecer alimentos ao doente, transmitindo informagoes
adequadas para que possam compreender que a perda de apetite e o gradual
desinteresse pelos alimentos sao parte da evolugao da doenga e do processo de

deterioracao.
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Alimentacgo e hidratacfo em fim de Al @ hidratactio em fim de
vida: quando a via oral fica NACS0
@@mem@ﬁﬂd@m Suportenutricional oral e alimentacao por sonda

+ Perante uma necessidade médica especifica ou caso o doente seja mcapaz de mgerr
« NHA? alimentos por via oral — oferecer suplementos de nutrigio oral

+ opcdes quando a NHA nio esta indicada Suplementagao oral insuficiente — pode imciar-se nutrigao entérica para alimentar o
doente através de uma sonda. Tanto o tipo como o meio de acesso selecionado para a

nutrigae entérica arhificial tém os seus beneficios ¢ rscos associados

Os suplementos para admimstragao oral ou por sonda gastrica sao utilizados para
fims terapéuticos claramente defimdos e, portanto, constituem um tipo de nutrigio
artificial

(Druml et al, 2016)

Alimentacao e hidratacao em fim de Alimentacao e hidratacao em fim de
vida: fundamentacao vida: fundamentacao

Nutri¢iio parentérica Hidratacio artificial
» Quando os requisitos de fluidos e nutrientes de um individuo nao podem ser R P L - .
. . o L N + Pode ser necessaria mesmo sem a administragio artificial de nutrientes.
totalmente satisfeitos por via oral ou entérica, podem ser administrados via
endovenosa.

Pode ser administrada através da via entérica ou parentérica (via intravenosa ou

Para a administragao parentérica € necessario um acesso venoso adequado; e tanto a
alimentagao parentérica como o seu acesso endovenoso estao igualmente associados subcutiinea).
abeneficios e riscos especificos.

Deve também considerar-se que a hidratagao artificial requer um objetivo especifico

(como a nutrigao artificial) e esta associada a beneficios e riscos especificos.
(Drumlet al, 2016)

(Drumlet al, 2016)

Alimentacgo e hidratacio em fim de Alimentacsio @ hidratacso em fim de
vida: pré-requisitos para inficlar NHA Vida: hidratacio @ alimentacio artificial

« Seruma ndicacao para wm tratamento médico, » Explorar os motivos e expectativas subjacentes,

+ Nao serd a alunentagio que var mipedir a progressao da doenga e muitas vezes

« Serdefimdoum objetivo terapéutico a atingur,
pode gerar complicagdes que agravam o estado do doente por ser wma medida

. 4 mvastva(aspiragao de alinentacao ou septicémia),
« (O doente manifestar vontade e o seu consentimento devidamente mformado

+ Ponderar o sew micio tendo em conta os 11scos e beneficios.

(Druml et al, 2016) Barbosa, et al (2016}
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b . Alimentacfo @ hidratacfo em fim de
Alimentacfo e hidratacfio em fim de §
vida: objetivos vida: espetos éticos

Os principios éticos de “autonomua, beneficéncia, nao maleficénca e justiga” sao

reconhecidos internacionalmente. Estao inter-relacionados e devem ser aplicados no

« O objetivo de manter o estado nutricional e da fungao deixa de ser o mais importante, o
ato de tomada de deasho médica

para passar a ser o de garantir o conforto bem-estar do doente,

A autonomia nao significa que um doente tenha o direito de obter todos os
« O doente deve mgenr os alimentos que preferir, porque o valor nutricional dos ) . X _

tratamentos que pedir ou desejar, se esse mesmo tratamento especifico nao estiver

alimentos dexa de ter significado nos estadios avangados das doengas termmais. : T

clinicamente mdicado

Um doente competente tem o diretto de recusar um tratamento apds lhe serem
Barbosa, et al (2016) . - 2
fornecidas as imformacoes adequadas, mesmo quando essa recusa conduza a sua
morte.

(Druml et al, 2016)

Alimentacao e hidratacao em fim de Alimentacao e hidratacao em fim de
vida: aspetos éticos vida: aspetos éticos

+ Se os riscos e encargos de uma determinada terapéutica superarem os beneficios

. L N N + O tratamento médico é administrado com o objetivo de prolongar ou preservar a vida
potenciais, o médico tem a obrigacao de nao a fornecer.

(se necessario, aceitando uma deterioragao transitéria da qualidade de vida), ou com

o objetivo de melhorar ou preservar a qualidade de vida (se necessario, aceitando

Mesmo quando a nutrigao artificial e a hidrata¢io sejam interrompidas, os cuidados N
uma redug¢ao do tempo restante).

para manter a melhor qualidade possivel de vida do doente devem ser mantidos.

Caso a eficacia da nutrigao artificial seja incerta, é aconselhavel administrar a

A nutrigao artificial é utilizada com um objetivo realista de tratamento individual e o L X - L
terapéutica de forma experimental, acordando com o doente e familia um limite
desejo do préprio doente, e com base na avaliagao da situacao efetuada pelo médico e - L
temporal para observar os beneficios da mesma. Em caso de complicagoes ou se o
outros profissionais de saude. . N .

sucesso desejado nao for alcangado, a tentativa deve ser suspensa.

(Druml et al, 2016)
(Drumlet al, 2016)

Alimentacao e hidratacao em fim de AlimentacSo e hidratacs
vida: aspetos éticos vida: Deméncia

+ Para doentes com dificuldades alimentares que necessitam apowo, deve ser
A justificagao médica continua para a nutrigao artificial deve ser revista em intervalos estabelecido um plano de cuidados individual, designado de “alimentagio de

regulares, determinados de acordo com a condicao do paciente. conforto” (evitar conotagio negativa).

em fim de

®)

Todo individuo tem direito a obter os melhores cuidados disponiveis. Os recursos

devem ser distribuidos de forma justa sem qualquer discriminacao. Nos estadios avangados de deméncia verifica-se redugao da igestao de nutrientes,

resultando em perda de peso Os cuidadores e as famihas sao confrontados com a

Os tratamentos initeis e que sé prolongam o sofrimento ou a fase agénica, tém que = < o
decisao sobre a alimentagao por sonda para fornecer nutricao adequada para esses

ser evitados.
doentes

Os recursos, devem ter um uso adequado e eticamente apropriado, definindo-se os
critérios de forma transparente. § ;
P + A enidéncia mostra que as perspetivas a longo prazo dos doentes alimentados por

sonda nao sao melhores nem é reduzido o risco de aspiragao

(Druml et al, 2016)
(Drumlet al, 2016)
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Alimentacao e hidratacao em fim de Amentacso @ hidratacSo em fim
vida: Deméncia vida: Doente em estado vegetativo

+ Verificam-se problemas adicionais associados a remocao repetida da sonda de

) N 0 estado vegetativo persistente & definido por um estado de inconsciéncia apos uma
alimentagao e/ou do acesso venoso. N
lesao cerebral grave que dura mars do que poucas semanas,

Os doentes com deméncia que necessitam de alimentagao por sonda por um periodo

Apds um ano de estado vegetativo persistente pos-traumatico, a recuperacio ¢ mmto
de tempo curto relacionado com o tratamento direcionado a doenga numa perspetiva .

improvavel;
de voltar a ingerir alimentos via oral, possuem uma relagio risco/beneficio aceitavel.

A recuperacao de um estado vegetativo persistente, nao-traumatico, apds trés meses
e extremamente rara;
(Druml et al, 2016)

(Drumlet al, 2016)

Alimentacgo e hidratacfo em fim de
vida: cuidades paliativos

Alimentacao e hidratacao em fim de
vida: Doente em estado vegetativo

Quando é determinado o diagnéstico de estado vegetativo persistente e existe uma
diretiva antecipada de vontade ou a vontade presumida do doente devem ser

consideradas, e aplicadas caso haja evidéncia de beneficio para o doente;

A existéncia de um objetivo de tratamento potencialmente viavel e benéfico é um pré-
requisito para doentes em estado vegetativo persistente, para além da sua vontade

expressa ou presumida.

(Drumlet al, 2016)

« Sao defimdos pela OMS (2002) como uma abordagem que melhora a qualidade de
vida dos doentes e suas familias perante problemas decorrentes de doengas que
colocam a vida em risco, atraves da prevengao e alivio do sofrimento por meio da
dentificagao precoce e avaliagao rigorosa e tratamento de sintomas como a dor e

outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais

(Drumlet al, 2016)

Alimentaco e hidratacgo em fim de
vida: fase terminal

Alimentacao e hidratacao em fim de
vida: cuidados paliativos

A nutrigao artificial tornou-se parte dos cuidados paliativos, principalmente em Os desejos & necessidades expressas pelo doente podem mudar na fase final da suavida.

doentes com doengas neuroldgicas e oncolégicas, quando existe potencial para
d A dad
e

A mdicacao de nutricho artificial deve ser belecida apos a
mdmwidualizada dos niscos e beneficios potenciais com o objetivo de fornecer cmidados de fim de
vida;

aumentar a sobrevida e a qualidade de vida de doentes.

A nutrigho parentérica tornou-se parte integrante dos cuidados paliativos

principalmente em doentes com cancro, permitindo uma maior sobrevivéncia em

A administracao de fludos e nutrientes nem sempre é necessiria em todos os momentos nesta
casos terminais sem acesso gastrointestinal, tendo em conta os doentes que fase da vida;
apresentem uma boa qualidade de vida

(Druml et al, 2016)
(Druml et al, 2016)
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Alimentacao e hidratacao em fim de Alimentacao e hidratacao em fim de
vida: fase terminal vida: fase terminal

« Os doentes apresentam frequentemente sintomas como a Xerostomia, uma sensagio + A xerostomia e a sede podem ser efeitos colaterais da medicagao, oxigenoterapia, da
precoce de enfartamento, nauseas mas raramente fome e sede; respiragao pela boca ou ansiedade e depressao:

« Nos casos de secura desagradavel da cavidade oral esta é geralmente aliviada por cuidados - primeiro devem ser instituidos cuidados de enfermagem para alivio dos sintomas (cuidados
orais e ingestio de pequenas quantidades de fluidos (menos do que o necessario para aboca bem como provisao repetida de pequenas quantidadesdeliquidos);
aliviara desidratagio); - quando o doente mantém sede, apesar dos cuidados referidos ou quando a desidratacao esta

associada ao delirio, a eficacia da hidratacio artificial deve ser revista, mas é duvidosa na

Aadministragio parentérica de fluidos nao alivia necessariamente a sede do individuo; fase de morte.

(Druml et al, 2016) (Druml et al, 2016)

I
Hidratac&o e nutricdo artificiais Hidratac®o e nutricfio artificiais

Indicacdes para iniciar HNA Indicacdes para iniciar HNA (continuacio)

Se o msco-beneficio nio é claro ou a evolugio da doenga é incerta, deve

+ O doente ou o seu tutor legal (caso se encontre incapaz de comumear) apas : % X 9
experimentar-se o tratamento e suspender caso nao se verifiquem melhorias;

devidamente esclarecidos sobre as opgbes de tratamento, optam pela ludratagao
nutrigio artificial de acordo com os seus valores pessoms;

Intervengao de curto prazo em doentes saudaveis ou com doenga hgeira ou moderada

+ Oobjetio prmeipal do doente & maximizar o tempo de wida, e

Em situagoes especificas de doencas erémicas (ex: doentes com obstrugao esofagica
ou intestinal por dificuldade ou incapacidade de ingerr alimentos oralmente),
quando exaste disfagia ou incapacidade de mastigar os alimentos e o doente mantém
fome e sede;

+ O doente esta estavel ou a melhorar, e a intervengao tem uma probabilidade razoavel
de atingir os objetivos do doente;

Berger, A M, Shuster,J. L. & Von Roenn,J H.(2006)

Berger, A M., Shuster,J L & Von Roenn, J H.(2006)

—_
Hidratacée e nutriclio artificiafs Hidratacge e nutricgo artificlats

Indicacdes para iniciar HNA (continuacio) Motivos para suspender HNA

O doente ou o seu tutor legal (caso se encontre mcapaz de comunicar) apos
devidamente esclarecidos sobre as opgoes de tratamento, recusam este tratamento
por ir contra os seus valores pessoais;

Em casos de delirum por desidratagao.

Paramanter avida por um periodo, enquanto o doente e familia tomam decisoes
sobre o que pretendem no decurso da doenga;

O objetivo prneipal do doente & o controlo dos sintomas:

Quando a decisao sobre o que fazer nao € clara ou a familia nao chega a um consenso,

Quando é previsto que a intervencao possa causar danos ao doente (ex  doente com
carcmoma do pulmao de pequenas células, metastizado),

Quando o doente define como hoa a sua qualidade de vida.

Berger, A M., Shuster,J L & Von Roenn, J H. (2006)
Berger, A M, Shuster,J. L. & Von Roenn, J H. (2006)
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—————————
HidratacSo @ nutricSo artificiats HidratacSio @ nutricSo artificiats

Motivos para suspender HNA (continuacio)

Motives para suspender HNA (continuacao)

Paraalmiar sintomas de sobrecarga hidrica (ex : dispnera. diarreia, edemas

P ’ % generalizados) em doentes terminas,
+ Quando o doente esti em agoma, e a mtervencio apenas prolonga o processo de = )

morte e causa sofrimento;

Quando o doente apresenta faléncia mulhorganica;

+ Quando o doente tem uma doenga moderada ou grave, & um défice cogmtivo
irreversivel (ex.: doentes com deméncia de Alzheimer ou com AVC's recorrentes);

Quando estao presente outras doencas termnais (ex : estado avangado da SIDA);

+ Quando a mtervencio causa complicagées (ex - doentes agitados em que € necessario Doente com AVC extenfo‘ 1}1915151’“95 cerebrais ou edema cerebral, em que a
sedagio ou contencio fisica). capacidade de deglutigao nao é recuperavel,

Quando os nscos superam os beneficios

Berger, A M, Shuster,J L & Von Roenn,J H (2006)
Berger, A M, Shuster,J L. &Von Roenn,J. H (2006)

Atuaciio da equipa de salde Atuacao da equipa de saude

+ Conferéncia famihar - explorar as perspetivas de cada pessoa envolvida acerca da

Explicar que as necessidades nutricionais e de hidratagao vao diminuindo durante o
ternunalidade e processo de morrer, representagoes simbalicas ou outras associagoes processo de progressao da doenca, em especial na fase terminal, devido as alteragGes
relactionadas com o ato de comer e defimir o que & “qualidade de vida” para o doente, do funcionamento/faléncia dos érgaos, provocando dificuldade na ingestao e

absorgao dos alimentos (sélidos e/ou liquidos);

Antecipar, com o doente e famihia. as possiveis alteracies na alimentagao e

hidratagio a0 longo da progressio da doenga, esclarecendo as causas que as poderio Reconhecer e validar a preocupagio da familia, valorizando os seus medos e

desencadear e apresentar objetivos e solugoes possivers, angustias;

(Barbosaet al, 2016)
(Barbosaet al, 2016)

Atuacao da equipa de saude

+ Sinalizar que a vontade do doente prevalece sobre a da familia e pessoas

significativas, respeitando a sua vontade/decisdo (garantir o cumprimento dos

desejos do doente e contribuir para uma morte mais serena e digna); Au@ @t@@@a@

+ Garantir apoio emocional e psicolégico do doente e familia, e o seu acompanhamento

aolongo de todo o processo.

(Barbosaet al, 2016)
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Apéndice G

Questionario prévio a formacao em servico

77



Andreia Patricia Igreja Grilo

Questionario aos profissionais de saude - A alimentacdo do doente terminal

No ambito do 42 Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude Dr.
Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco, encontro-me a desenvolver um
trabalho que visa promover a melhoria dos cuidados aos doentes terminais internados no
I  Pora tal a sua opinido é muito importante, pois
a mesma contribuira para a identificacao de intervencdes na area da alimentacdo ao doente
terminal a serem implementadas neste servico.

Encontra-se assegurada a confidencialidade dos dados por si fornecidos, bem
como a anonimidade da fonte.

12 Parte - Dados sociodemograficos

1. Idade:
___anos

2. Género:
[] FeminL._,l) Masculino

Habilitacdes literarias/profissionais:

3.

[] Licenciatura

[] Especialidade Qual?
[] Mestrado Qual?

[] Doutoramento Qual?
4.

Categoria profissional:
Enfermeiro
[] Médico

5. Experiéncia profissional:
__anos

6. Tem formac¢do em Cuidados Paliativos?

[  sil]  Nio
7. Serespondeu sim na pergunta acima, onde realizou essa formac¢do em
Cuidados Paliativos?

[] Formacdo em se[_lco Formacio no Llpital Fora do hospital

8. Numero de horas de formacao em Cuidados Paliativos:
_ horas

78



Intervencdo da equipa multidisciplinar no apoio a familia do doente paliativo em fim de vida com redugao/recusa da ingesta oral

22 Parte

Em cada uma das afirmagdes assinale com (x) de acordo com o seu grau de
concordancia com cada uma das afirmacgodes, tendo por base que todas as afirmacdes
remetem para a alimentacdo do doente terminal.

Classificacao: (1)Discordo totalmente, (2)Discordo, (3)Nao concordo nem

discordo, (4)Concordo, (5)Concordo totalmente

Afirmacao 1/2|3|4 |5

Grupo

1. Quando um doente em fase terminal recusa alimentar-se, a sua
vontade deverad ser respeitada.

2. A suspensao da alimentacdo do doente terminal é um ato
negligente.

3. A alimentacao do doente terminal deve ser considerada como um
tratamento médico essencial.

4. A alimentacao do doente terminal deve ser considerada como um
cuidado de saude basico.

5. A existéncia de diretivas antecipadas de vontade devidamente
documentadas é importante na tomada de decisdo de alimentar ou
ndo o doente em fim de vida.

6. Na avaliacdo inicial do doente (médica e de enfermagem) deve
questionar-se o doente terminal se quer continuar a ser
alimentado, mesmo que tenha que ser entubado.

7. A minha decisdo de suspender/continuar a alimentar um doente
terminal é influenciada pelas minhas crencgas pessoais.

8. Por vezes a alimentacdo do doente terminal ndo é suspensa por
receio de resultarem problemas legais dessa decisao.

9. Alimentar um doente terminal contribui para aumentar a sua
qualidade de vida.

10. A alimentagdo do doente terminal contribui para o aumento do
seu conforto.

11. Prolongar a vida de um doente terminal é sindnimo de
prolongar o seu sofrimento.

Grupo Il

1. Se a alimentacdo do doente terminal for suspensa, este vai morrer a
fome.

2. A alimentacdo do doente terminal podera contribuir para aumentar
0 seu sofrimento.

3. Manter a alimentacdo de um doente terminal prolonga a sua
sobrevida.

4. Considero fundamental colocar uma SNG para continuar a
alimentar o doente terminal que se recusa a alimentar.

5. Considero fundamental entubar nasogastricamente o doente
terminal que se encontra prostrado para ser alimentado.

Grupo 111

1. A decisdo de suspender/manter a alimentacdo do doente terminal
deve ser maioritariamente da responsabilidade do médico.

2. A decisdo de suspender/manter a alimentagdo do doente terminal
deve ser maioritariamente do doente.

3. A decisdo de suspender/manter a alimentacao do doente terminal
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deve ser maioritariamente da familia.

4. A decisdo de suspender/manter a alimenta¢do do doente terminal
deve ser maioritariamente do enfermeiro.

5. A decisdo de suspender/manter a alimentacdo do doente terminal
deve ser tomada pela equipa interdisciplinar.

6. Por vezes continuamos a alimentar o doente terminal para diminuir
o sofrimento da familia.

7. E frequente haver opinides contraditérias dentro da equipa
multidisciplinar na tomada de decisdo de suspender/manter a
alimentacdo em doentes terminais.

8. Continuar a alimentar o doente terminal transmite falsas
esperancas a familia.

9. Considero importante abordar junto da familia do doente terminal
as alteracdes possiveis que podem surgir ao nivel da alimentagao,
explicando as causas e qual serd a abordagem da equipa.

Grupo IV

1. A decisdo de suspensao da alimentagdo do doente terminal pode
ser considerada como uma preparacdo para a morte.

2. Sou a favor da alimentacao do doente terminal, mesmo que
implique medidas invasivas.

3. Um doente terminal em fase agonica que tenha SNG deve continuar
a ser alimentado.

4. Nao sei o que fazer perante um doente terminal que recusa
alimentar-se.

5. Suspender a alimenta¢do num doente terminal é sinénimo de que o
estamos a matar a fome.

6. Considero pertinente a realizacao de formagdes em servigo no
ambito da area dos cuidados paliativos, nomeadamente sobre a
alimentacdo no fim de vida.

Se considerar pertinente pode deixar a sua sugestao/opiniao sobre a alimentacao
do doente terminal.

Obrigada(o) pela sua colaboracdo.

Andreia Patricia Igreja Grilo
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Apéndice H

Questionario aplicado pds formacao em servico
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Questionario aos profissionais de satide (po6s-formacao) - A alimentagdo do
doente terminal

Em cada uma das afirmac¢des assinale com (x) de acordo com o seu grau de
concordancia com cada uma das afirmacoes, tendo por base que todas as afirmacoes
remetem para a alimenta¢do do doente terminal.

Classificacao: (1)Discordo totalmente, (2)Discordo, (3)Nao concordo nem
discordo, (4)Concordo, (5)Concordo totalmente

Afirmacao 12 |3|4 |5

Grupo |

12. Quando um doente em fase terminal recusa alimentar-se, a sua
vontade devera ser respeitada.

13. A suspensao da alimentacdo do doente terminal € um ato
negligente.

14. A alimentacdo do doente terminal deve ser considerada como
um tratamento médico essencial.

15. A alimentagdo do doente terminal deve ser considerada como
um cuidado de saude basico.

16. A existéncia de diretivas antecipadas de vontade devidamente
documentadas é importante na tomada de decisdo de alimentar ou
ndo o doente em fim de vida.

17. Na avaliacdo inicial do doente (médica e de enfermagem) deve
questionar-se o doente terminal se quer continuar a ser
alimentado, mesmo que tenha que ser entubado.

18. A minha decisdo de suspender/continuar a alimentar um
doente terminal é influenciada pelas minhas crencas pessoais.

19. Por vezes a alimentacdo do doente terminal ndo é suspensa
por receio de resultarem problemas legais dessa decisao.

20. Alimentar um doente terminal contribui para aumentar a sua
qualidade de vida.

21. A alimentac¢do do doente terminal contribui para o aumento do
seu conforto.

22. Prolongar a vida de um doente terminal é sinénimo de

prolongar o seu sofrimento.

Grupo Il

6. Se a alimentacao do doente terminal for suspensa, este vai morrer a
fome.

7. Aalimentacdo do doente terminal podera contribuir para aumentar
o seu sofrimento.

8. Manter a alimentacdo de um doente terminal prolonga a sua
sobrevida.

9. Considero fundamental colocar uma SNG para continuar a
alimentar o doente terminal que se recusa a alimentar.

10. Considero fundamental entubar nasogastricamente o doente
terminal que se encontra prostrado para ser alimentado.
Grupo 111
10. A decisao de suspender/manter a alimentacao do doente
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terminal deve ser maioritariamente da responsabilidade do
médico.

11. A decisdo de suspender/manter a alimentacdo do doente
terminal deve ser maioritariamente do doente.

12. A decisao de suspender/manter a alimentacao do doente
terminal deve ser maioritariamente da familia.

13. A decisdo de suspender/manter a alimentacdo do doente
terminal deve ser maioritariamente do enfermeiro.

14. A decisao de suspender/manter a alimentacio do doente
terminal deve ser tomada pela equipa interdisciplinar.

15. Por vezes continuamos a alimentar o doente terminal para
diminuir o sofrimento da familia.

16. E frequente haver opinides contraditérias dentro da equipa
multidisciplinar na tomada de decisdo de suspender/manter a
alimentacdo em doentes terminais.

17. Continuar a alimentar o doente terminal transmite falsas
esperancas a familia.
18. Considero importante abordar junto da familia do doente

terminal as alteracdes possiveis que podem surgir ao nivel da
alimentacdo, explicando as causas e qual sera a abordagem da
equipa.

Grupo IV

7. A decisdo de suspensdo da alimenta¢do do doente terminal pode
ser considerada como uma preparagdo para a morte.

8. Sou a favor da alimentacdo do doente terminal, mesmo que
implique medidas invasivas.

9. Um doente terminal em fase agénica que tenha SNG deve continuar
a ser alimentado.

10. N3ao sei o que fazer perante um doente terminal que recusa
alimentar-se.

11. Suspender a alimentagdo num doente terminal é sinénimo de
que o estamos a matar a fome.

12. Considero pertinente a realizacdo de formagdes em servico no
ambito da area dos cuidados paliativos, nomeadamente sobre a
alimentacdo no fim de vida.

Se considerar pertinente pode deixar a sua sugestdo/opinido sobre a alimentacao
do doente terminal.

Obrigada(o) pela sua colaboracdo.

Andreia Patricia Igreja Grilo
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Apéndice |

Dados do questionario prévio a formacao em servico
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1.2 Parte - Dados sociodemograficos

1) Idade e 2) Género

Faixa etaria Género Percentagem
Feminino 33,33%
22 /29 anos
Masculino 8,33 %
Feminino 33,33 %
30/39 anos
Masculino 16,67 %
Feminino 8,33 %
40/49 anos
Masculino 0%
3) Habilitac¢des literarias/profissionais
Habilitag¢des literarias/profissionais Percentagem
Licenciatura 100 %
Especialidade 16,67 % (*)
Mestrado 16,67 % (*)
Douturamento 0%

(*)J Um dos elementos que respondeu ao questionario apresenta Especialidade e

Mestrado (8,33%).

4) Categoria Profissional:

Todos os elementos que responderam ao questionario pertencem a categoria

profissional de enfermeiro.

5) Experiéncia profissional:

Experiéncia profissional Percentagem
1/ 5 anos 50 %

6 /10 anos 16,67 %

11 /15 anos 25%

16 / 20 anos 0%

21 /25 anos 8,33 %

6) Tem formac¢io em Cuidados Paliativos? e 7) Se respondeu sim na
pergunta acima, onde realizou essa formacao em Cuidados Paliativos?

Formagdo em Cuidados Paliativos Percentagem
Formagdo em servigo 0%

Sim
Formacao no hospital 8,33 %
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Fora do hospital

8,33 %

83,33 %

8) Numero de horas de formac¢ao em Cuidados Paliativos:
Dos elementos que tém formacdo nesta drea, um tem 3 horas de formacdo e o

outro tem 70 horas.

2.2 Parte

Grupo |

1. Quando um doente em fase terminal recusa alimentar-se, a sua vontade

devera ser respeitada.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 58,33 %
Concordo totalmente 41,67 %

2. Asuspensao da alimentaciao do doente terminal é um ato negligente.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 41,67 %
Discordo 41,67 %

Nao concordo nem discordo 16,67 %
Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

3. A alimentacdo do doente terminal deve ser considerada como

tratamento médico essencial.

um

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 58,33%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0 %
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4. A alimentacao do doente terminal deve ser considerada como um

cuidado de saude basico.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 50%

Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 16,67%
Concordo totalmente 8,33%

5. A existéncia de diretivas antecipadas de vontade devidamente
documentadas é importante na tomada de decisdo de alimentar ou nao o

doente em fim de vida.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 8,33%

Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 66,67%
Concordo totalmente 8,33%

6. Na avaliacao inicial do doente (médica e de enfermagem) deve
questionar-se o doente terminal se quer continuar a ser alimentado,
mesmo que tenha que ser entubado.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 8,33%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 58,33%
Concordo totalmente 25%

7. A minha decisio de suspender/continuar a alimentar um doente

terminal é influenciada pelas minhas crengas pessoais.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 25%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 41,67%
Concordo totalmente 0%
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8. Por vezes a alimentacido do doente terminal nio é suspensa por receio de

resultarem problemas legais dessa decisao.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 58,33%
Concordo totalmente 8,33%

9. Alimentar um doente terminal contribui para aumentar a sua qualidade

de vida.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 66,67%
Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%

10.A alimentac¢do do doente terminal contribui para o aumento do seu

conforto.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 83,33%
Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%

11.Prolongar a vida de um doente terminal é sinébnimo de prolongar o seu

sofrimento.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 25%
Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 41,67%
Concordo totalmente 0%
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Grupo Il
1. Se a alimentacao do doente terminal for suspensa, este vai morrer a
fome.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 41,67%
Discordo 58,33%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 0%
Concordo totalmente 0%

2. A alimentaciao do doente terminal podera contribuir para aumentar o
seu sofrimento.

Grau de concordincia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 25%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 33,33%
Concordo totalmente 0%

3. Manter a alimentacao de um doente terminal prolonga a sua sobrevida.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 41,67%
Concordo 16,67%
Concordo totalmente 0%

4. Considero fundamental colocar uma SNG para continuar a alimentar o
doente terminal que se recusa a alimentar.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 41,67%
Discordo 41,67%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%
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5. Considero fundamental entubar nasogastricamente o doente terminal
que se encontra prostrado para ser alimentado.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 33,33%
Nao concordo nem discordo 25%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%

Grupo 111

1. A decisao de suspender/manter a alimentacio do doente terminal deve
ser maioritariamente da responsabilidade do médico.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 58,33%

Nao concordo nem discordo 25%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%

2. A decisdo de suspender/manter a alimentaciao do doente terminal deve
ser maioritariamente do doente.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 8,33%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 58,33%
Concordo totalmente 25%

3. A decisdo de suspender/manter a alimentac¢do do doente terminal deve
ser maioritariamente da familia.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 41,67%

Nao concordo nem discordo 50%
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Concordo 8,33%

Concordo totalmente 0%

4. A decisao de suspender/manter a alimentacao do doente terminal deve
ser maioritariamente do enfermeiro.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 58,33%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%

5. A decisdo de suspender/manter a alimentac¢do do doente terminal deve
ser tomada pela equipa interdisciplinar.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 16,67%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 41,67%
Concordo totalmente 33,33%

6. Por vezes continuamos a alimentar o doente terminal para diminuir o
sofrimento da familia.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 16,67%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 50%
Concordo totalmente 16,67%

7. E frequente haver opiniées contraditérias dentro da equipa
multidisciplinar na tomada de decisio de suspender/manter a
alimentacdao em doentes terminais.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 0%
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Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 75%
Concordo totalmente 16,67%

8. Continuar a alimentar o doente terminal transmite falsas esperancas a

familia.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 25%
Nao concordo nem discordo 66,67%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%

9. Considero importante abordar junto da familia do doente terminal as
alteracoes possiveis que podem surgir ao nivel da alimentacgao,
explicando as causas e qual sera a abordagem da equipa.

Grau de concordancia Percentagem

Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 16,67%

Concordo 41,67%

Concordo totalmente 41,67%
Grupo IV

1. A decisao de suspensao da alimentacio do doente terminal pode ser
considerada como uma preparac¢ao para a morte.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 8,33%
Discordo 50%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 8,33%
Concordo totalmente 0%
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2. Sou a favor da alimentac¢do do doente terminal, mesmo que implique
medidas invasivas.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 58,33%
Discordo 41,67%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

3. Um doente terminal em fase agonica que tenha SNG deve continuar a ser

alimentado.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 33,33%
Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 0%
Concordo totalmente 0%

4. Nao sei o que fazer perante um doente terminal que recusa alimentar-se.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 25%

Discordo 58,33%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

5. Suspender a alimentacdo num doente terminal é sindnimo de que o
estamos a matar a fome.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 58,33%
Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 8,33%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0 %
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6. Considero pertinente a realizacdo de formacdes em servico no ambito da
area dos cuidados paliativos, nomeadamente sobre a alimentac¢ao no fim

de vida.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 0%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 33,33%
Concordo totalmente 66,67%
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Apéndice J

Dados do questionario aplicado pos formacao em servico
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Grupo I

1. Quando um doente em fase terminal recusa alimentar-se, a sua vontade

devera ser respeitada.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 33,33%
Concordo totalmente 66,67%

2. Asuspensao da alimentaciao do doente terminal é um ato negligente.

Grau de concordincia Percentagem
Discordo totalmente 66,67%
Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

3. A alimentacdo do doente terminal deve ser considerada como um
tratamento médico essencial.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 66,67%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 0%
Concordo totalmente 0%
4. A alimentacao do doente terminal deve ser considerada como um

cuidado de saude basico.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 66,67%

Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0%
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5. A existéncia de diretivas antecipadas de vontade devidamente
documentadas é importante na tomada de decisdo de alimentar ou nao o

doente em fim de vida.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 33,33%
Concordo totalmente 66,67%

6. Na avaliacao inicial do doente (médica e de enfermagem) deve
questionar-se o doente terminal se quer continuar a ser alimentado,
mesmo que tenha que ser entubado.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 16,67%
Concordo totalmente 66,67%

7. A minha decisio de suspender/continuar a alimentar um
terminal é influenciada pelas minhas crencas pessoais.

doente

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 16,67%
Concordo totalmente 16,67%

8. Por vezes a alimentacao do doente terminal nao é suspensa por receio de
resultarem problemas legais dessa decisao.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 83,33%
Concordo totalmente 0%
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9. Alimentar um doente terminal contribui para aumentar a sua qualidade

de vida.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 50%
Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 0%
Concordo totalmente 0%

10.A alimentacdo do doente terminal contribui para o aumento do seu

conforto.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 66,67%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 0%
Concordo totalmente 0%

11.Prolongar a vida de um doente terminal é sinénimo de prolongar o seu

sofrimento.

Grau de concordancia Percentagem

Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 50%

Concordo 16,67%

Concordo totalmente 33,33%
Grupo 11

1. Se a alimentacdo do doente terminal for suspensa, este vai morrer a

fome.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 66,67%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 0%
Concordo totalmente 0%
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2. A alimentagdo do doente terminal podera contribuir para aumentar o
seu sofrimento.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 16,67%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 33,33%
Concordo totalmente 16,67%

3. Manter a alimentacao de um doente terminal prolonga a sua sobrevida.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 50%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

4. Considero fundamental colocar uma SNG para continuar a alimentar o
doente terminal que se recusa a alimentar.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 50%

Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 16,67%
Concordo totalmente 0%

5. Considero fundamental entubar nasogastricamente o doente terminal
que se encontra prostrado para ser alimentado.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 50%
Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 16,67%
Concordo totalmente 0%
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Grupo 111

1. A decisao de suspender/manter a alimentacao do doente terminal deve
ser maioritariamente da responsabilidade do médico.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 16,67%
Concordo totalmente 0%

2. A decisao de suspender/manter a alimentaciao do doente terminal deve
ser maioritariamente do doente.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 16,67%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 33,33%
Concordo totalmente 50%

3. A decisdo de suspender/manter a alimentacdo do doente terminal deve
ser maioritariamente da familia.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 50%
Concordo 16,67%
Concordo totalmente 0%

4. A decisao de suspender/manter a alimentacao do doente terminal deve
ser maioritariamente do enfermeiro.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 16,67%
Discordo 50%

Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0%
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5. A decisdo de suspender/manter a alimentacio do doente terminal deve
ser tomada pela equipa interdisciplinar.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 16,67%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 33,33%
Concordo totalmente 50%

6. Por vezes continuamos a alimentar o doente terminal para diminuir o

sofrimento da familia.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 0%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 66,67%
Concordo totalmente 33,33%
7. E frequente haver opinides contraditérias dentro da equipa

multidisciplinar na tomada de decisio de suspender/manter a
alimentacdao em doentes terminais.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 83,33%
Concordo totalmente 16,67%

8. Continuar a alimentar o doente terminal transmite falsas esperancas a

familia.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 0%
Nao concordo nem discordo 33,33%
Concordo 50%
Concordo totalmente 16,67%
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9. Considero importante abordar junto da familia do doente terminal as
alteracoes possiveis que podem surgir ao nivel da alimentacgao,
explicando as causas e qual sera a abordagem da equipa.

Grau de concordancia Percentagem

Discordo totalmente 0%

Discordo 0%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 66,67%

Concordo totalmente 33,33%
Grupo IV

1. A decisao de suspensao da alimentacio do doente terminal pode ser
considerada como uma preparac¢ao para a morte.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33%
Discordo 50%

Nao concordo nem discordo 16,67%
Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

2. Sou a favor da alimenta¢do do doente terminal, mesmo que implique
medidas invasivas.

Grau de concordincia Percentagem
Discordo totalmente 50%

Discordo 50%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

3. Um doente terminal em fase agonica que tenha SNG deve continuar a ser

alimentado.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 50%
Discordo 33,33%
Nao concordo nem discordo 16,67%
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Concordo

0%

Concordo totalmente

0%

4. Nao sei o que fazer perante um doente terminal que recusa alimentar-se.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 33,33
Discordo 66,67%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

5. Suspender a alimentacdo num doente terminal é sinénimo de que o

estamos a matar a fome.

Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 66,67%
Discordo 33,33%

Nao concordo nem discordo 0%

Concordo 0%

Concordo totalmente 0%

6. Considero pertinente a realizacdo de formacoes em servico no ambito da
area dos cuidados paliativos, nomeadamente sobre a alimentacdo no fim

de vida.
Grau de concordancia Percentagem
Discordo totalmente 0%
Discordo 0%
Nao concordo nem discordo 0%
Concordo 33,33%
Concordo totalmente 66,67%
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