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RESUMO

Em virtude das alteracGes sociais, a pratica dos cuidados transferiu-se de casa para o hospital
e as familias passaram a ser afastadas do envolvimento nos cuidados ao doente e, como tal,
afastadas de acontecimentos naturais como € o caso da morte. A maioria dos doentes em fase
de fim de vida continua a morrer em meio hospitalar e, quando ocorre a sua transferéncia para

o seio familiar, esta nem sempre acontece de forma apoiada e informada.

As politicas de saude atuais orientam para internamentos hospitalares cada vez mais curtos,
vocacionados para a cura e para a rentabilizacdo dos recursos, ndo se compadecendo com a
situacdo do doente em fim de vida que, pela sua complexidade, exige internamentos

prolongados e acompanhamento proximo e efetivo.

Alguns dos doentes em fase final de vida tém permanecido sujeitos ao “intensivisSmo
terapéutico” e ao abandono sendo que, em alguns casos, a permissdao de presenca dos
familiares resume-se ao horario das visitas e, por outro lado, quando ocorrem transferéncias
para o domicilio estas acontecem com grande angustia por parte da familia por ndo sentirem

capacidade para assegurar esse papel.

O conhecimento acerca do modo como a familia encara o processo de cuidar de um doente
em fim de vida é algo de primordial para a orientacdo dos profissionais de salude, em
particular, para os enfermeiros, na sua acdo com o doente e familia. Assim, para que a familia
possa participar nos cuidados e, tanto quanto possivel, assegurar os cuidados no final da vida
no domicilio, necessita de ser apoiada e informada adequadamente, pois s6 assim
contribuiremos para uma melhoria da qualidade de vida de ambos. O desempenho das equipas
multidisciplinares tem vindo gradualmente a demonstrar preocupacdo em responder as
necessidades destes doentes e familias, no entanto, tais intervencdes, sd@o por vezes tardias e

pouco consistentes.

Ponderar sobre esta realidade levou-me a tracar o meu Projeto de Intervencdo no &mbito da
Unidade Curricular Estagio com Relatdrio do 3° Curso de Mestrado em Enfermagem na Area

de Especializacdo em Enfermagem Meédico-Cirlrgica — area especifica de intervencdo em
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Enfermagem Oncoldgica; naquilo que considero da méaxima pertinéncia: a capacitacdo da

familia no cuidado ao doente em fase final de vida.

Este Projeto surgiu assim, com a finalidade de contribuir para a melhoria dos cuidados de
enfermagem ao doente oncolégico em fim de vida e sua familia, através de uma atuacao
individualizada e contextualizada, de forma a que a familia se sinta capacitada para assegurar

este percurso no domicilio ou no internamento.

Pretendo, assim, prestar cuidados ao doente e sua familia, promovendo uma abordagem que
assente na relacdo, na partilha, no ensino, no incentivo a participarem nos cuidados,

promovendo a integracdo da familia e a capacitacdo da mesma.

O desenvolvimento do projeto passou por uma metodologia de investigagcdo-acao,
envolvendo principalmente a equipa de enfermagem, cuja operacionalizacdo foi iniciada a 1
de Outubro de 2012, tendo terminado a 28 de Fevereiro de 2013.

Os resultados obtidos apds a implementacdo deste projeto evidenciaram que a garantia da
melhoria dos cuidados nesta area foi promovida através de intervencdes globais e consistentes
levadas a cabo pela equipa de enfermagem, que se traduziram na introducdo de instrumentos

de medida e na introducao de intervencgdes dirigidas ao doente em fim de vida e familia.

Palavras-chave: doente em fim de vida, capacitacdo da familia, conforto, cuidados de

enfermagem.
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ABSTRACT

Because of the social changes, the practice of nursing moved from home to hospital and the
families became apart of involvement in patient care and, as such, apart from natural events
such as death. The majority of patients in end of life continue to die in hospital and when his

transfer to occur within the family, this does not always happen so supported and informed.

The current health policies oriented toward shorter hospital stays each time geared for
healing and for return of the funds, not sympathizing with the patient's condition at the end of

life, for its complexity, requires prolonged hospitalization and close monitoring and effective.

Some patients in the final stages of life have remained subject to "intensive therapeutic™ and
abandonment and, in some cases, permission of the presence of family boils down to the
timing of visits and on the other hand, when transfers occur for the home these happen with

great distress by the family for not feeling able to ensure that role.

The knowledge about how the family views the process of caring for a patient at end of life
is something essential for the guidance of health professionals, particularly for nurses, in their
action with the patient and family. So for the family to participate in care and as far as
possible, ensure the care late in life at home, needs to be supported and adequately informed
because only thus will contribute to an improved quality of life for both. The performance of
multidisciplinary teams has gradually show concern for the needs of these patients and

families, however, such interventions are often delayed and inconsistent.

Ponder this reality led me to trace my Intervention Project under Course Stage with Report
of 3 Master's Degree in Nursing in Specialization in Medical-Surgical Nursing - Bunch of
Oncology Nursing, what | consider of utmost relevance: empowerment of the family in

patient care in the final stages of life.

This project thus arose, in order to contribute to the improvement of nursing care to
oncology patients at end of life and his family through an individualized and contextualized

actions, so that the family feel qualified to ensure this route in home or in hospital.
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| intend , therefore, provide care to patients and their families by promoting an approach
based on respect , sharing , teaching , encouragement to participate in care , fostering family

integration and training of the same.

The development project has gone through a methodology of action inquiry, involving
mainly the nursing team, whose operation was initiated on October 1, 2012 and ended on 28
February 2013.

The results obtained after the implementation of this project showed that the guarantee of
improving care in this area was promoted through comprehensive and consistent operations
undertaken by nursing staff, which resulted in the introduction of measuring instruments and

the introduction of interventions targeted at patient end of life and family.

Keywords: patient end of life, family empowerment, comfort, nursing care.
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INTRODUCAO

A cultura dominante da sociedade tem considerado a cura da doenca como o principal
objetivo dos servicos de salde. Neste contexto, a incurabilidade e a realidade inevitavel da
morte sdo quase considerados como um fracasso da medicina. Com efeito, a abordagem da
fase final da vida tem sido encarada, nos servicos de salde, como uma pratica estranha e
perturbadora, com a qual é dificil lidar. O hospital, tal como o conhecemos, vocacionou-se e
estruturou-se, com elevada sofisticacdo tecnoldgica, para tratar ativamente a doenca. No
entanto, quando se verifica a faléncia dos meios habituais de tratamento e o doente se
aproxima inexoravelmente da morte, o hospital raramente esta preparado para o tratar e cuidar
do seu sofrimento (DGS, 2005).

Ao longo do meu percurso profissional num Servico de Medicina Interna, venho desde
sempre a cuidar de doentes oncoldgicos durante a trajetoria da sua doenca e, no que diz
respeito ao doente oncoldgico em fase final de vida, que hd muito venho a perceber que a
morte acontece envolta em grande sofrimento, a par de manifestagdes expressas da vontade
do doente de viver os seus ultimos dias de vida em casa, junto daqueles que mais ama. Tenho
a experiéncia de no fim da vida o doente desejar, na sua maioria, permanecer em casa, mas
também, a experiéncia de que grande parte acaba por falecer em meio hospitalar por
incapacidade da familia em assegurar os cuidados ou por surgir algum constrangimento com o

qual a familia ndo se sente habilitada a lidar.

Em tempos atrés era as mulheres que cabia o papel de cuidar dos elementos da familia
doentes porque, cuidar dos doentes em casa, no seio da propria familia era entendido como
fazendo parte dos contextos sociais. Assumia-se que o envolvimento das familias na doenca e

no ato de cuidar era um processo natural.

Até hoje continuam a realizar-se estudos para melhor perceber se o doente prefere morrer
em casa ou numa instituicdo, sendo que, de um modo geral, é o seio familiar o contexto onde
os doentes preferem morrer (Agar et al, 2008). Contudo, sendo 0 meio domiciliario um meio
ndo preparado clinicamente para estas situacfes, podem surgir nos doentes e nas suas familias

determinados constrangimentos e reservas que condicionam o processo de cuidar.
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Baseando-me num estudo recente de Pulido et al (2010), levado a cabo num Servigo de
Medicina Interna de um Centro Hospitalar de Lisboa, os resultados revelam que “mantém-se a
tendéncia para medidas que prolongam a vida sem, no entanto, se repercutirem na qualidade
da mesma” e, fazendo a ponte para aquilo que encontro na minha préatica, também num
Servico de Medicina Interna, constato que acontecem situacdes semelhantes e, com alguma
frequéncia ouvimos por parte dos doentes em fim de vida, a vontade inequivoca de viverem
0s seus Ultimos dias em casa, junto dos seus. No entanto, na maioria das vezes, vemos esta
vontade amputada pela incapacidade da familia em dar resposta a esta solicitacdo. Podemos
pensar que na origem desta incapacidade da familia poderdo estar subjacentes cuidados de
salde deficitarios pois, se as nossas intervengdes fossem ajustadas as necessidades do doente
e familia poderiamos, provavelmente, esperar outra resposta a estas situacdes em que ha
vontade evidente de “morrer em casa acompanhado pela familia”. Estes dados vao ao
encontro do estudo da autoria de Machado et al (2011) que refere que trés em cada quatro
doentes com cancro morreram numa instituicdo hospitalar, apesar de mais de metade

exprimirem a vontade de serem tratados em casa na fase terminal.

Twycross (2003) refere que para que um bom servico seja prestado no domicilio €
necessario que haja alguém, familiar direto ou ndo, que tenha capacidade para o fazer, que
haja uma equipa atenta e completa a prestar apoio, que esta equipa tenha capacidade de
responder prontamente aos problemas e que possa transmitir confianca a ponto de garantir um
internamento rapido, se necessario. Assim, percebe-se que atender personalizadamente é

satisfazer necessidades que garantam qualidade de vida e conforto.

Em Kolcaba encontrei uma perspetiva que, no essencial e em sintese, diz que a enfermagem
se preocupa em satisfazer as necessidades humanas bésicas de forma a que o doente/familia
possam experienciar conforto. Entendi tratar-se de um referencial tedrico para a pratica
profissional que serve de perfeito apoio as intervengdes dos enfermeiros, nomeadamente ao
seu desempenho no ambito dos CP, onde de facto, reputamos como central o conceito de
conforto. A tedrica definiu conforto como “a experiéncia de ter alcangado as necessidades

humanas basicas de tranquilidade, alivio e transcendéncia” (Kolcaba, 1991, p. 240).

Uma doenca incurdvel e progressiva, como o cancro, vem sempre afetar a dindmica familiar.
O conflito, a desconfianga, a inseguranca, a revolta e o instinto de protegéo, sdo situagoes

descritas por Twycross (2003) como sendo promotoras de desorganizacdo familiar. Cada vez
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mais & necessario que os enfermeiros atuem a partir de uma compreensdo profunda da

situacdo de vida e de salde da pessoa enquanto ser Unico e da respetiva familia.

Assim, este projeto surge a pensar numa equipa em crescimento, que sente o tema como
uma necessidade para a melhoria da pratica de cuidados e com a finalidade de desenvolver
competéncias especificas na capacitacdo da familia no cuidado ao doente oncoldgico em fase
final de vida. No dominio da prestacdo de cuidados, pretendo otimizar a resposta da Equipa de
Enfermagem e dinamizar a articulacdo com a Equipa Multidisciplinar, visando a adequacéo e
a convergéncia de esforcos no sentido de capacitar a familia promovendo a melhoria dos
cuidados e do conforto do doente em fim de vida. Neste ambito, irei apresentar a problematica
— justificacdo do estudo, explanar as competéncias a que me proponho atingir, seguidamente o
engquadramento tedrico, no quarto capitulo, apresentar o desenvolvimento do trabalho de
campo, posteriormente, os resultados obtidos, discussédo dos mesmos, limitagdes do estudo e a

conclusao.
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1. PROBLEMATICA - JUSTIFICACAO DO ESTUDO

Para que um projeto seja solido tem de ser baseado num problema real, que se percebe
através do diagndstico da situacdo e que consiste na identificacdo de um problema em que se
pretende intervir no sentido de alcangar a mudanca e, neste caso, a melhoria dos cuidados de

enfermagem.

Os CP em Portugal ndo pressupunham, até ao momento, uma especializacdo medica ou de
enfermagem individualizadas', mas a complexidade das situacées clinicas, a variedade das
patologias, a gestdo exigente de um largo espectro terapéutico e de um sofrimento intenso
requerem, naturalmente, preparacdo técnica, formacdo tedrica e experiéncia pratica efetiva,
exigindo uma preparacdo solida e diferenciada, reconhecida pela DGS como “um aspeto
essencial e imprescindivel para a organizacdo e qualidade deste tipo de cuidados, devendo

ser dirigida a todos os profissionais envolvidos” (2005, p.16).

De acordo com um estudo levado a cabo por Machado et al (2011), e atendendo a que em
média 75.6% dos enfermeiros lida com mais de 10 doentes em fase final de vida por ano,
cerca de 61.9% dos enfermeiros ja procuraram formacéo especifica pds-graduada nesta area.
Da minha experiéncia num servico de Medicina Interna, onde frequentemente se prestam
cuidados a doentes oncol6gicos ao longo das vérias fases da doenca, mas principalmente em
fase final de vida, e as suas familias, constata-se que os profissionais de salde necessitam de
formacdo especifica na area dos CP dadas as exigéncias e particularidades com que sdo

frequentemente confrontados.

E imprescindivel o respeito pela dignidade do doente em fim de vida, bem como a promog&o
de cuidados humanizados por parte dos profissionais de saude, em particular pela Equipa de
Enfermagem, que deve respeitar o doente como ser unico, valorizando a satisfagdo das suas
necessidades em termos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais. Sabemos que é sempre
possivel cuidar da pessoa doente até ao seu fim, mesmo quando ja se abandonou a perspetiva

de cura. Para isso é fundamental que o enfermeiro procure conhecer o doente e familia, que

! Encontra-se regulamentada a Competéncia em Medicina Paliativa desde 2013.
Foi aprovado em Janeiro de 2014 o Programa Formativo para Enfermagem Especializada em Pessoa em
Situacgdo Crdnica e Paliativa.
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enfrentam a aproximagdo da morte, dando uma resposta adequada a todas as suas
necessidades.

Prestar cuidados a doentes em fim de vida €, verdadeiramente, uma tarefa exigente que
quando ocorre no hospital obriga a uma profunda compreensdo dum mundo que se apresenta
confuso, a qual contrasta com a familiaridade com que antes era vivida no domicilio (Frias,
2013). Apesar da inexisténcia de dados estatisticos, € evidente o elevado numero de pessoas
com doenca oncologica em estadio avancado e com historia de multiplos internamentos, quer

por descontrolo sintomatico, quer por incapacidade da familia.

Sendo a Equipa de Enfermagem deste Servi¢co de Medicina muito jovem, na sua maioria
com pouca experiéncia profissional e pouca preparacdo nesta area, a abordagem de indole
paliativa aos doentes em fase final de vida?, tendia muitas vezes a ser feita com base na
“sensibilidade” de cada um. Desperta para estas dificuldades, e indo ao encontro das diretrizes
do Programa Nacional de Cuidados Paliativos (DGS, 2005, p.6) que defende que “a pratica
de cuidados paliativos requer organizacdo propria e abordagem especifica, prestada por
equipas técnicas preparadas para o efeito”, procurei de forma sisteméatica, mobilizar os
saberes e competéncias que ja detinha nesta area, no sentido de orientar e apoiar a Equipa de
Enfermagem a implementar ac¢Oes paliativas, na procura constante de alcancar o conforto e
bem-estar dos doentes e familias por nos cuidados. Embora estas a¢Ges paliativas representem
o nivel mais basico da paliacdo, podem e devem ser desenvolvidas ainda que, sem o recurso a

equipas ou a estruturas diferenciadas (DGS, 2005, p. 12).

Para a prossecucdo da melhoria continua dos cuidados, particularmente ao doente
oncologico em fim de vida e sua familia, senti a necessidade de enriquecer saberes e
desenvolver competéncias para, de forma segura e consistente, poder responder aos desafios
profissionais junto com a equipa. Desta forma, a implementacdo de um Projeto que visasse a
Capacitacdo da Familia no Cuidado ao Doente Oncologico em Fase Final de Vida através de
intervencdes de enfermagem seria, na minha perspetiva e de acordo com a Enfermeira Chefe
do Servigo, uma mais valia para a melhoria dos cuidados prestados ao doente e familia e,

decerto, para o crescimento pessoal e profissional de todos os elementos da equipa.

2 A instituicao ndo dispde de dados relativos ao nimero de admissées de doentes oncoldgicos em fase final de
vida.
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Segundo Navalhas (2000, p.60) prestar cuidados é prestar atencdo a pessoa huma perspetiva
holistica e para atingir esta finalidade necessita-se de equipas interessadas e empenhadas no
seu proprio crescimento, com objetivos comuns, uma linguagem aferida, uma lideranca
motivada e aceite pela equipa, e uma dindmica resultante da interacdo entre a humanizacéo e a

exceléncia técnica, o que permitird uma melhor qualidade na prestagédo de cuidados.

Pretendo deixar a minha equipa um caminho tracado, que todos possamos percorrer apesar

das dificuldades mas, com o objetivo de alcangar um destino préximo € promissor...
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2. COMPETENCIAS A ATINGIR

Segundo Phaneuf (2005), pode considerar-se competéncia o conjunto de habilidades
cognitivas, psicomotoras e de comportamentos socio-afetivos que permitem exercer um papel,
uma atividade ou uma funcdo. No que diz respeito a competéncia em enfermagem, € exigida a
par das competéncias técnico-cientificas, a competéncia relacional, sendo que o ideal a atingir
resulta da integrag@o intima destes aspetos. De acordo com Phaneuf (2005, p.2), “na formagédo
de uma enfermeira ou no seu trabalho quotidiano, a aquisi¢cdo da competéncia é um ideal a
atingir, a prosseguir e mesmo a enriquecer”. ESta autora refere ainda que “possuir
conhecimentos ou habilidades ndo a torna [enfermeira] necessariamente competente”. A
competéncia que permite ao enfermeiro exercer um nivel 6timo de desempenho manifesta-se
na acdo e na complexidade das suas perspetivas, possuindo os conhecimentos e aplicando-0s
de forma pertinente, adequada, eficaz e responsavel. As diversas habilidades cognitivas,
intuitivas e afetivas necessarias ao enfermeiro desenvolvem-se com o tempo e mesmo no

decurso dos desafios colocados pela experiéncia do quotidiano.

Considerando o modelo de Dreyfus de aquisicdo de competéncias aplicado a enfermagem,
descrito por Patricia Benner “a perita, que detém enorme experiéncia, compreende agora de
maneira intuitiva cada situacé@o e apreende diretamente o problema sem se perder num leque
de solugoes e diagnosticos estéreis” (Benner, 2001, p. 58). Ainda de acordo com Benner
(2001, p. 54),

“a compreensdo global melhora o seu processo de decisdo que se torna cada vez menos

trabalhoso, porque a enfermeira possui, agora, uma perspetiva que lhe permite saber

quais dos muitos aspetos e atributos sdo importantes”.
Benner conceptualizou as habilidades em enfermagem em cinco niveis: principiante,
principiante avangado, competente, proficiente e perito, apresentando assim diferentes
caracteristicas quanto ao desempenho e quanto a apreciacdo das situa¢fes. De acordo com a
autora, 0 perito suporta a sua acdo a partir da experiéncia e da compreensdo intuitiva das
situacdes; ja ndo se baseia em principios, regras ou linhas orientadoras para relacionar as
situagbes com a sua acdo. O seu desempenho é altamente fluido, complexo e eficaz e é

entendido como alguém que se reconhece qualificado.
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Na minha prética diaria, tenho vindo a desenvolver o meu trabalho de acordo com o nivel de
competéncia que a referida autora considera de proficiente, na medida em que desenvolvo o
meu trabalho abordando o doente oncolégico como um todo. Pois, segundo Benner (2001), a
enfermeira proficiente ¢ aquela que “aprende pela experiéncia quais os acontecimentos tipicos
que acontecem numa determinada situacdo, e como se pode reconhecer que 0 que era previsto
ndo se vai concretizar”. Pelo tempo de experiéncia que levo no mesmo contexto de cuidados,
considero que consigo fazer face a situacfes imprevisiveis, transferindo o saber adquirido de
experiéncias anteriores para situaces novas, identificando de forma logica as prioridades a

estabelecer.

A realizacdo deste Projeto, além de ser uma area de particular interesse pessoal e de
constituir um tema tdo atual e complexo como disso faz prova a evidéncia cientifica, surge
com o objetivo de desenvolver competéncias especificas no sentido de atingir o grau de perita
nesta area, pois

“quando as peritas podem descrever situacoes clinicas onde a sua intervencéo
faz a diferenca, uma parte dos conhecimentos decorrente da sua pratica torna-
se visivel. E é com esta visibilidade que o realce e reconhecimento da pericia
se tornam visiveis” (Benner, 2001. p. 61).
Para poder, entdo, alcancar o nivel de competéncia superior, o de perita, procurarei orientar o
meu percurso pelas competéncias preconizadas pela Ordem dos Enfermeiros, que define
enfermeiro especialista como
“aquele a quem foi atribuido um titulo profissional que lhe reconhece
competéncia cientifica, técnica e humana para prestar, além de cuidados de
Enfermagem gerais, cuidados de Enfermagem especializados na area da sua
especialidade” (ORDEM DOS ENFERMEIROS, 2012. p. 15).
Na auséncia de competéncias identificadas para o enfermeiro especialista em Oncologia, 0
Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em
Pessoa em Situacdo Croénica e Paliativa da Ordem dos Enfermeiros (2011), prevé que o
enfermeiro deve “prestar cuidados especializados ao doente, seus cuidadores e familiares,
diminuindo o seu sofrimento, maximizando o0 seu bem-estar, conforto e qualidade de vida” e
“estabelecer relagdo terapéutica com o doente, cuidadores e familiares, de modo a facilitar o

processo de adaptagdo das perdas sucessivas e a morte”, atraves de:

e identificar as necessidades do doente terminal, seus cuidadores e familiares;
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e promover intervencdes junto do doente terminal, cuidadores e seus familiares;

e envolver cuidadores, para otimizar resultados na satisfacdo das necessidades;

e colaborar com outros membros da equipa de satde e/ou servicos de apoio;

e promover parcerias terapéuticas com o individuo portador de doenca crénica
incapacitante, cuidadores e familia;

e respeitar a singularidade e autonomia individual, quando responde a vivéncias
individuais especificas, a processos de morrer e de luto;

e negociar objetivos/metas de cuidados, mutuamente acordadas dentro do ambiente
terapéutico;

e reconhecer os efeitos da natureza do cuidar em individuos com doenca crénica
incapacitante e terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si e membros da

equipa, e responder de forma eficaz.

As competéncias especificas acima descritas estdo na base da elaboracdo deste Projeto,
designadamente dos objetivos e atividades a desenvolver. Estes serdo os pilares em que
assentarei a consecucao das competéncias que me proponho desenvolver como enfermeira

especialista em Enfermagem Médico-Cirdrgica, vertente Enfermagem Oncoldgica.
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3. ENQUADRAMENTO TEORICO

3.1. Modelo Teodrico de Katharine Kolcaba

A Enfermagem tem vindo progressivamente a construir saberes proprios, passando de uma
fase em que a préatica de cuidados estava direcionada para aspetos meramente técnicos, para
uma préatica centrada na unicidade da pessoa, conceitos, modelos e teorias. A literatura deixa
transparecer que conforto € um conceito que tem sido identificado como um elemento chave
dos cuidados de enfermagem e € hoje, frequentemente utilizado nos diferentes contextos da
pratica de enfermagem, fazendo parte da linguagem usual dos enfermeiros que no seu dia-a-
dia fazem uso de expressdes como “prestados cuidados de higiene e conforto” ou “0 doente

esta confortavel”.

Desta forma, o conforto assume particular importancia em situacdo de doenca oncoldgica
em fase final de vida. O conceito de conforto remete-nos para a dimensdo fisica da pessoa
mas como sabemos e, de acordo com o modelo teérico de Kolcaba, abrange, dentro da
enfermagem, um contorno mais alargado, engloba outras dimensdes que nao s6 o doente mas,
também a familia. No desenvolvimento da sua teoria Katharine Kolcaba (2003) acrescenta
que o conforto “¢ muito mais do que a auséncia de dor ou outros desconfortos fisicos”,
percebendo-se por isso que, conforto assume um caracter mais holistico e multidimensional.
Kolcaba define conforto como “a experiéncia de ter alcancado as necessidades humanas
basicas de tranquilidade, alivio e transcendéncia” que emergem de situagdes causadoras de
stresse em cuidados de saude nos contextos fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental
(Kolcaba, 2003).

A teoria do conforto de Kolcaba sustenta que as necessidades de conforto sdo satisfeitas
pelos enfermeiros e estes sdo julgados pela sua capacidade de manter os seus doentes
confortaveis, identificam as necessidades de conforto dos individuos que ainda ndo tenham

sido satisfeitas e planeiam intervencGes para satisfazerem essas necessidades.

Kolcaba (2003) defende que quando o conforto é alcancado, os doentes sentem-se

fortalecidos e, portanto, empenhados nos comportamentos de satde. Os doentes que se sentem
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confortaveis melhoram mais depressa, superam melhor os obstaculos, adaptam-se melhor as
limitacOes, reabilitam-se de forma mais completa e tém uma morte mais serena do que

aqueles que estdo desconfortaveis.

Esta teoria estad organizada em duas dimensdes, a primeira dimensdo diz respeito as
necessidades de conforto: tranquilidade, alivio e transcendéncia e, a segunda dimensdo, diz
respeito ao contexto em que o conforto é experimentado: fisico, psicoespiritual, sociocultural
e ambiental. O modelo tedrico de Kolcaba assenta em necessidades que devem ser
identificadas que emergem de situagdes, e as intervencdes de enfermagem a desenvolver tém
como objetivo conduzir a um aumento do conforto. Estas medidas devem ser avaliadas para
perceber se o resultado (conforto) foi atingido. Desta forma, podemos afirmar que a teoria do

conforto de Kolcaba esta estruturada em duas dimensdes, trés estados e quatro contextos.

O estado de tranquilidade é definido como um estado de calma ou de contentamento, o
estado de alivio é considerado como a condi¢cdo em que uma pessoa Viu satisfeita uma
necessidade especifica e a transcendéncia é considerada como a condicdo na qual o
individuo supera os seus problemas ou sofrimento, implica um desprendimento da

preocupacdo com aquilo que o incomoda, como exemplo: a dor.

O contexto fisico esta relacionado com as sensac@es corporais, inclui aspetos que afetam o
estado fisico e fisioldgico tais como a dor, a hidratacdo, a eliminacdo, o descanso, 0
posicionamento, etc. O contexto psicoespiritual refere-se a consciéncia que se tem de si
préprio, a autoestima, o autoconceito, a sexualidade, o sentido da vida e o relacionamento
com uma entidade superior. O contexto sociocultural diz respeito as relacGes interpessoais,
familiares e sociais, incluindo também os aspetos financeiros. O contexto ambiental engloba
as condigdes do meio, como a luz, o ruido, o mobiliario, a cor, a temperatura, e outros

elementos naturais ou artificiais do meio.

Assim, fica completa a estrutura taxondmica da Teoria do Conforto de Katherine Kolcaba,
que é constituida por 12 células (3 estados de conforto que se cruzam com 0s 4 contextos da
experiéncia), em que todas estas celulas séo interdependentes, ou seja, uma alteracdo numa

delas provoca necessariamente alteragéo nas outras (Kolcaba, 1992).
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A doenca oncolégica em fase final de vida é uma enorme fonte de sofrimento que faz com
que o doente e familia se confrontem permanentemente com as suas limitacGes, com a perda,
que ponham em causa 0S seus valores e repensem as suas metas, que procurem

constantemente formas de aliviar tal sofrimento.

Nesta teoria o conforto é encarado como um resultado desejavel e como finalidade dos
cuidados de enfermagem porque facilita ganhos no desempenho a varios niveis e € também
essencial para uma morte serena, uma vez que o0 doente terminal necessita de forca
psicologica para aceitar a morte. Kolcaba (1995, p.79) defende que “a intervengdo de
enfermagem é a agdo de confortar e que o conforto ¢ o resultado dessa intervengdo”.
Segundo Apostolo (2010),

“apesar de Kolcaba ter centrado a sua teoria na alteracdo do estado de conforto
sentido pelo doente apds a intervencdo de enfermagem reconhece que a arte de
enfermagem €, no sentido estético, a aplicacdo feita pelos enfermeiros, com
criatividade, dos principios cientificos e humanisticos dos cuidados, dentro dos

contextos especificos do cuidar.”

Pela sua esséncia, optei por selecionar o presente modelo tedrico para a prossecugdo deste
Projeto por considerar que capacitar a familia a cuidar do doente oncoldgico em fim de vida
tem implicacdes diretas na experiéncia do conforto e na qualidade de vida de ambos. A
promocdo do conforto dos doentes em fim de vida e suas familias € o principal objetivo dos
cuidados de enfermagem e, tal como refere Oliveira (2005, p. 96) “os enfermeiros, pelo
mandato social que detém, parecem ser um dos grupos profissionais de quem se esperam

esforgos diligentes para confortar”.

O facto de os conceitos terem um baixo nivel de abstracdo, faz com que efetivamente esta
teoria possa ser adaptada a qualquer cuidado de saude, em qualquer grupo etario, prestado em

casa, no hospital ou na comunidade (Kolcaba, 2003).
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3.2. Cuidados Paliativos: Conceitos e Filosofia

No ambito do PNCP (DGS, 2005, p.10), definem-se os CP como
“Cuidados prestados a doentes em situa¢do de intenso sofrimento, decorrente de
doenga incurdvel em fase avancada e rapidamente progressiva, com o principal
objetivo de promover, tanto quanto possivel e até ao fim, o seu bem-estar e qualidade
de vida. Os CP sdo cuidados ativos, coordenados e globais, que incluem o apoio a
familia, prestados por equipas e unidades especificas de CP, em internamento ou no

’

domicilio, segundo niveis de diferenciagdo.’

De acordo com Neto (2006), nesta definicdo sdo de destacar alguns aspetos: os CP afirmam
a vida e aceitam a morte como processo natural, excluindo radicalmente, quer a eutanasia,
quer a obstinacéo terapéutica; os CP tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de
vida do doente; os CP promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento humano;
0os CP sdo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no progndstico ou no
diagndstico; os CP tém a preocupacdo de abrangerem as necessidades das familias e dos
cuidadores, prolongando-se pelo periodo de luto; os CP utilizam ferramentas cientificas e
integram-se no Sistema de Saude.

Segundo a OMS (2004),
“o cuidado paliativo reconhece o valor da vida e olha a morte como um processo
normal, ndo apressa nem adia a morte, trata com eficacia a dor e o sofrimento,
integra os aspetos psicologicos e espirituais do cuidado de saude, oferece um sistema
de apoios para gque o doente viva tdo ativo quanto possivel até a morte e para que a
familia suporte o sofrimento com o periodo final da doenca e com o luto pela perda do

seu familiar”.

Os CP pautam-se por procurar uma resposta ativa aos problemas decorrentes da doenca
prolongada, incurdvel e progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que ela gera e de

proporcionar a maxima qualidade de vida possivel a estes doentes e suas familias.

Os CP destinam-se, assim, a doentes com intenso sofrimento que tém problemas e

necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio especifico, organizado e multidisciplinar e
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diferenciam-se das acOes paliativas, que sdo entendidas como qualquer medida terapéutica
sem intuito curativo, que visa minorar, em internamento ou no domicilio, as repercussdes

negativas da doenca sobre o bem-estar global do doente (DGS, 2005, p.11).

Os CP defendem que o sofrimento (fisico, psicoldgico, social e espiritual) e 0 medo perante
a morte sdo realidades humanas, que podem ser médica e humanamente apoiadas, através de
uma abordagem global e holistica, sendo por este motivo necessaria formacdo nas diferentes
areas em que os problemas ocorrem, de modo a assegurar uma prestacao de cuidados de saude
multidisciplinares, baseados na humanidade, compaixao, disponibilidade e no rigor cientifico.
Consideram ainda que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliagcdo e de
crescimento pessoal, prestados s6 quando doente e familia aceitam, tendo por base as
necessidades do doente e familia/cuidadores e ndo somente o diagnostico ou prognostico,
prolongando-se pelo periodo de luto. Centram-se na procura do bem-estar e qualidade de vida
da pessoa doente, ajudando-a a viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim (DGS,
2005).

Trata-se de uma perspetiva que, de acordo com Neto (2006, p.21), se concretiza através de
quatro “areas fundamentais” ou pilares: Controlo de Sintomas; Comunicacdo Adequada;

Apoio a Familia; Trabalho em Equipa.

3.2.1. Pilares Fundamentais dos Cuidados Paliativos

A diversidade de necessidades da pessoa com sofrimento intenso, na fase final de vida, bem
como da familia e/ou cuidadores, associada a complexidade que esse sofrimento encerra em si
e nas suas abordagens, tornam necessario o trabalho em equipa multiprofissional, tendo
como elementos o medico, o enfermeiro, o psicologo, o assistente social, 0 nutricionista, o
assistente espiritual, o terapeuta ocupacional, entre outros. A multidisciplinariedade constitui
uma caracteristica essencial dos CP. As equipas formadas por profissionais de salde das
varias areas, constituem, na opinido de Marques (2000, p. 127),

“a melhor forma de responder aos problemas e as necessidades dos doentes em fim de
vida, com doencas incuraveis e progressivas, tanto durante o processo de doenca,
como na morte, bem como as necessidades dos seus familiares, prolongando-se pelo

apoio ao luto”.
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Considera-se que s6 com uma equipa de profissionais competentes nas varias areas,
trabalhando de forma coordenada, respeitando-se mutuamente e compartilhando as suas
experiéncias e saberes, se pode concretizar o objetivo dos CP que é proporcionar a melhor

qualidade de vida aos doentes, dignificando a vida e a propria morte.

A comunicacdo adequada no contexto dos CP surge como instrumento viabilizador
fundamental, ndo s6 no seio da equipa, mas também entre os seus diferentes elementos, o
doente e a familia, o que, como sublinham Querido, Salazar & Neto (2006), ¢é
simultaneamente importante e dificil, configurando um desafio, pois implica a utilizacdo e
desenvolvimento de pericias basicas que incluem: ouvir, observar e tomar consciéncia dos
nossos proprios sentimentos. Para uma comunicacdo eficaz é esperado que o enfermeiro se
paute pelo respeito, empatia, escuta ativa, didlogo, atencdo, congruéncia e autenticidade,

criando condigdes para a expressdo de sentimentos e a verbalizagdo de duvidas.

O apoio a familia deve refletir uma relacdo que se pretende de ajuda. A intervencdo da
equipa multidisciplinar deve ter em conta o ser humano na sua globalidade, em todas as suas
dimensdes, ajudando-o a satisfazer as suas necessidades fundamentais quando este é incapaz
de as fazer por si mesmo, porque estd doente, ou porque tem défice de conhecimentos,
habilidades ou motivacGes (Fonseca et al., 2007). Também os familiares apresentam
problemas e necessidades psicoldgicas e sociais, e ainda sintomas fisicos, durante o

acompanhamento do doente grave e em fim de vida.

A familia é dadora e recetora de cuidados e, como tal, a equipa multidisciplinar e aqui
especificamente o enfermeiro deve interessar-se sobre como se encontram os familiares. Este
interesse fara com que eles se sintam apoiados e vai dar-lhes mais forga para seguirem em
frente na tarefa que levam a cabo, uma vez que facilitara uma relacdo mais intensa e ira
melhorar a comunicacdo, colaboracdo e partilha, sendo importante que este apoio seja
continuado. “A familia deve ser ativamente incorporada nos cuidados prestados e, por sua
vez, ser, ela propria, objeto de cuidados, quer durante a doenga, quer durante o luto.” (DGS,
2005, p. 8). Para que os familiares possam, de forma concertada e construtiva, compreender,
aceitar e colaborar nos ajustamentos que a doenca e 0 doente determinam, necessitam de

receber apoio, informacéo e instrucdo da equipa prestadora de cuidados paliativos.
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O acolhimento da familia é uma ocasido privilegiada que deve basear-se numa atitude que
visa ir ao encontro do outro para passar do estado de estranho ao de aliado. O acolhimento ao
doente e familia numa hospitalizagdo, ¢ 0 momento em que a equipa “recebe” esse doente e
familia como alvo dos seus cuidados. O primeiro encontro com a familia € 0 momento em que

se constrdi a primeira impressao, e esta é crucial para a construcao do relacionamento.

As caracteristicas proprias da doenca oncoldgica tornam mais frequente a existéncia de
sintomas e de necessidades que, pela sua intensidade, mutabilidade, complexidade e impactos
individual e familiar, sdo de muito dificil resolucdo tornando o controlo sintomatico um pilar
fundamental em cuidados paliativos. Para além dos sintomas/necessidades fisicas dos doentes,
as suas necessidades psiquicas, sociais e espirituais, e ainda estes mesmos aspetos nos seus

familiares, exige um conhecimento vasto e multidisciplinar.

O controlo sintomatico é considerado pelos varios autores como sendo das necessidades
mais importantes para o doente a serem satisfeitas. E importante ter-se em conta que qualquer
que seja o tipo de sintoma que o doente apresente, ele € significativo e, decerto que interfere
no conforto do mesmo. Também é importante ter em conta que o0 cancro nem sempre é a
causa de determinado sintoma pois, estes podem dever-se para além da doenca, aos
tratamentos, a debilidade relacionada com o cancro ou a uma doenca concorrente (Twycross,
2003).

Os problemas/necessidades do doente oncoldgico a requererem controlo sintoméatico podem
ser de natureza véria e, de acordo com autores como Macmillan et al (2000), Marques (2000)

e Twycross (2003) podem dividir-se em fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais.

¢ Necessidades/Problemas Fisicos
A dor em oncologia e dos sintomas com maior impacto. O conceito de dor total enfatiza a
importancia de se interpretar o fenomeno doloroso nédo somente na sua dimensé&o fisica, mas
também nas suas dimens@es psicoldgica, social e espiritual (Twycross, 2003). O controlo
deste sintoma deve ser avaliado relativamente a cada tipo de dor e é aceite por todos que para
além da terapéutica farmacoldgica, também a ndo farmacoldgica assume um importante papel

no seu controlo.
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A dispneia aparece descrita como uma alteracdo respiratoria frequente que implica no
conforto do doente e afeta a sua qualidade de vida. De acordo com Twycross (2003, p. 129)
“é mais vulgar, e muitas vezes mais grave, durante as ultimas semanas de vida”. AS nauseas
e 0s vomitos também sdo frequentes e podem dever-se a propria doenca, aos medicamentos, a
irritacdo do aparelho digestivo, a obstipacdo, entre outros. A anorexia ou a sensacdo de
saciedade prematura também sdo muito habituais e aqui, a questdo mais importante reside em

ajudar o doente e a sua familia a aceitarem adaptar-se a falta de apetite.

Os problemas relacionados com o sono também merecem destaque por estarem presentes na
maioria dos doentes em fim de vida. Estes problemas podem ir desde as perturbagdes do sono
até a incapacidade total de adormecer. A dificuldade em dormir pode ser causada pela

ansiedade, pelo medo, tristeza e outras preocupacdes psicologicas ou espirituais.

A falta de forca do doente oncoldgico pode dever-se a progressao da doenca ou a fraqueza
muscular causada pela condicdo de imobilidade. Pode manifestar-se de forma gradual ou em
poucos dias e pode levar a dificuldades na adaptacdo as limitacbes fisicas da doenca. E
importante que o cuidador compreenda de que modo a fraqueza afeta o corpo e de que forma
devera planear os cuidados a prestar ao doente.

Ainda ao nivel das necessidades fisicas, os cuidados de higiene também assumem particular
importancia por serem promotores do conforto. Assim, surge a necessidade do banho, da
higiene oral e da hidratagdo do corpo. A par desta necessidade vém os problemas com a pele e
mucosas, onde frequentemente se verificam a secura da pele, mucosites, alergias, efeitos
secundarios dos medicamentos, da quimioterapia ou radioterapia e o desenvolvimento de
feridas tumorais ou Ulceras por pressdo. Se o doente estiver acamado ou de alguma forma
debilitado, mudar a sua posi¢cdo na cama tornar-se-a uma das tarefas mais importantes do
cuidador. Os periodos longos de imobilidade, além de causarem grande desconforto, podem
ditar o aparecimento das referidas Ulceras por pressdo. Além destes aspetos, a alternancia de

decubitos é uma forma importante de aliviar a dor.

A alimentacdo e a hidratacdo oral surgem como uma necessidade, talvez das mais dificeis de
dar resposta, por frequentemente o doente oncoldgico apresentar alterac@es a este nivel, como
exemplo a falta de apetite e alteracdo do paladar.
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Ao nivel da eliminacdo vesical e intestinal surgem problemas, que constituem uma
necessidade do doente a ser satisfeita. No sentido de contribuir para o conforto do doente, o
cuidador deve estar desperto para a resolucdo de situacdes eventuais de diarreia, obstipacao

ou incontinéncia.

o Necessidades/Problemas Psicoldgicos

Dentro das necessidades psicoldgicas, podemos encontrar com maior relevancia a ansiedade
e 0 medo causados pela ameaca de separagéo dos entes queridos, e a depressdo causada pelo
sentimento de aproximacdo da morte e pelos sintomas somaticos do cancro. Os indicadores de
depressdo incluem o humor depressivo, a perda de interesse, sentimentos de culpa e de
desvalorizacéo, a falta de esperanca e o desespero, ideacdo suicida permanente e os pedidos
de eutanasia. Neste campo, além da terapéutica farmacoldgica, a comunicacdo assume um
papel importante na prevencao e controlo de alguns destes problemas psicologicos. Segundo
Twycross (2003), muitos destes problemas psicologicos podem ser reduzidos levando a

familia a estar presente e a participar nos cuidados, caso haja capacidade para tal.

No fim da vida, o doente pode sentir-se separado do mundo e também podera sentir que
ninguém compreende a experiéncia por que esta a passar. E importante lembrar que o siléncio

como forma de comunicar pode ser sentido como uma presenca consoladora.

O doente sente necessidade de ser tocado, abracado e acariciado pois, sdo formas de
expressao que transmitem aceitacao e afeto. Mais do que as palavras, mostram que continua a
ser amado. A comunicacdo deve ser privilegiada, no entanto, ao doente nunca devem ser
alimentadas falsas esperancas. Segundo Kolcaba (2003), a pessoa, ao atingir o estado de
tranquilidade, sente calma e contentamento, que Ihe permite envolver-se no seu processo

terapéutico.

e Necessidades/Problemas Sociais
As necessidades sociais estdo relacionadas com a necessidade do doente em manter as suas
relacdes interpessoais, familiares e sociais, porque a pessoa realiza-se através da sua relacao
com os outros e com o mundo. Pois, como refere Pacheco (2004), “é na experiéncia do outro,
e com o outro, que nos descobrimos como pessoas (...).” Espera-se de quem cuida uma
presenca, ndo apenas fisica e meramente profissional, mas antes a presenca de uma pessoa

humana, capaz de escutar, compreender e ajudar. Cuidar implica a valorizacdo da relacéo
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interpessoal, o respeito pelos valores e cultura do doente e a sua participacdo nas decisdes a
tomar. Para Kolcaba (2003), o conforto sociocultural é importante, pois permite a pessoa
manter a sua rede de suporte social, sentindo-se fortalecido e deste modo, desenvolver acoes
de procura de saude, conseguindo ultrapassar situacfes complexas. Ainda na esfera social,
devemos atender a potenciais problemas como a perda de emprego, a disfuncdo sexual e a
dependéncia como aspetos de relevo que deterioram a qualidade de vida.

e Necessidades/Problemas Espirituais
Para a maioria das pessoas a necessidade espiritual, independentemente do sistema de
crencas, € a busca do sentido da vida e da sua finalidade, 0 modo como se véem em relacao
aos outros, a Terra e ao universo. Para outras, existe um poder espiritual no meio destas
relagOes, uma qualquer entidade divina. Embora muitas vezes interligadas, a espiritualidade e
a religido ndo sdo a mesma coisa, no entanto, a responsabilidade do enfermeiro passa por

manter um ambiente que ampare o doente e familia.

Aqueles que se aproximam do fim da vida sentem com frequéncia um aumento das suas
necessidades de afirmacdo e aceitacdo, de perddo e reconciliacdo e de descoberta de
significado. E importante estarmos despertos para estas situacdes e respondermos de modo
positivo, procurando o referido ambiente adequado para o doente, de forma que este “assuma

a sua propria morte tdo completa e construtivamente quanto possa” (Twycross, 2003).

3.2.2. Os Cuidados Paliativos e a RNCCI

O Decreto-Lei n°® 101/2006 de 6 de Junho, que cria a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, surge com o intuito de “colmatar caréncias ao nivel dos cuidados de
longa duracéo e paliativos, decorrentes do aumento da prevaléncia de pessoas com doencas
cronicas incapacitantes ”, afirmando que a sua missdo é garantir a prestacdo de cuidados de
salde e apoio social a todas as pessoas que, independentemente da idade se encontrem em
situacdo de dependéncia, e apoiar os familiares ou cuidadores informais, na qualificagdo e na
prestacdo dos cuidados. Nele esta definida a constituicdo e funcdo das equipas de Cuidados
Paliativos que a integram. Neste contexto, os Cuidados Paliativos podem ser prestados em
instalacBes com internamento proprio (Unidades de Cuidados Paliativos) ou por Equipas de

Suporte em Cuidados Paliativos. As Equipas de Suporte sdo equipas moveis, sem lugares de
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internamento dedicados mas que acompanham, de forma estruturada e diferenciada, 0s
doentes que requerem cuidados paliativos, quer internados, quer no domicilio.

Assim, conforme as suas estruturas e areas de intervencdo, as respostas de Cuidados
Paliativos em Portugal podem definir-se (salvaguardando a multidisciplinaridade de todas
elas) as seguintes modalidades:

 Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), de constitui¢éo

autonoma sempre que as necessidades ou a densidade populacional o exijam, sendo
em alguns casos operacionalizada atraves da inclusdo de profissionais com formacéo
em Cuidados Paliativos nas Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI),
localizadas nos ACES;

« Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), que tem por

finalidade prestar aconselhamento diferenciado em Cuidados Paliativos aos
servigos hospitalares, podendo prestar cuidados diretos ou orientagcdo do plano de
intervencao aos doentes internados com doencga avancada ou terminal;

 Unidades de Cuidados Paliativos: localizadas em hospitais de oncologia, gerais e

universitarios, que podem ou nao integrar a RNCCI ou localizadas fora dos hospitais

de agudos em unidades que pertencem ou tém protocolo com a RNCCI.

Relativamente ao desempenho da RNCCI em termos de capacidade de resposta em
Cuidados Paliativos, segundo o Relatério de Monitorizacdo da Atividade da RNCCI (2012),

podemos constatar que:

« Existe uma diminuicéo de 9,3% de camas de UCP em LVT.

» O tempo recomendado de avaliacdo do processo do utente para entrada na RNCCI pelas
ECL é de 3 dias, sendo que na zona de LVT o tempo médio de entrada na RNCCI na tipologia
UCP é de 6,1 dias.

» Aregido de LVT é a que tem a menor cobertura da populacgéo, apresentando o maior nimero
de utentes a aguardar vaga, representando 57% dos utentes a aguardar vaga a nivel nacional.
 88% dos doentes a aguardar vaga na tipologia de UCP a nivel nacional, encontram-se na
regido de LVT.
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Tabela 1: Percentagem de doentes a aguardar vaga em UCP a nivel nacional (& data de

30.06.2012)
UCP Aguardam vaga % de doentes em espera
Norte 3 2%
Centro 5 4%
LVT 107 88%
Alentejo 5 4%
Algarve 1 1%
Total 121

Fonte: Relatério de Monitorizagdo da Atividade da RNCCI 2012

» A Dependéncia nas AVD &, a nivel nacional, o principal motivo de referenciacdo (95%),
seguido de Ensino utente/Cuidador informal (88%). Nas UCP 54% consideram a gestdo do
regime terapéutico como um dos principais motivos para a referenciacéo.

« A percentagem de utentes assistidos em relacdo a populacdo com idade> 65 anos, LVT é a
regido que menos resposta da, inferior a 1%.

* Dos doentes assistidos em UCP 75% eram doentes oncoldgicos.

* Dos utentes assistidos com necessidade de Cuidados Paliativos, 42% foram assistidos em
UCP, 23% foram assistidos por EIHSCP e ECSCP e 34% nas outras tipologias da Rede,
sendo que as Equipas de Cuidados Continuados Integrados no domicilio (ECCI) estdo a ter
um papel importante na prestacdo deste tipo de cuidados, tendo assistido um nimero
sobreponivel de utentes aos das EIHSCP e ECSCP, cerca de 23%. Estas e as ECCI assistiram

45,4% de todos os utentes.

Tabela 2: Total de doentes assistidos por tipologia da RNCCI, com necessidade de

Cuidados Paliativos

UTENTES COM NECESSIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

UMDR 78
ULDM 124

785 34%
ECCI 502
uc 81
ucp 960 42%
EQUIPAS CP 531 23%
TOTAL 2276 100%

Fonte: Relatério de Monitorizagdo da Atividade da RNCCI 2012
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» Verifica-se assimetria na distribuigéo regional das Equipas que prestam exclusivamente CP
na RNCCI (EIHSCP e ECSCP).

« A taxa de ocupacdo em UCP no Norte e Centro situa-se abaixo dos 80%, mostrando
capacidade para maior referenciacdo frente aos recursos disponiveis.

« Os 6bitos ocorridos nas Unidades de Cuidados Paliativos correspondem a 32% do total dos

Obitos ocorridos na RNCCI.

3.3. Cuidados no Domicilio

Cuidar de doentes em casa é uma pratica antiga, mas com a institucionalizacdo dos servicos
de salde, o envelhecimento da populagdo associado a uma maior incidéncia de doencas
cronicas e incapacitantes, o aparecimento de novas abordagens de intervencdo e de novas
tecnologias, as exigéncias da vida moderna, a familia nuclear reduzida, o afastamento
geografico dos elementos de uma mesma familia, 0 aumento da procura de emprego feminino,
associados a uma sociedade de consumo, induziram alteracfes na estrutura e organizagédo
familiar que fazem com que se vivam os Ultimos dias longe do seio familiar. Pese embora, a
Organizacdo Mundial de Saude considerar os cuidados paliativos como uma prioridade da
politica de salde e o Conselho da Europa reconhecer a existéncia de graves deficiéncias e
ameagcas ao direito fundamental do ser humano a ser apoiado e assistido na fase final da vida,
recomendando maior atencdo para as condigdes de vida dos doentes que vdo morrer,
nomeadamente para a prevencdo da sua soliddo e sofrimento (DGS, 2005), o hospital, tal
como o conhecemos, vocacionou-se e estruturou-se, com elevada sofisticacdo tecnoldgica,
para tratar ativamente a doencga, no entanto, quando se verifica a faléncia dos meios habituais
de tratamento e o doente se aproxima da morte, o hospital raramente esta preparado para o

tratar e cuidar do seu sofrimento (DGS, 2005).

Segundo Moreira (2001, p. 13), a politica de cuidados de salde hospitalares tem sido
“orientada essencialmente para o tratamento da doenga, reabilitacdo do
individuo e integragdo social e em que se preconizam internamentos
hospitalares cada vez mais curtos, ndo se compadece com os cuidados ao
doente terminal. Estes requerem internamentos prolongados e um

’

acompanhamento proximo, que privilegie a escuta e a afetividade.’
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Num doente em fase terminal, quando ja se abandonou a perspetiva de cura, a qualidade dos
cuidados parece perder-se no meio da tecnologia e da sofisticacdo. Segundo Moreira (2001),
os estudos tém vindo a alertar para a necessidade das atuais politicas de saude facultarem a
familia formacédo que Ihe permita implementar os cuidados no domicilio, contudo, de acordo
com Temmink et al citado por Moreira (2001), os profissionais de saude, bem como as
organizacOes de saude, ndo se encontram preparados para fornecer este tipo de cuidados. De
acordo com Alves (2000, p.82), o desafio que temos pela frente € “encontrar a resposta
global a pessoa, a familia, de acordo com a necessidade identificada, promover a sua
autonomia utilizando para tal os recursos individuais, da equipa de salde e 0s recursos da
comunidade”. Esta resposta torna-se efetivamente mais especifica quando a necessidade de
cuidados € a intervencdo numa familia que vivencia a fase final da vida de um dos seus

elementos por agravamento de uma doenca cronica e incuravel.

O cuidado no domicilio deveria ganhar mais visibilidade, principalmente, no caso de
doencas cronicas, como € o cancro. Esta por ser uma doenca de curso frequentemente
prolongado exige adaptacGes e mudancas no estilo de vida ndo apenas do doente, mas da sua
familia, pois esta passa a ter em casa uma pessoa que necessita de cuidados especificos. Neste
contexto, a assisténcia integral ao doente oncolégico tem-se tornado um grande desafio,
principalmente, quando este se encontra em fase avancada da doenca, necessitando de maior

atencdo e cuidado por parte da familia.

Twycross (2003) considera que para que seja desenvolvido um bom trabalho no domicilio é
necessario que haja alguém, familiar direto ou ndo, que tenha capacidade para o fazer,
necessitando de uma equipa proxima, disponivel e completa a prestar apoio e que esta equipa

tenha capacidade de responder prontamente aos problemas e capaz de transmitir confianca.

Assegurar o cuidado ao doente em fim de vida precisa de ser planeado e desenvolvido de
acordo com a necessidade e realidade de cada familia (Rodrigues e Ferreira, 2011). Por isso,
conhecer a familia, perceber a forma como a familia enfrenta o cuidar da pessoa com cancro e
as concegdes frente a essa assisténcia sdo cruciais para o enfermeiro orientar a sua atuacéo.
Pretende-se que o contexto dos cuidados passe a ser de novo orientado para o domicilio
(como acontecia em tempos) em vez de uma cultura virada para o0s cuidados
institucionalizados. Segundo Navalhas (2000, p.64), uma das inten¢Ges dos Cuidados

Paliativos prende-se, precisamente, com a “promocao da permanéncia do doente no domicilio
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familiar como lugar privilegiado de vida, desde que possua condigdes para a manutencdo da
autonomia e/ou adaptacdo eficaz a vida e de dignidade em etapas avancadas da doenca ou

na morte”.

Em Portugal, perante a necessidade de criar respostas adequadas as exigéncias destes
doentes, o Plano Nacional de Prevengdo e Controlo das Doengas Oncoldgicas 2007-2010
(DGS, 2007), que se constitui como meio orientador das principais areas de intervencdo em
oncologia no nosso pais, contempla o acompanhamento destes doentes ao longo da trajetoria
da doenca, nomeadamente na fase de paliagdo. No ambito dos Cuidados Paliativos, o referido
documento emana diretrizes no sentido do doente e familia necessitarem, nas varias fases, de
uma abordagem global das suas necessidades, proporcionando o0 maximo de conforto fisico,
psiquico e social, proporcionando-lhes a melhor qualidade de vida possivel quando a doenca é

incurdvel, independentemente do seu curso e da duracéo da sobrevivéncia.

3.3.1. A vivéncia da familia enquanto cuidadora

No contexto sociocultural atual, a familia continua a desempenhar um papel fundamental e a
ser a unidade basica em que nos desenvolvemos e socializamos. E na familia que se procura o
apoio para ultrapassar os momentos de crise que surgem ao longo do ciclo vital (Moreira,
2001). Para Fonseca et al (2007), a familia é entendida como um todo que (se) integra
contextos mais vastos como a comunidade e a sociedade e que sendo um sistema aberto

interage com estes.

A representacdo social do cancro influencia a forma como o doente, a sua familia cuidadora
e o enfermeiro vivenciam a doenca oncologica. A vivéncia da doenga oncoldgica, sendo
considerada como um facto individual, familiar, social e com grande carga emocional, traz
alteracOes para a vida do doente e da sua familia. Para que o enfermeiro interprete a realidade
do doente e familia tem de cooperar com estes, tendo em conta que "as relagdes que se

estabelecem (...) requerem maior proximidade, envolvimento e intimidade” (Fonseca et al,

2007).

Na cooperacdo com a familia, o enfermeiro deve relacionar-se com ela tendo em conta que

ela é Unica, que vivencia os acontecimentos de forma singular e que adota os seus proprios
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mecanismos de defesa. Tem de ter presente que a adaptacdo individual e familiar a situacdo
de crise - doencga oncol6gica de um elemento - depende da qualidade das interagdes familiares
e do significado que a familia atribui a doenca. Seja qual for a atuacdo do enfermeiro face ao
doente e familia, este deve ter sempre em conta que a esséncia dos cuidados é a associacao

entre a equipa de cuidados e o doente e sua familia.

Dado que o doente oncologico € hospitalizado por periodos cada vez mais curtos, a familia
assume um papel relevante no processo de cuidar. Assim, deseja-se que nédo seja so a familia a
ser ajudada pelos profissionais de salde, mas que seja a familia a ter um papel de ajuda aos
profissionais, a participar nos cuidados e com quem estes devem partilhar as experiéncias,
emocBes, medos e conhecimentos que os levardo a individualizar a sua atuacdo enguanto

cuidadores daquela familia.

A tendéncia atual da-se no sentido de considerar o domicilio como um lugar privilegiado
para os cuidados, pois o meio familiar pode oferecer ao doente a continuidade da sua vida
diaria, de estar rodeado das pessoas e objetos significativos e contribuir para que se sinta
menos isolado, reconhecendo-se o hospital como o local de passagem transitéria no decurso
do processo de doenca, s6 quando o doente necessite (Moreira, 2001).

Os cuidados no domicilio tém, na perspetiva de Fonseca et al (2007), como principal fungédo
manter o doente no domicilio, junto dos seus familiares e amigos e no seu meio ambiente o
maior tempo possivel e a sua existéncia justifica-se maioritariamente com o respeito pelo
desejo do doente de querer morrer em casa. De acordo com Twycross (2003), a maioria dos
doentes, caso tivessem oportunidade, escolheriam morrer em sua casa e ndo num ambiente
estranho como o hospital, considerando que é possivel alcancar cuidados domiciliarios de
qualidade exigindo para isso, bons servicos de apoio e familiares capacitados e adaptados a

esta doenca grave.

Para além das razBes ja acima descritas, Moreira (2001) considera que cuidar no domicilio
permite que a familia realize os cuidados no momento mais adequado ao doente, facilita o
processo de luto uma vez que os familiares estdo a participar ativamente no cuidar, vivendo
posteriormente o luto mais facilmente, estando menos sujeitos a riscos de luto disfuncional.
Cuidar no domicilio permite ainda ao doente manter o seu papel social e familiar, dispor do

seu tempo, ndo necessitando de mudar os seus habitos na Gltima etapa de vida (0 que pode
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produzir dor e sofrimento), manter a sua intimidade e atividades bem como permanecer junto

dos seus objetos e recordacoes.

Contudo, cuidar de um doente com doenca oncologica em fase avancada, incuravel e
progressiva no domicilio constitui uma ameaca a estabilidade familiar (Mufioz Cobos et al,
2002). A familia que se confronta com esta realidade encontra-se perante uma situagdo
complexa em que tem de lidar com a sua dor e simultaneamente mobilizar competéncias para

prestar cuidados fisicos, emocionais e espirituais ao seu ente querido.

A opcdo de cuidar no domicilio é, muitas vezes, dificil de ser tomada, dado implicar a
prestacdo de cuidados de forma continua e permanente, vendo-se 0s cuidadores, muitas vezes,
obrigados a ficarem privados das suas atividades sociais ou mesmo profissionais, ocorrendo
ainda, repercussbes a nivel da sua saude fisica e mental (Verissimo e Moreira, 2004).
Glajchen (2004) defende que, cuidar de um doente com doenca oncoldgica em fase avancada
é um trabalho exigente, no qual é solicitado a familia que desenvolva cuidados complexos e
multifacetados. Moreira (2001, p.14) afirma que “cuidar no domicilio representa para 0s
cuidadores enfrentar situacbes com que ndo estdo habituados a lidar e a responder a
exigéncias inesperadas que ocorrem ao longo do processo”. Contudo, a pessoa que tenha
condicdes para ser cuidada pelos seus familiares no ambiente em que viveu quando tinha
salide e onde se encontram as pessoas, 0S espacos e 0s objetos que guardam parte da sua vida,
salvo situacGes traumaticas de ruturas afetivas, tera mais possibilidades de receber
manifestacdes de carinho e de lhes responder, bem como de expressar 0s seus desejos e
sentimentos; e que, tal como afirmam Guarda et al (2006, p. 455) “(...) cuidar de um familiar
em fase terminal é com frequéncia referido pelos familiares como um tempo Unico e
gratificante, que contribui para o amadurecimento e crescimento pessoal e espiritual do
cuidador (...)”. Parece assim que, no domicilio poder-se-ao reunir as condi¢Ges para se criar 0
ambiente de que fala Barbosa (2006, p. 414), no qual “(...) o doente se possa sentir
verdadeiramente envolvido, amado e possa ainda manifestar que ama (....)”", uma das

melhores contribui¢des para o alivio do sofrimento.

A posicéo privilegiada que ocupamos na equipa multidisciplinar, permite-nos através da
proximidade e do estreitamento de lagos perceber que cada familia vivencia o processo de
cuidar de uma forma Unica e individual, sendo este um processo complexo, exigente, diria até

penoso, mas com momentos unicos de enorme partilha para os que nele estdo implicados.
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Segundo Macmillan et al (2000, p. 18), cuidar de um doente em fim de vida pode ser “um
desafio dos mais gratificantes que se podem ter na vida”.

A vivéncia com o doente na fase final da sua vida, implica varios ajustamentos da familia a
uma nova condicdo de vida e o diagndstico da doenca provoca um conjunto de mudancgas e
alteracOes quer nas rotinas, regras e rituais familiares, quer na redistribuicdo de papéis e no

acréscimo de novas responsabilidades e competéncias.

A identificacdo das necessidades é a base principal para a prestacdo de cuidados de
enfermagem individualizados e, no ajustamento familiar & vivéncia com o doente oncologico
em situacdo de cuidados paliativos surgem necessidades que é importante valorizar e
hierarquizar, no sentido de as resolver como prioridades (Moreira, 2001). Na identificacéo
destas necessidades da familia, o enfermeiro deve procurar conhecer as rea¢fes do doente, as
suas expectativas, o grau de informacgdo de que dispBe, 0 grau de comunicacdo entre 0s
membros da familia e entre a familia e o doente, a constituicdo do nucleo familiar e o seu
comportamento, grau de disponibilidade familiar para o cuidar, as suas dificuldades reais,
recursos materiais e afetivos de que dispdem para enfrentar as dificuldades, quem é o
cuidador principal e o tipo de relagdo deste com o doente, expectativas reais da familia e em
especial do cuidador principal no que diz respeito a relacdo com a equipa de salde, padrbes
morais e experiéncias anteriores em situacdo de crise e estratégias para a resolucdo de

conflitos.

Da anélise das necessidades da familia, Moreira (2001) salienta o apelo a necessidade de
informacdo sobre os cuidados e sobre o estado do doente, a necessidade de manter a vida
familiar o mais saudavel possivel, a necessidade de tempo para acompanhar o seu familiar
doente e sentir que o pode ajudar, a necessidade de ser escutado e poder expressar 0S Seus
sentimentos e ainda a necessidade de estar informado sobre as formas de lidar com a

iminéncia da morte do seu familiar.

Para que os enfermeiros possam dar resposta as necessidades da familia que cuida do doente
terminal no domicilio, e apdés a avaliacdo destas, o enfermeiro tem que considerar que 0
doente e a familia dispdem de recursos proprios que tém que ser valorizados e potenciados. E
frequente que a familia tenha vontade de participar nos cuidados e essa vontade de ajuda deve

ser aproveitada pela equipa de saude, que deve fornecer a familia 0os meios e recursos
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necessarios para que ela possa por em prética os cuidados, estando descrito que esta
participacdo ativa diminui a ansiedade do doente e da propria familia (Pacheco, 2004).

De acordo com Moreira (2001), cuidar do doente em fase final de vida no domicilio
representa para os cuidadores enfrentar situagdes com que ndo estdo habituados a lidar e a
responder a exigéncias inesperadas que ocorrem ao longo do processo e, muitas vezes,
agravado pelo facto dos profissionais de saude, tenderem a ndo valorizar estas questdes,
efetuando transferéncias do doente para o seio familiar, sem previamente avaliar as condi¢fes
e as necessidades da familia. Estas constatacbes conduzem a procura de resposta que va ao
encontro da finalidade que orienta este projeto: capacitar a familia no cuidado ao doente

em fase final de vida.
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4. METODOLOGIA

Este trabalho baseou-se numa metodologia de Projeto ao constituir uma integracdo da teoria
com a pratica, com o intuito de introduzir mudangas num contexto real. A selecdo desta
metodologia prende-se com o facto de ser uma metodologia assente num trajeto de
investigacdo-acdo, centrada na resolucdo de problemas reais e pertinentes, em que a pratica
suscita vontade de refletir e de agir. Baseia-se numa investigagdo centrada num
problema/oportunidade real vivenciado, e visa sobretudo a implementacdo de estratégias e
intervencdes eficazes para a resolucdo do problema. E constituida por cinco etapas:
diagnostico da situacdo, definicdo de objetivos, planeamento, execucdo e avaliacdo e por fim

a divulgacdo dos resultados (Ruivo et al, 2010).

A propria populagdo destinatéria do projeto — neste caso o doente oncol6gico em fim de vida
e a sua familia - é envolvida como sujeito ativo, o que contribui para conhecer e transformar a
sua propria realidade. Este € um método que permite ao investigador compreender melhor a
realidade da populacéo que € afetada pelo problema em questdo, o que permite também uma
melhor planificacdo e uma agdo mais direta e dirigida para transformar essa realidade, porque
o trabalho desenvolve-se no contexto (Ruivo et al, 2010).

De acordo com o exposto, a Metodologia de Projeto desenrola-se em varias fases. Assim,
numa fase inicial foi elaborado o diagnostico da situacdo sustentado no levantamento de
necessidades baseadas na auscultacdo das sensibilidades dos diferentes elementos da equipa
nas passagens de turno em 3 dias sucessivos, na observacao das préaticas e na reflexao sobre as
mesmas acerca dos cuidados de enfermagem prestados ao doente oncoldgico em fim de vida e
sua familia. Também a andlise documental dos registos de enfermagem, assim como a
realizacdo de entrevista informal com a Enfermeira Chefe foram instrumentos selecionados

para o diagnostico efetuado nesta fase do projeto (resultados trabalhados noutro capitulo).

Nesta fase, procurou descrever-se a situacdo/problema identificado, sobre o qual se
pretendia, através de intervencGes de enfermagem, atuar e operar a mudanca no que respeita a

capacitacdo da familia no cuidado ao doente oncoldgico em fim de vida.
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Nos primeiros capitulos deste relatorio, o enquadramento tedrico sobre a problematica exp6s
a fundamentacdo necessaria para a concetualizacdo do estudo, pretendendo realizar uma
analise integrada das necessidades na perspetiva de desenvolver estratégias e acdes. A partir
da formulacédo do problema e das questdes por ele suscitadas, formularam-se os objetivos para
definir os resultados a alcangar e, posteriormente, selecionadas as estratégias e programadas
as atividades. A execucdo das atividades planeadas passou por pér em prética tudo o que foi
planeado. Contudo, em virtude de terem ocorrido alteraces ao planeado houve a necessidade
de serem estudadas e colocadas em pratica medidas de recuperacdo para que 0s objetivos do

projeto ndo ficassem comprometidos.

A avaliacdo deste trabalho foi definida de acordo com os respetivos objetivos e indicadores
de avaliacdo (apresentados mais a frente) com identificacdo dos intervenientes, métodos e
momentos de avaliacdo, que se encontram descritos ao longo deste capitulo. Este capitulo é o
momento onde se questiona o trabalho desenvolvido. Implica a verificagdo da consecucédo dos
objetivos, fazendo a comparacdo entre os objetivos definidos inicialmente e os objetivos

atingidos.

Este relatério enquadra-se na Gltima etapa da metodologia de projeto que pressupde a
divulgacdo dos resultados obtidos, dando a conhecer a pertinéncia do projeto e o caminho

percorrido na resolucdo do problema.

Esta metodologia atraves da pesquisa, analise, reflex&o e resolucdo de problemas reais do
contexto € promotora de uma pratica fundamentada e baseada em evidéncia, aliando a
participacdo a pesquisa e a agdo, sendo que as atividades desenvolvidas no dmbito deste
projeto também elas foram suportadas num percurso de investigacdo-acdo. Considero que a
metodologia de projeto se adequa a finalidade do estudo, por se centrar na procura de

solugdes para os problemas reais da pratica, que visam a mudanca de atitudes.

As reunibes realizadas com a equipa de enfermagem e as reunides multidisciplinares
realizadas conjuntamente com a equipa medica, que tiveram lugar ao longo da fase de
implementacdo do projeto, foram uma mais valia enquanto momento de reflexdo sobre as
praticas e enquanto momento de construcdo de novos saberes, decorrentes da experiéncia
vivida e da evidéncia cientifica, trazendo, consequentemente, melhoria na qualidade dos

cuidados e na qualidade de vida das pessoas de quem cuidamos.
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Seguidamente serdo apresentadas as atividades desenvolvidas para cada objetivo especifico
tracado, encontrando-se cronologicamente documentadas, e seguidas da descricdo dos

resultados obtidos.

4.1. Estagio de Observacdo Participante numa Unidade de Cuidados Paliativos (1 de
Outubro a 30 de Novembro de 2012)

O Projeto tinha como objetivo geral capacitar a familia no cuidado ao doente oncolégico em

fase final de vida através de intervengdes de enfermagem.

Desta forma, a fim de desenvolver competéncias e aprofundar conhecimentos no ambito da
capacitacdo da familia na prestacdo de cuidados ao doente oncoldgico em fim de vida, optei
por preencher metade do tempo de pratica clinica (Apéndice | — Cronograma) a desenvolver o

meu estagio numa Unidade de Cuidados Paliativos.

Apesar de constarem alguns anos de exercicio profissional a prestar cuidados a doentes do
foro oncologico e, muitas vezes, em estadios de fim de vida, faltava-me a experiéncia e o
conhecimento de uma unidade e de uma equipa que presta Unica e exclusivamente cuidados

desta natureza (paliativos) aos doentes e suas familias.

O objetivo principal desta UCP onde realizei 0 meu estagio € a assisténcia integral a pessoas
com doenca avancada, progressiva e incurdvel e a sua familia, promovendo-se o conforto e a
qualidade de vida através de um controlo eficaz de sintomas e de uma resposta ativa e global
as suas necessidades fisicas, psicossociais e espirituais. Tal como refere o guia de acolhimento
da referida UCP, a sua missdo € orientada pelos valores da qualidade, atencdo, competéncia,
disponibilidade, criatividade e na avaliacdo sistematica das necessidades especificas do doente

e familia, através de uma prética assente na qualidade técnica, cientifica e relacional.

Os objetivos por mim delineados para este campo de estagio passaram por: compreender a
familia e a forma como estavam a vivenciar a situagdo, identificar os recursos e problemas no
seio familiar, integrar a familia nos cuidados levando-a a sentir confianca na prestagdo dos
mesmos e promover a orientagdo dos cuidados adaptados as condi¢des e recursos existentes.
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A referida Unidade de Cuidados Paliativos é constituida por dez quartos individuais (alguns
com WC), sala de trabalho multidisciplinar, sala de estar/refeitério, sala de hidromassagem e
aromaterapia, copa, duas casas de banho para doentes e visitas, wc do pessoal e jardim
exterior para todos poderem usufruir caso desejem. Das dez camas existentes, oito delas estdo
abrangidas pelo protocolo estabelecido com a RNCCI e duas dessas camas a funcionar em
regime privado, todas para receberem doentes em situacdo paliativa, ndo exclusivamente do

foro oncologico.

A assisténcia aos doentes e familias, incluindo também o apoio no luto, é levada a cabo por
uma equipa multidisciplinar, da qual fazem parte elementos das vérias areas profissionais
como enfermeiros, médicos, psicéloga, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, assistente
social, assistente espiritual, padre, voluntarios, na sua maioria com formacdo basica ou
avancada em CP. Constatei ainda que este local conta com a presenca quase continua de
grupos de estagiarios das varias areas da satde, vindos de estabelecimentos de ensino superior
de areas geogréficas diversas. De acordo com o regulamento interno da Unidade e tendo por
base a filosofia dos cuidados paliativos, ndo existe limitacdo no horario das visitas, podendo
as familias permanecer as 24 horas do dia junto do doente, enquanto parte integrante da

“unidade a cuidar”.

Dada a riqueza deste estagio, optei por dividir por areas e explanar cada uma delas de forma
a espelhar mais em pormenor 0s varios contributos que retirei para a minha aprendizagem e

para o percurso que desenvolvi.

= Trabalho em Equipa
Trabalhar em equipa pressupde um grupo de pessoas que trabalham conjuntamente para o
mesmo fim. O trabalho em equipa é, como sabemos, um dos pilares fundamentais dos
cuidados paliativos, sendo necessaria a multidisciplinariedade com vista a abordagem
holistica da pessoa, considerando as suas dimensdes bioldgica, psicoldgica, social, espiritual e

cultural.

Nesta UCP é de salientar o trabalho levado a cabo pela equipa para dar resposta a todas estas
necessidades do ser humano; comprovei que sdo muito necessarias competéncias especificas

que sO podem ser asseguradas pela unido de esforgos dos varios grupos profissionais.
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Neste ambito, foi meu objetivo integrar-me na equipa multidisciplinar, aprender e tentar
contribuir com estratégias de trabalho em equipa, @ medida que procurava algum
conhecimento e dominio da estrutura fisica e organizacional, participando nas reunides de

equipa e contribuindo para a tomada de decisdo em grupo.

Constatei que o enfermeiro é um profissional privilegiado dentro da equipa multidisciplinar,
uma vez que permanece continuamente com o doente e familia, tendo a oportunidade de

realizar uma avaliacdo constante da pessoa como ser biopsicossocial e espiritual.

Tornou-se evidente para mim que, trabalhar em equipa nesta UCP, passa também por
desenvolver estratégias de entreajuda, de reconhecimento de capacidades e de
vulnerabilidades dos varios elementos, onde cada um conhece claramente os seus limites e o

seu papel, onde as opiniBes e as criticas construtivas sdo partilhadas e respeitadas.

Tomei consciéncia que as reunides de equipa servem também como estratégia para gerir
conflitos e prevenir o burnout, algumas vezes aproveitadas como espaco ludico, outras como
espaco de reconhecimento dos contributos e éxitos individuais e coletivos, servindo como

forma de valorizacgdo e de motivagao dos intervenientes.

Enquanto enfermeira estagiaria senti que a minha integracdo na referida equipa decorreu
sem dificuldade, talvez por se tratar de uma equipa jovem e muito dindmica, acostumada a
integracdo constante de enfermeiros estagiarios e alunos, demonstrando uma enorme
capacidade de ensinar mas, a0 mesmo tempo, também com vontade de aprender e partilhar.
Pude participar nas passagens de turno, sendo no final destas, atribuidos os doentes aos
enfermeiros e aos seus respetivos supervisados. Assim, diariamente recebia informacéo,
partilhava-a e discutia-a em grupo e/ou com o meu orientador e, no final de cada turno

transmitia-a e partilhava-a com a equipa multidisciplinar.

Foi importante constatar que todas as intervencdes previstas sdo pensadas no seio da equipa
e discutidas, contando que também o doente e familia participam na tomada de decisdo e tém

voz ativa no seu plano de intervencéo.
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= Conferéncia Familiar e Tomada de Decisdo em Equipa
Durante o tempo de estégio tive a oportunidade de estar presente em véarias Conferéncias
Familiares, a maioria delas ocorridas no momento do acolhimento. Todas as CF em que tive
oportunidade de participar obedeceram sempre a uma estruturacdo prévia da conferéncia,
seguindo-se posteriormente 0 momento da reunido onde foi promovida a partilha de

informagédo e de sentimentos.

Em todas elas pude constatar que existe preocupacdo em dar inicio a reunido com uma breve
introducdo, onde séo apresentados todos os elementos da equipa multidisciplinar presentes e
revistos os objetivos da conferéncia com o doente e familia. Denotei que a informacdo a
transmitir € considerada consensual pela equipa e que, houve sempre atencdo em fazer um
ponto da situacdo, revendo sempre a historia da doenca e o provavel prognéstico, acautelando
provaveis expectativas irrealistas. A partir da informac&o recolhida, delineou-se um plano de
atuacdo e intervencdo, hierarquizando os problemas e discutidas as possiveis formas de
abordagem desses problemas, contando sempre com o contributo de todas as partes

envolvidas.

Uma das CF a que pude assistir tornou-se para mim numa das mais dificeis de contornar, em
virtude de estar perante um assunto complexo ainda pouco explorado por mim — a sedagéo
paliativa, diria quase tabu no meu ambiente de trabalno em meio hospitalar. Considerei que
por se tratar de uma questdo ético-legal muito delicada e para a qual me sentia pouco
preparada deveria adotar somente a posi¢do de ouvinte/observadora. Como resultado desta
dificuldade sentida fui convidada pela Enfermeira Chefe da Unidade a pesquisar sobre esta
temaética e a apresenta-la ao grupo, criando para isso um espaco de interacdo e de partilha com

a equipa multidisciplinar.

Interiorizei que uma CF é muito mais do que transmitir e validar informacédo, ela € por
exceléncia, um espaco nobre para promover a expressdo de sentimentos, de angustias, de
preocupacOes e até de expectativas que necessitam de resposta assertiva. Senti-me
confrontada com algumas situacoes de dificuldade caso fosse eu a conduzir a conferéncia, em

virtude do leque de dificuldades/necessidades que a familia vai expondo.

No final de cada CF, os elementos presentes reuniam-se e discutiam acerca dos pontos

abordados na CF com a restante equipa multidisciplinar, a fim de todos partilharem da mesma
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informac&o e para que todos pudessem colaborar com o doente e familia na concretizagdo de
objetivos propostos. Senti que na fase final do estagio, nas CF no momento do acolhimento ja
conseguia intervir de forma natural com as familias, sem preocupac6es de maior, ajudando a
conduzir a reunido de forma refletida e consistente. Considero até que, num caso pontual,
consegui subtilmente, introduzir o assunto da aproximagdo da morte com uma certa
delicadeza, mas simultaneamente, de forma verdadeira, como uma inevitabilidade nas nossas

vidas...

No decorrer do meu estagio ndo houve registo de nenhum caso de pedido da familia para
esconder do doente o seu diagndstico e progndstico. Penso que, nestas situacBes de
conspiracdo do siléncio, sentir-me-ia perante um enorme obstaculo a ultrapassar que,

provavelmente, ndo iria saber gerir da melhor forma.

Enguanto enfermeira na condi¢do de aluna estagiaria pensei que a minha voz iria ser pouco
valorizada, no entanto, com o decorrer dos dias comecei a perceber que as minhas
intervencdes eram consideradas validas e tidas em conta. Senti, portanto, que 0s meus
contributos eram aceites e valorizados nas vérias tomadas de decisdo em beneficio do doente.
Desta forma compreendi que, subtilmente, ja fazia parte da equipa ainda que temporariamente
e que ndo fazia sentido evitar de dar o meu ponto de vista sobre as situacfes em analise.
Assim, procurei intervir junto dos doentes, familias e profissionais de salde nos diversos
momentos em que estava subjacente a tomada de decisdo em equipa como por exemplo, no
préprio momento do acolhimento, da avaliagdo das necessidades, das conferéncias familiares,

do plano individual de intervengéo, entre outras.

O periodo de estagio nesta UCP foi uma fase em que ocorreu alguma rotatividade de doentes
permitindo-me, assim, fazer parte com a equipa multidisciplinar de toda a dinamica que
envolve 0 momento do acolhimento do doente e familia na UCP. No acolhimento é feita a
primeira conferéncia familiar, momento propicio para efetuar o levantamento das

necessidades do doente e familia.

Considerei sempre este como um dos momentos de exceléncia, no decorrer do estagio, que
me permitiu dar cumprimento a alguns dos objetivos por mim delineados como: compreender
a familia e a forma como esta a vivenciar a situacdo e identificar recursos e problemas no seio

familiar.
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Esta primeira conferéncia familiar que é realizada no momento do acolhimento,
preferencialmente nas primeiras 48 horas de internamento, prevé a entrega do guia de
acolhimento, informacéo sobre as regras de funcionamento da UCP, os direitos e deveres do
doente e familia, a constituicdo da equipa multidisciplinar, os cuidados e servigos prestados, 0
procedimento para apresentacdo de sugestdes e reclamacdes. Nesta primeira conferéncia
familiar é garantida a possibilidade de envolvimento dos cuidadores informais aos varios
niveis, incluindo participacdo no processo de acolhimento, participacdo no planeamento dos

cuidados, participacdo na satisfacdo das AVD e no planeamento da alta (caso se adeque).

Reportando-me ao processo clinico de cada doente, dele fazem parte os registos das vérias
areas de intervencao (registos diarios multidisciplinares), folha de dados de identificacdo do
doente e da familia, folha de necessidades humanas basicas, consentimento informado do
respetivo internamento na unidade, folha de diagnostico/evolucdo clinica, plano de
intervencéo, plano atualizado da terapéutica em curso, folha de registos de conferéncia
familiar, folha de assisténcia espiritual, Escala de Edmonton, Escala de Braden, Escala de
Morse, indice de Katz, indice de Lawton e ainda as informacdes remetidas pela referenciacéo
da RNCCI e outros relatérios médicos e nota de alta se for caso disso (Diretiva Técnica n°5
/UMCCI/2008 — Processo Individual de Cuidados de Doente da RNCCI).

Senti que, através da riqueza de informacao que é possivel reunir por escrito no processo do
doente, a par da riqueza de informacdo verbal que € possivel partilhar e discutir
continuamente acerca de cada doente e familia ou com cada doente e familia, explorando
acontecimentos, objetivos, preocupacdes, medos, ..., € possivel tomar decisdes em equipa de

forma segura e consistente.

» AUCPeaRNCCI

A referida Unidade de Cuidados Paliativos, fazendo parte da RNCCI ao abrigo do acordo
estabelecido com a ARSLVT, recebe os pedidos de admissdo dos doentes provenientes dos
hospitais e através de uma plataforma informaética, provenientes de Hospitais e Centros de
Saude. A proposta de insercdo dos doentes na plataforma informatica é feita pela Equipa de
Gestdo de Altas caso o doente se encontre hospitalizado, apds parecer de uma equipa que
segue o doente no internamento composta por Médico, Enfermeiro e Assistente Social. Caso
o0 doente se encontre no domicilio, a avaliagdo e proposta é feita pela Equipa de Coordenagédo

Local. E da avaliacdo feita pela EGA e pela ECL que resulta a tipologia atribuida ao doente,
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nestes casos em concreto, estamos a reportar-nos a doentes a quem foi atribuida a tipologia de
internamento em Unidade de Cuidados Paliativos.

Importa referir que o doente e familia podem escolher, no momento da formalizacdo do
pedido, trés unidades, segundo a tipologia proposta, respondendo tanto quanto possivel a
interesses do doente e familia, nomeadamente a proximidade do seu domicilio, contudo, pude
aperceber-me que na referida unidade estavam doentes internados cuja distancia do seu
domicilio era superior a 50 Km, obrigando a familia a deslocacdes dispendiosas e
desgastantes. Interessa também realcar que as unidades prestadoras poderdo recusar 0S
pedidos caso estes ndo sejam adequados a tipologia ou de acordo com os critérios de exclusdo
pré-definidos pela Diretiva Técnica n°1 /JUMCCI/ 2008 — critérios gerais de referenciacao de
doentes para unidades de internamento, ambulatorio e equipas da RNCCI, desde que haja
concordéncia para esta decisdo da parte dos intervenientes da unidade prestadora e da equipa
que referencia (Anexo 1). Os pedidos séo recebidos na referida unidade pela Enfermeira
Chefe, via sistema informatico, que os analisa e apresenta ao Diretor Clinico da mesma. Em
seguida, conjuntamente discutem o caso e, caso reuna critérios para ser aceite na unidade,

prossegue-se com a programacao do momento da admissao.

Constatei por mais que uma vez que, o tempo que medeia entre a validagdo do processo e 0
momento da admissdo do doente na UCP, se repercute em termos praticos, em 2 a 3 dias de
cama desocupada. Serd a meu ver importante refletir sobre este assunto, de natureza logistica,

que na pratica se traduz em deficiente gestdao dos recursos.

No momento da admissdo o doente e sua familia séo acolhidos no seu quarto respetivo, num
ambiente tranquilo e acolhedor, sendo de seguida proporcionado um momento de encontro e
de partilha com a familia, a ja referida primeira conferéncia familiar. A partir deste momento
cada elemento da equipa vai fazendo a avaliacdo possivel, respeitando sempre o tempo do
doente e familia, de forma a que, a partir daqui seja possivel comecar a construir a alianca

entre todas as partes envolvidas neste processo.

Finalmente, a referir que o pagamento da estadia dos doentes provenientes da RNCCI nesta
unidade é da responsabilidade integral do Ministério da Salde (Artigo 47° Decreto-Lei
n°101/2006 de 06 de Junho — RNCCI), assegurando a totalidade das despesas que incluem

desde medicamentos, cuidados de enfermagem, prestacdo de servi¢os de outras areas da
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salde, realizacdo de analises clinicas e de outros meios complementares de diagndstico,

requisic¢Oes de transporte e de acompanhamento ao exterior, entre outras.

= Comunicacao
Como sabemos a Comunicacdo eficaz € um dos pilares que deve sustentar os Cuidados
Paliativos, constitui a base para irmos ao encontro da satisfacdo das necessidades do doente

em fim de vida e sua familia.

Este estagio fez-me perceber que comunicar eficazmente requer a aplicagdo de habilidades
de comunicagdo que se aprendem e se desenvolvem de forma a permitirmos ao doente e
familia criarem a oportunidade para apresentarem o0s seus problemas, as suas preocupacdes, as
suas expectativas e de nos, profissionais, usarmos estratégias adequadas como a escuta, o
siléncio, a disponibilidade, a capacidade de ouvir e sentir sem pressas, de demonstrar empatia,
a capacidade de conduzirmos o didlogo sem omitir a verdade, ajudando-os a concretizar

objetivos a curto prazo.

Tal como descrito na fundamentacdo tedrica que suporta este trabalho, considerei a
Comunicacdo como peca fundamental para o sucesso das relacbes que se iniciam e se
estabelecem em cuidados paliativos. Alias, tal como abordado num dos Jornais de
Aprendizagem, tive a oportunidade de comprovar que com a utilizacdo de estratégias de
comunicacdo adequadas conseguimos, muitas vezes, fazer com que relagdes dificeis, frias e
distantes dos cuidadores informais demonstradas no momento do acolhimento, se tornem em

relacOes francas, ternas e de verdadeira parceria até ao instante final.

De acordo com Querido, Salazar & Neto (2010) “na relag¢do terapéutica em cuidados
paliativos, a comunicacéo, enquanto processo de partilha de informacéo, emocoes e atitudes,
¢ um veiculo central na abordagem clinica (...) tdo importante como a realizagdo do

diagnostico ou a seleg¢do da terapéutica adequada’.

Este estagio permitiu-me compreender que a comunicacdo eficaz dita 0 sucesso da relacdo
terapéutica que se estabelece entre enfermeiro e doente/familia, desenvolve-se nos lagos de
confianga que se fortalecem e, como resultado dessa alianga, aspetos relacionados com o

sofrimento, o desconforto e a morte, podem ser explorados de forma Unica. Senti que,
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apropriando-me da eficacia da “ferramenta” comunicagdo, consegui iniciar relagoes de ajuda

e criar ocasifes certas para conhecer melhor o outro nas suas varias dimensdes.

Relativamente a comunicagdo de mas noticias, considerada por varios autores como uma das
tarefas mais dificeis de desempenhar em CP, esta requer mais uma vez destreza na forma de
comunicar. Constatei que, muito mais do que o teor da informacdo, interessa a forma como

ela é comunicada ao doente e/ou familia.

Na fase final do meu estagio pude acompanhar uma doente oncolégica em fase final de vida,
que veio a falecer ao fim de 1 semana de internamento na unidade e, tendo eu seguido t&o de
perto doente e familia, senti que, no momento de transmitir a ma noticia - a da morte, me fazia
todo o sentido que fosse eu a comunica-la em virtude de ter tido uma relacdo tdo estreita e
intensa com esta familia. Contrariamente a minha experiéncia anterior, em que muitas vezes
deixamos essa funcdo para 0 médico, aqui senti que era a mim que cabia essa missao e fi-lo
com serenidade, tranquila por tudo o que tinha conseguido. Procurei o espaco e 0 ambiente
propicio, envolvi as pessoas significativas, introduzi o assunto, proporcionei momentos de
siléncio mostrando disponibilidade, tentando oferecer reforco positivo por tudo o que esta
familia tinha proporcionado aquela doente...

= Controlo Sintomatico
Como anteriormente abordado, o objetivo central dos CP é o alivio do sofrimento do doente
e familia e a promog¢do da méxima qualidade de vida, sem recurso a medidas agressivas e

desadequadas.

Embora eu me centre mais no doente oncolégico, dada a especificidade do meu trabalho,
sabemos que, hoje em dia, os doentes que beneficiam de CP ndo sdo apenas doentes
oncologicos mas, também, doentes com insuficiéncias de 6rgdo avancadas, doentes com
SIDA, com doencas neurologicas degenerativas, deméncias em estadio final, e outras em que
doentes e familias estdo com intenso sofrimento. Denotei sempre uma certa preocupagdo da
Enfermeira Chefe em me atribuir doentes oncologicos em fase final de vida, de acordo com o

ambito do trabalho que me propunha desenvolver.

O controlo sintomatico passa por saber reconhecer, avaliar e tratar adequadamente 0s

multiplos sintomas que surgem e que tém repercussdes diretas sobre o bem-estar e qualidade
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de vida do doente. Na doenca oncoldgica, pela sua complexidade e envolvéncia, existem
normalmente varios sintomas descontrolados (Twycross, 2003).

Na UCP, denotei que os profissionais de saude revelaram deter um conhecimento detalhado
e rigoroso no que se refere a avaliagdo e controlo dos sintomas através de instrumentos
cientificos. Nesta unidade trabalha-se para que o controlo sintomatico seja alcangado nas
primeiras 48 horas de internamento do doente. Percebi que, para esta equipa multidisciplinar,
0 controlo sintomatico ocupa um lugar de relevo, até de prioridade temporal no plano de
intervencdo de cada doente. Aqui assume-se o controlo sintomatico como uma meta
prioritaria a atingir, considerando-se a multiplicidade de sintomas como impeditivos do

doente poder experienciar conforto e sentido para a vida.

Enguanto instrumento utilizado na avaliagdo de sintomas, constatei que médicos e
enfermeiros fazem uso da Escala de Edmonton, proporcionando assim a avaliacdo de 9
sintomas comuns de encontrar em doentes com cancro: dor, cansago, nauseas, depresséo,
ansiedade, sonoléncia, falta de apetite, auséncia de sensacdo de bem-estar e falta de ar,
contemplando ainda um item adicional para outros problemas que o doente considere
relevantes. Pude constatar que esta € uma ferramenta de trabalho que a equipa utiliza
frequentemente e que lhes permite fazer uma andlise evolutiva no que diz respeito a
consecucdo ou ndo do controlo sintomatico, apesar da utilizacdo da ESAS ser realizada de 7

em 7 dias, observei que a reavaliacdo € uma constante.

» Terapéutica Farmacoldgica e Nao Farmacoldgica
Sabemos que a terapéutica farmacoldgica para o alivio dos varios sintomas em cuidados
paliativos é fundamental. Nesta UCP observei e constatei que se faz uso regular de farmacos

para o alivio da dor, da dispneia, da tosse, da farfalheira, da nausea e do delirium terminal.

Este estagio permitiu-me o treino na gestdo destes farmacos, nomeadamente na rotacdo de
opidides, na utilizagdo de perfusbes continuas por via subcutanea e, menos frequente, no uso
da sedacdo paliativa. Pude observar que a rotacdo de opioides é realizada com objetivos
claros, nomeadamente, reduzir os efeitos adversos intoleraveis ou otimizar a analgesia
(sempre de acordo com uma tabela de conversdo para calcular a equivaléncia de dosagem).
Relativamente as perfusdes continuas por via subcutanea, estas sdo usadas com frequéncia na

UCP. Os sintomas que observei serem controlados com estas perfusdes foram
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maioritariamente a dor, o delirium e a agitacdo psico-motora, também em casos de estretor

laringeo e farfalheira e menos frequente, na nausea cronica.

Este estagio também me proporcionou consolidar a teoria com a pratica e treina-las, no que
se refere a incompatibilidades terapéuticas, dada a frequéncia com que precisamos de

mobilizar e articular conhecimentos.

Considerei muito pertinente que em todos os doentes e desde 0 momento da admissao existe
contemplada na tabela terapéutica a medicacdo em SOS para a fase de agonia, visto que 0s

sintomas da fase agdnica podem chegar sem aviso prévio.

Relativamente a sedacdo paliativa, sO pude presenciar uma situacdo, utilizada em sintomas
refratarios, acompanhados de profundo sofrimento existencial. Esta € uma opcdo terapéutica
que obriga a grande conhecimento e rigor clinico, correndo-se o risco de méas praticas e de
atentar contra a vida humana. Este foi um tema que pude explorar mais a pormenor, incluindo
a apresentacdo de uma sessdo de formacdo a equipa. Neste caso concreto pude observar o
inicio da sedacdo paliativa, a sua suspensao a pedido da familia (tal como previsto), e o seu

recomeco até ao momento da morte.

No que diz respeito a terapéutica ndo farmacoldgica, observei o cuidado que os profissionais
tém com a alimentacdo, com o ambiente, com o conforto no leito, incluindo a massagem, a
hidromassagem, a mobilizacdo e a alternancia de decubitos, a higiene oral e a atencdo que
atribuem aos detalhes porque, atender aos detalhes € mostrar-se disponivel e atento as
caracteristicas individuais de cada pessoa que cuidam, promovendo a sua dignidade e o alivio
do seu sofrimento. Assim, conclui que as terapéuticas ndo farmacoldgicas, incluidas nas
intervencdes de enfermagem autonomas, constituem um leque muito vasto de agdes que

promovem o bem-estar e o conforto do doente.

Porque “cuidar” ¢ esséncia da enfermagem, assim atribui grande valor a este item da
terapéutica ndo farmacoldgica que, a par da terapéutica farmacoldgica, podem ditar a
diferenca na qualidade de vida dos doentes de quem cuidamos.

Considero que a minha melhor prestacdo neste estagio se centrou em torno destes aspetos,

dando cumprimento aos objetivos por mim delineados e que passaram por: integrar a familia

53



Capacitacdo da Familia no Cuidado ao Doente Oncoldgico em Fase Final de Vida — Intervengdes de Enfermagem 2014

nos cuidados levando-a a sentir confianga na prestacdo dos mesmos e promover a orientacdo
dos cuidados adaptados as condicdes e recursos existentes. Foi nesta tarefa onde me senti
melhor, onde senti que o meu trabalho tinha mais relevo e visibilidade e onde senti que 0 meu
trabalho ¢ o dos meus colegas ¢ insubstituivel, levando as familias a “fazer” comigo,
transmitindo-lhes seguranca, dando-lhes subsidios para progredirem de forma sustentada
neste percurso continuo mas limitado no tempo que € a capacita¢do da familia no cuidado ao

doente em fase final de vida.

= Apoio no Luto
O luto é considerado por Barbosa (2006) como uma resposta caracteristica a uma perda de
um objeto significativo e encarado como um processo necessario para que o vazio deixado

por essa perda significativa possa voltar a ser preenchido.

Na UCP pude constatar que é dada muita importancia a forma como as pessoas vivem as
suas perdas, nomeadamente a familia, quando confrontada com a iminéncia da morte ou
depois deste acontecimento. Percebi que é usual na unidade questionar-se a familia no
momento do acolhimento sobre o facto de quererem ou ndo acompanhar o doente no
momento da morte. E, tal como eu acreditava, todas as familias a quem assisti serem
questionadas sobre este assunto, todas referiram que seria um momento importante e que

fariam muita questdo de estarem presentes.

Presenciei duas ocasifes em que, perante 0 agravamento da situacdo clinica do doente e o
aproximar da morte, as familias foram contactadas respetivamente pela Psic6loga da unidade
e noutra ocasido pela Enfermeira Chefe para que pudessem chegar a tempo de vivenciar o
momento derradeiro com serenidade, acompanhados e acarinhados até ao Gltimo instante,

permitindo aos intervenientes os Ultimos gestos e as Ultimas palavras.

Percebi que nesta area do apoio no luto, e dada a especificidade da intervencdo, é a
Psicdloga da unidade que desenvolve o maior trabalho. A sua atuagdo passa por apoio
psicolégico atraves de contacto telefonico ou, em alguns casos de lutos complicados ou até
patoldgicos, quando esse contacto precisa de ser mais incisivo, as familias sdo convocadas

para voltarem a unidade.
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Na UCP existe uma Associacdo denominada “Afetos p’ra Vida” que nasceu da vontade de
um grupo de pessoas a viver um processo de luto e que, apos terem perdido familiares naquele
local e impulsionados pela psicéloga da unidade, decidiram formar e integrar aquele grupo de
interajuda. Embora ndo tenha tido oportunidade de presenciar nenhum encontro desta
Associacao, percebi que as reunibes acontecem num espago contiguo a unidade, durante o
chamado “lanche terapéutico”, onde a partilha de sentimentos e de experiéncias acontece a

mesa do lanche!

E importante referir que o luto também pode envolver os profissionais de salde, trazendo-
Ihes dor e sofrimento, até porque acompanhar doente e familia implica percorrer o caminho ao
lado de ambos. Também aqui, gostaria de enaltecer o trabalho da psicologa e dos restantes
elementos da equipa que, em cada momento estiveram atentos e perceberam as necessidades
individuais de cada elemento da equipa, dispensando-lhes o tempo necessario e palavras

valiosas!

Em jeito de resumo...

Nesta Unidade de Cuidados Paliativos, encontrei uma equipa que funciona como exemplo e
que atua salvaguardando todos os principios que devem nortear a prestacdo de cuidados
paliativos. Do trabalho diario desta equipa destaco como relevante o facto de os cuidados
serem realizados por uma “verdadeira” equipa multidisciplinar, sendo que o doente e familia
permanecem sempre no centro dos cuidados. Foi-me possivel, desde o primeiro momento,
observar esta equipa em acdo e em constante partilha, quer no planeamento, na avaliacdo, na
realizacdo das suas atividades diérias que incluiram desde monitorizacdo e controlo rigoroso
de sintomas, reajuste terapéutico, promocéo de cuidados de higiene e conforto com recurso ao
relaxamento e a outras medidas ndo farmacologicas complementares, tratamento de feridas,
apoio emocional, esclarecimento de duvidas promovendo um didlogo franco e honesto sobre
as opcOes terapéuticas disponiveis, conferéncias familiares partilhando as decisfes
terapéuticas com o doente e familia, utilizacdo de escuta ativa, compreensdo empatica e
ativacdo de apoios disponiveis na unidade de saide como sendo a articulagdo com outras
valéncias, estimulando a capacidade funcional e a autonomia do doente, centrando-o naquilo
que ainda e capaz de fazer. Estes aspetos enumerados tornaram acessivel a concretizagdo de
objetivos como “compreender a familia ¢ a forma como esta a vivenciar a situacdo” e

“identificar os recursos e problemas no seio familiar”.
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Nesta unidade a equipa de saude ndo impde regras, mas antes centra a sua atuacao no plano
de intervencdo terapéutica para cada doente e sua familia, ajudando cada pessoa a viver o
mais ativamente possivel, com a melhor qualidade de vida possivel, de acordo com o seu
projeto pessoal, envolvendo sempre a familia como parceira nos cuidados. Também a teoria
de Kolcaba assenta nos pressupostos de que os seres humanos se empenham ativamente por
satisfazer as suas necessidades basicas de conforto e, quando o conforto é alcangado, os
doentes sentem-se fortalecidos (Kolcaba, 2003). A familia é, efetivamente, considerada por
esta equipa como unidade e centro dos cuidados sendo em simultaneo cuidadora e cuidada, é
tida como parte integrante e integradora do doente. As familias ndo sdo sentidas como um
constrangimento, mas antes pelo contrario, como parte integrante dos cuidados, como uma
mais valia na promoc¢do do conforto do doente, o que facilitou a consecu¢do do objetivo

“integrar a familia nos cuidados levando-a a sentir confianga na prestacdo dos mesmos”.

O apoio prestado por esta equipa a cada uma destas familias é, a meu ver, excelente. Pude
presenciar que em todas as admissdes de novos doentes na Unidade houve uma atencéo
extraordinaria com o momento do acolhimento, onde o tempo ndo parecia importar mas antes
a riqueza daquele momento e das relagdes que comecavam. Denotou-se um cuidado exemplar
em se prestar apoio emocional a familia, através da escuta ativa, da compreensdo empatica, do
esclarecimento de ddvidas, da transmissdo de informacéo, do reforgco positivo pelo trabalho
desenvolvido até entdo — ainda no domicilio ou hospital, tendo sempre por base que cada

familia é dnica e singular.

Compreendi que as estratégias de comunicacgdo sdo utilizadas e adaptadas a cada caso, tendo
em atencdo a histéria de cada familia. Presenciei perguntas dificeis, e que para as quais
esperava respostas dificeis, no entanto, com técnicas de comunicacdo adequadas, parece que
cada palavra assentava na perfeicdo e que tudo conseguia ser dito no momento exato, de
forma Unica e adaptada a cada situacdo, de maneira a ser percecionada pelo outro como algo
realista e verdadeiro. Nesta equipa ndo encontrei rotinas, cada dia e cada acontecimento é
vivido com dor, com entusiasmo, com inspiracdo, com delicadeza, de forma impar, um dia de

cada vez.

O calor humano, a par da serenidade, disponibilidade e empatia demonstrados por todos 0s

que integram a equipa fazem daquela unidade um espaco caloroso que, em muito se
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assemelha ao ambiente domiciliario. Encontrei profissionais de exceléncia, em que a
competéncia técnica, os conhecimentos cientificos, a partilha de valores, o respeito e o
altruismo pela pessoa humana séo a prioridade. Além destas caracteristicas que fazem daquela
equipa uma equipa extraordinaria, ainda sdo notdrias a alegria e a paixdo no trabalho que
desenvolvem diariamente. Dei conta de uma equipa que conjuga esforcos no sentido de
atingir a consecucdo de objetivos no tratamento em cuidados paliativos, além de uma
disponibilidade constante para receber todas as pessoas que ali passam em situacdo de

aprendizagem, com a humildade necessaria para, também elas, aprenderem com cada um.

Descobri uma equipa onde cada profissional tem o seu lugar e a sua importancia, nao
havendo distin¢cdes pelo grupo profissional ou pelo estatuto que ocupa dentro da equipa
multidisciplinar, denota-se antes um sentimento de complementaridade num verdadeiro
trabalho de parceria em prol de objetivos comuns. Também para Kolcaba, citada por Apostolo
(2010), as necessidades de conforto devem ser identificadas e as intervengdes de enfermagem
tém como objetivo deslocar as tensdes para o sentido positivo, através de estratégias e forcas

facilitadoras no sentido de alcancar o conforto.

Como descrevi, tive a oportunidade de participar em varias reunides da equipa
multidisciplinar. Dessa reunido faziam parte os varios elementos da equipa multidisciplinar:
enfermeiros, médicos, psicéloga, padre, assistente espiritual, engenheira alimentar,
voluntéarios, estagiarios e, em algumas situacdes, também o pessoal auxiliar. A presenca das
varias areas profissionais envolvidas na discussdo/abordagem de cada caso possibilitou uma
visdo mais abrangente e mais holistica da pessoa doente e da sua familia e ajudou-me a dar
cumprimento ao objetivo “promover a orientacdo dos cuidados adaptados as condicdes e
recursos existentes”. Estas reunides para além de constituirem um importante espago de
partilha e de reflexdo, séo um momento importante de analise do trabalho desenvolvido e de
motivagdo para fazer mais e melhor em prol do doente e familia, em busca do conforto e
qualidade de vida. Na teoria de Kolcaba assume-se que a intervencdo de enfermagem € a acao
de confortar, que requer um processo de acdes confortantes e que o conforto € o resultado

dessa intervencdo enquanto resultado desejado.

A par deste estagio tive a oportunidade de realizar dois jornais de aprendizagem referentes
as minhas vivéncias nesta unidade. A elaboracdo destes trabalhos revelou-se muito proficua

na medida em que me fez refletir acerca da complexidade e da abrangéncia dos cuidados
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paliativos, nas quatro areas fundamentais: o trabalho de equipa, o controlo sintomatico, a
comunicagdo e o apoio a familia. (Apéndice Il — 1° Jornal de Aprendizagem realizado na
Unidade de Cuidados Paliativos e Apéndice Il — 2° Jornal de Aprendizagem realizado na

Unidade de Cuidados Paliativos).

Tal como referido anteriormente, durante a realizacdo do estagio e a convite da Sra. Enf2
Chefe da UCP, tive a oportunidade de apresentar a equipa (médico, enfermeiros e estagiarios
de enfermagem e de medicina) uma acdo formativa acerca do tema “Seda¢do Paliativa”
(Apéndice 1V). Considerei este momento como um desafio importante na medida em que me
fez pesquisar e refletir sobre este assunto, discutir pela complexidade do seu teor, interessando
por fim clarificar quais os principios éticos e legais que norteiam esta pratica em cuidados

paliativos.

Esta experiéncia nesta Unidade de Cuidados Paliativos foi extremamente rica e
impulsionadora para fazer mais e melhor, permitiu-me aprender muito pelo exemplo dado e
pela partilha constante que me levou a consolidar saberes e a potenciar a vontade de 0s
transmitir & equipa com quem trabalho. Este contributo permitiu-me desenvolver
competéncias especificas nesta area que passaram por identificar as necessidades do doente
em fim de vida e familia, desenvolver intervengdes junto de ambos integrando-os nos
cuidados, reconhecer a importancia do trabalho da equipa multidisciplinar promovendo a
articulacdo entre os diferentes elementos, desenvolver capacidades e habilidades de
comunicacdo para melhor interagir com o doente e familia e, por fim, dignificar o momento

da morte como fazendo parte da vida.

Pretendo que muito do que absorvi nesta Unidade e desta Equipa seja fonte de inspiragéo
para 0 caminho que me encontro a percorrer, ajudando-me a mim e & minha equipa a prestar

melhores cuidados aos doentes em fim de vida e as suas familias.

4.2 — Implementacéo do Projeto de Intervencao no Servico de Medicina

Como referido anteriormente, o Projeto tinha como finalidade a capacitacdo da familia no

cuidado ao doente oncoldgico em fase final de vida atraves de intervencdes de enfermagem.

Para a consecucdo desta finalidade através das intervencdes de enfermagem, é preciso incitar
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a mudanca aqueles com quem trabalhamos, para tal, considerei prioritario dar-lhes a conhecer
0 teor do meu trabalho de projeto. Assim, a minha primeira abordagem foi feita a pensar no
envolvimento de toda a Equipa de Enfermagem neste trabalho e traduziu-se num momento
formativo que decorreu no dia 11 de Janeiro das 15:30 as 16:30 horas e teve lugar na sala de
reunides do servico, imediatamente apds a passagem de turno e que contou com a presenca de
metade da equipa, sendo que com os restantes elementos da equipa fui introduzindo o teor do
meu projeto de intervencdo em reunides informais. Optei por apresentar a finalidade, os
objetivos e a metodologia do Projeto. No entanto, enquanto realizei 0 estagio anterior numa
Unidade de Cuidados Paliativos de referéncia, procurei em cada instante trazer o reflexo
daquilo que 14 se fazia e penso que aos poucos, fui criando em cada um a vontade de saber

mais e de fazer melhor em prol do doente oncoldgico e sua familia.

= Primeiro objetivo especifico — COMPREENDER A FAMILIA E A FORMA COMO ESTA A

VIVENCIAR A SITUACAO

Durante o periodo previsto para a concretizacdo deste primeiro objetivo especifico, analisei
0s registos de enfermagem, nomeadamente o preenchimento da folha de colheita de dados em
todos os processos clinicos de doentes internados com diagnostico de doenga oncoldgica em
situacdo de fim de vida. A finalidade foi identificar o que se registava sobre o que a equipa de
enfermagem efetivamente conhecia e sabia acerca daquela familia e da forma como essa
familia vivenciava o processo de doenca e quais as medidas que a equipa tinha promovido no
sentido de responder a tais necessidades. Acredito que ja se vinha a fazer muito mais junto das

familias do que aquilo que, efetivamente, aparecia registado.

Optei tambeém por reunir informalmente com as familias a fim de as conhecer melhor e a fim
de identificar a estrutura familiar e o cuidador principal. Percebi que, os familiares/cuidadores
informais ao sentirem que existe alguém com vontade de conhecer a sua realidade, de os ouvir
e de lhes dispensar algum tempo de atencdo é fundamental para o desenrolar da relacéo

terapéutica.

Para tal, construi em parceria com outra enfermeira da equipa (também ela a desenvolver um
projeto direcionado a familia do doente oncoldgico), uma Folha de Registo de Intervencgdes a

Familia do Doente Oncoldgico em Fim de Vida (Apéndice V — Folha de Intervencdes a
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Familia do Doente Oncol6gico em Fim de Vida) que, apds apresentacdo da mesma, permitiu a
equipa passar a procurar momentos para conhecer e compreender melhor a familia e a forma
como esta estd a vivenciar a situacdo, registando de forma sistematica todo o tipo de

intervencdes realizadas a familia e com a familia.

Também no sentido de enriquecer e humanizar o momento do acolhimento e, sendo muitas
vezes 0 primeiro contacto crucial para a relagdo que se cria com as familias, optei por criar
conjuntamente com a referida colega um Guia de Acolhimento (Apéndice VI — Guia de
Acolhimento) para ser facultado ao doente e familia no momento da admisséo, de forma a
fornecer informacdes relacionadas com o funcionamento do servico, constituicdo da equipa
multidisciplinar, cuidados e servicos prestados no internamento, direitos e garantias do doente

e cuidadores informais/familia como por exemplo o horério de visitas alargado.

= RESULTADOS ALCANCADOS:

Para alcancar este objetivo foram realizadas diversas atividades. Uma das quais passou por
uma acdo de formacdo que decorreu na sala de reunides do servi¢co e gque contou com a
presenca de 66% dos elementos da equipa de enfermagem. A sesséo intitulou-se “Folha de
Intervencgdes a Familia do Doente Oncoldgico em Fim de Vida” e teve como objetivos: (1)
identificar areas de melhoria no cuidado ao doente oncoldgico em fim de vida e sua familia,
(2) apresentar a Folha de Intervencdes a Familia do Doente Oncol6gico em Fim de Vida, (3)
apresentar o Guia de Acolhimento do Servigo. Apos a apresentacdo desta sessdo e ja com
autorizacdo prévia da Direcdo do Servigo para inclusdo desta folha no processo dos doentes
oncolégicos em fase final de vida, comecou-se desde logo a preencher a referida folha e, de
um modo geral, a Equipa de Enfermagem comegou a preocupar-se mais em conhecer a

familia, em compreendé-la e a registar mais intervengdes no processo clinico.

Apobs esta formacdo, passou a constar no computador da sala de trabalho, uma pasta
denominada de “Cuidados Paliativos” com toda a documentacdo criada e¢ de onde os
enfermeiros podem imprimir documentacdo para constar do processo do doente ou para
consulta. Denotou-se uma preocupacdo crescente dos enfermeiros em darem continuidade a

presente “ferramenta de trabalho” criada.
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= Segundo objetivo especifico — IDENTIFICAR OS RECURSOS E PROBLEMAS NO SEIO

FAMILIAR

Para a consecucéo deste objetivo, considerei primordial conhecer a estrutura de cada familia,
as suas funcodes e o impacto causado pela doenca. Pois, na perspetiva de Moreira (2001),
“(...) as familias independentemente da sua estrutura, desenvolvem um
equilibrio onde cada membro tem o seu lugar. A homeostasia da unidade
familiar é quebrada perante a doenca grave ou a morte de um dos seus
membros, implicando uma mudancga global e qualitativa do sistema.”
A fim de dar cumprimento a este objetivo optei por reunir informalmente com a familia de
cada doente com o intuito de identificar o cuidador principal, recursos e eventuais problemas
no seio familiar. Ainda de acordo com Moreira (2001), nas doencas crénicas de curso
progressivo, que progridem em severidade, em que a familia se defronta com um dos seus
membros perpetuamente sintomatico e cuja incapacidade vai aumentando gradualmente,
“a familia esta sujeita a uma crescente tensdo, tanto pelo risco de exaustdo,
como pelo continuo acréscimo de tarefas ao longo do tempo. (...) os membros
da familia tendem a estar tristes e a ficar presos entre um desejo de intimidade

e um impulso de se afastarem emocionalmente do membro doente. ”

Nesta fase em que, pelo facto de estarem mais elementos da equipa de enfermagem a
frequentarem outras formacdes na éarea dos Cuidados Paliativos, parecia que todos
comegavamos a “falar a mesma lingua” e que as ac¢des paliativas comegavam a desenvolver-
se naturalmente de forma continua e mais articulada. Percebia-se da parte da equipa uma
maior vontade de conhecer as familias, inclui-las e considera-las como parte integrante do
doente e dos cuidados. Considero que também nesta area a Folha de Registo de Intervengdes a
Familia acabou por motivar a equipa a fazer mais e a estar mais atenta, acabando por
identificar os recursos disponiveis e, em muitos casos, por sinalizar problemas no seio

familiar.

Em virtude dos problemas encontrados no seio de cada familia, quer ao nivel de caréncia
econdmica, quer de relagdes conflituosas entre os varios membros, quer de incapacidade dos
cuidadores, acabdmos por estabelecer um trabalho multidisciplinar muito mais intenso e

eficaz com a Assistente Social.
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= RESULTADOS ALCANCADOS:

Com a implementacdo destas intervengdes conseguimos notar algumas mudancas,
principalmente ao nivel da proximidade que fomos estabelecendo com cada familia. Em
funcédo disto, passamos a ter uma reunido semanal, a 32 feira de manhd, que inclui a Médica
Chefe de Servico, a Enfermeira Chefe, a Assistente Social e o Enfermeiro responsavel pelo

doente naquele turno.

Considero que a partir da articulacdo de esforcos entre os enfermeiros e outros elementos da
equipa multidisciplinar foi possivel sinalizar situagdes e procurar-se mais apoios para estes
doentes e familias, principalmente de cariz econdmico e de ajuda domicilidria para 0s

cuidados de higiene.

= Terceiro objetivo especifico — INTEGRAR A FAMILIA NOS CUIDADOS LEVANDO-A A
SENTIR CONFIANCA NA PRESTACAO DOS MESMOS e Quarto objetivo especifico —
PROMOVER A ORIENTAGCAO DOS CUIDADOS ADAPTADOS AS CONDIGCOES E RECURSOS

EXISTENTES

Este aspeto de integrar a familia nos cuidados ao doente é um objetivo ja pensado ha tempo,
ja tinha constado do Plano de Atividades do Servico para o biénio de 2012-2013 que previa
“Envolvimento da familia nos cuidados ao doente internado, como passo para a preparagao da
alta e diminui¢ao do stresse no doente ¢ familia”. Este objetivo vinha a ser conseguido
esporadicamente, com os doentes internados por Acidente Vascular Cerebral, onde se sentia

sempre alguma reluténcia por parte da equipa.

Para dar cumprimento a estes objetivos aproveitei 0 momento das passagens de turno para
comecar a introduzir a necessidade de atendermos a estes aspetos e comecei desde logo a
convidar as familias a estarem presentes, a ficarem durante os cuidados de higiene, durante a
alimentacdo, durante a alternancia de decUbitos e massagem, convidando-0s sempre que
possivel a fazerem comigo. Penso que gradualmente a equipa foi sentindo a necessidade de,

também eles, adotarem esta pratica.

Considero que o doente oncoldgico em fase final de vida e a sua familia, por toda a
envolvéncia causada por esta doenga cronica, acabam por despertar uma atengdo e uma

preocupacdo diferentes por parte dos enfermeiros, talvez por associarmos sempre esta
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situacdo de fim de vida do doente oncolégico, como um processo de intenso sofrimento.
Nesta medida, senti que este processo de comegarmos a envolver e a integrar a familia nos
cuidados, ao mesmo tempo que a vamos conhecendo, levando-a a fazer connosco foi, de certa
forma, facilitada pelo significado especial e diferente que os enfermeiros atribuem ao

sofrimento e as necessidades destes doentes e familias.

= RESULTADOS ALCANCADOS:
Conseguiu alcangar-se uma mudanga notdria e muito significativa por parte de todos os
enfermeiros da equipa. Os constrangimentos sentidos inicialmente deram lugar a uma
necessidade crescente de partilha e de instruir estas familias a darem o melhor de si, por si e

para o seu doente, transmitindo-lhes sentimento de capacidade e de confianca.

Considero que do nosso esforco resultou um trabalho notério naquilo que depende
unicamente de nés (intervencbes autdnomas) como: a alimentacéo por via oral, por PEG ou
por SNG, os cuidados de higiene, a massagem, os cuidados com a pele, a alternancia de
decubitos e as transferéncias, os cuidados a boca e as ostomias, a manipulacdo de dispositivos.
Contudo, para que estes cuidados pudessem ser assegurados em domicilio préprio até ao
momento da morte era importante termos doentes confortaveis com controlo dos seus

sintomas e com bom suporte dos servicos de saude de retaguarda.

Neste sentido, importa destacar a fraca adequacdo da equipa médica no que concerne ao
ajuste da terapéutica farmacoldgica para controlo sintomatico e na aceitacdo de medidas
paliativas, denotando-se até ao Ultimo instante uma intengdo curativa, muitas vezes violenta e
desprovida de sentido. E consensual que a equipa de enfermagem sente enorme apoio da
Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos no ajustamento dos farmacos e de
outras medidas, no entanto, esta so colabora quando solicitada pela equipa médica do servico.
Relativamente ao suporte de retaguarda, sente-se grande dificuldade por parte dos Centros de
Saude e respetivas equipas domicilidrias em conseguirem proporcionar e assegurar cuidados a

curto/médio prazo.

Importa ainda salientar que, muitas vezes a familia, por motivos de ordem véria incluindo
exaustdo do cuidador, ndo retne condi¢BGes para assegurar a continuidade dos cuidados no
domicilio. Nestes casos houve que, juntamente com a assistente social e médico assistente,

tratarmos da referenciacdo para a Equipa de Gestdo de Altas para apds avaliagdo desta, ser
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proposta a integracdo numa Unidade de Cuidados Paliativos. Também foi percetivel que
nestas unidades o tempo de demora até a integracdo do doente € extenso e que, nalguns casos,
a vaga ndo chega a tempo. Estes constrangimentos obrigaram a que a maioria dos doentes

acabassem 0s seus dias em meio hospitalar, por falta de respostas adequadas.
Como podemos perceber pelos dados constantes do Relatério de monitorizagdo da atividade
da RNCCI no 1° semestre de 2012, parece existir capacidade para aumentar a resposta face

aos recursos disponiveis:

Tabela 3: Taxa de ocupacéo nas tipologias UCP e ECCI

TAXA DE OCUPACAO 2012
NORTE CENTRO LVT ALENTEJO | ALGARVE
UCP 75% 78% 80% 89% 96%
ECCI 54% 37% 57% 64% 61%

Fonte: Relatdrio de Monitorizagdo da Atividade da RNCCI 2012

Ainda assim foi possivel alcancarmos metas em que nos surpreendemos a nos proprios. ..

Tivemos 2 situagdes muito bem sucedidas, cujas intervencdes de enfermagem permitiram a
capacitacdo da familia no cuidado ao doente oncoldgico em fase final de vida. Neste sentido,

vou reportar-me aquela que considerei mais significativa para mim e para a equipa.

Tratou-se de um jovem de 21 anos, com o diagnostico de Linfoma de Hodgkin, em estadio
IV, estavel durante os ultimos 3 meses com sessfes de radioterapia, admitido no servigo por
edema dos membros superiores, dispneia e tosse seca. Tinha habitualmente consigo os pais e
uma irm& deficiente com quem tinha relacdo estreita. Apds realizacdo de toracocentese ficou
francamente mais aliviado da dispneia e ap0s realizacdo de meios complementares de
diagnostico percebeu-se a existéncia de uma massa volumosa a envolver a traqueia e a veia

cava superior.

Perante este quadro de progressdo da doenca, 0 prognostico era de poucas semanas e 0S
cuidados paliativos eram a opcdo. Considerei que a equipa de enfermagem se motivou muito

e, a par com equipa médica assistente e com a EIHSCP foi possivel alcancar-se um ajuste
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farmacoldgico de forma a conseguirmos um razoavel controlo sintomético e nds enfermeiros,
por nosso lado, conseguimos envolver estes pais, a ponto de se sentirem capacitados para
assegurarem o0s cuidados no domicilio. Perante esta possibilidade tentamos no imediato
articulacdo com o Centro de Saude da area de residéncia sendo que a capacidade de resposta
deste iria demorar varias semanas. Perante uma situagdo em que a morte ameagava chegar em
poucos dias, assumimos dentro da equipa de enfermagem, que esses cuidados iriam ser
assegurados no domicilio por nés em regime de voluntariado e de rotatividade entre os

elementos, de manhi e a tarde.

Guardo esta experiéncia como Unica e, decerto, que os restantes intervenientes também.
Creio que proporcionamos conforto, tornando possivel a este rapaz regressar a sua casa, ao
seu quarto, receber a familia e os amigos, procurando os seus interesses e dando cumprimento
a pequenos objetivos. Fomos passando regularmente para substituicdo da terapéutica
subcutanea em perfusdo continua, para rotacdo do acesso subcutaneo, para fazermos pequenos
ajustes na terapéutica de acordo com a margem prescrita ou somente para algum tempo de
permanéncia. A morte chegou em 4 dias, dando-lhe a possibilidade de cumprir algumas
vontades, de deixar algumas mensagens e alguns gestos de afeto; na companhia dos pais, do

padre e na minha, em paz.

*= Quinto objetivo especifico — PROMOVER O SENTIMENTO DE CONFIANCA E APOIO A

FAMILIA FACULTANDO O “GUIA PRATICO SOBRE CUIDADOS EM FIM DE VIDA”

Kolcaba (2003) afirma que as medidas promotoras de conforto ajudam a manter ou a repor o
funcionamento fisiologico normal da pessoa e do seu conforto, prevenindo complicagdes.
Neste sentido, este objetivo tinha sido tragado a pensar nos cuidados ao doente oncol6gico em
fase final de vida assegurados pela familia no domicilio, dai a vantagem de poderem dispor de
um guia préatico e acessivel que pudesse dar resposta rapida a algumas davidas dos cuidadores

em casa, na auséncia dos cuidadores formais.

Contudo, face a dificuldade e aos constrangimentos ja referidos, que impedem
frequentemente estes doentes de poderem usufruir do seu lar nesta ultima fase da vida, optei
por redirecionar a minha atuacéo e envolver antes, doente, familia e profissionais de salde, na
avaliacdo e monitorizagdo de sintomas através do preenchimento da Escala de Edmonton
(Apéndice VII — Escala de ESAS) tal como recomendado pela ANCP (2006), procurando
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assim um maior rigor na avaliagdo e monitorizacdo dos mesmos e procurando, desta forma,
um fim mais confortavel e mais digno. Quando me referia a profissionais de saude,
interessava-me sobretudo, implementar medidas que pudessem implicar diretamente o
envolvimento médico, por considerar que estes, muitas vezes, banalizam as queixas, 0s
sintomas e o desconforto dos doentes oncoldgicos na reta final, independentemente da

natureza desses sintomas.

De acordo com Neto (2010), a monitorizacdo dos sintomas permite sistematizar o
seguimento, clarificar os objetivos e validar os resultados das terapéuticas instituidas, de
modo a promover a reavaliagdo continua das intervencfes utilizadas. Esta reavaliacéo
constante permite ndo sé avaliar a eficacia terapéutica mas também identificar a progressao da
doenca, desenvolvimento da tolerancia aos farmacos e o aparecimento de efeitos adversos dos
mesmos (Twycross, 2003). Considerei, assim, a ESAS um instrumento de avaliagio
importante a ser introduzido de forma a implicar a equipa médica neste processo, na procura

constante do controlo sintomatico e da melhoria do conforto destes doentes.

Tendo presente que, quando um cuidador se vé confrontado com a situagcdo de doencga, de
incapacidade e de sofrimento do seu ente querido, geram-se situaces de grande sofrimento
assim, a implementacdo desta escala permite, desta forma, aferirmos com a familia e equipa
médica as necessidades de ajuste em termos de controlo sintomatico e de fazermos prova

documental perante a equipa médica se as medidas tomadas estdo ou ndo a ser eficazes.

Com o intuito de dar a conhecer a referida escala a equipa multidisciplinar, optei por
apresenta-la a chefia do servi¢o e aos diversos elementos, em varios momentos informais,
sendo que a data escolhida para implementacdo da mesma foi o dia 9 de Maio de 2013, data a

partir da qual passou a constar como instrumento obrigatorio no processo destes doentes.

= RESULTADOS ALCANCADOS:

Apbs a anélise de todos os registos efetuados, constatei com agrado que ocorreram
mudanc¢as muito favoraveis em termos do desempenho da equipa multidisciplinar na préatica
de cuidados a pessoa em fase final de vida. Denotou-se um franco progresso relativamente a
procura de medidas que visassem o conforto e a promoc¢do da qualidade de vida destes
doentes.
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Assim, ao analisar os resultados da implementagéo da Escala de ESAS ao doente em fim de
vida, pude comprovar que a equipa de enfermagem passou a avaliar e a monitorizar sintomas
de forma mais rigorosa, sendo que, sempre que houve registo de agravamento sintomatico
denotou-se a preocupacdo em instituir medidas para resolucdo da situacdo. A Equipa de
Enfermagem passou, assim, a implementar a Escala de ESAS no momento da admissdo do
doente em fim de vida e a cada 5 dias de internamento ou entdo, sempre que a situagédo
justifique. Os documentos relativos a Escala de Edmonton passaram a constar numa pasta
denominada “Cuidados Paliativos” no ambiente de trabalho do computador da sala de

enfermagem, para todos os enfermeiros acederem sempre que precisem.

Desta forma, foi com agrado que conclui que ocorreram mudancgas na forma como a equipa
“sente” as necessidades do doente em fim de vida, como procura respostas para os problemas

e como as transpde para os registos de enfermagem.

= Sexto objetivo especifico — ENVOLVER A EQUIPA DE ENFERMAGEM NA
CAPACITACAO DA FAMILIA SENSIBILIZANDO-A PARA A NECESSIDADE DE FAZER UM

ENSINO EFICAZ

Este objetivo considerei-o desde inicio como um dos mais importantes a que me propus dar
cumprimento. Considero que envolver a Equipa de Enfermagem na capacita¢do da familia do
doente oncologico em fase final de vida seria das tarefas mais dificeis de conseguir. No
entanto, e tal como referido anteriormente, senti por parte da equipa uma vontade crescente
em proporcionar 0 melhor a estes doentes e familias o que, atraves das varias estratégias
implementadas, a adequagdo da equipa de enfermagem nesta area comecou naturalmente a
fazer-se notar. Considerei que, tal como a equipa de enfermagem vinha a evidenciar destreza
em intervir junto das familias capacitando-as para a prestacdo dos cuidados, seria pertinente

envolver tambeém a equipa medica.

Optei entdo, como forma de envolver a equipa de enfermagem e também a equipa médica
neste projeto, de promover uma Sessdo de Formagédo partilhada, intitulada “Sedacgéo Paliativa
— Estudo de Caso” (Apéndice VIII), que teve lugar numa sala de anfiteatro do hospital no dia
29 de Janeiro de 2013 de forma a poder comportar todos os elementos, onde fosse possivel
proporcionar um espaco de partilha e de discussdo com base numa situacdo real, concreta,

vivida com turbuléncia por todos no servico.
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Este caso concreto a que me reporto, retrata uma situagdo dificil, vivida pela equipa, que
perante o internamento de um doente em estadio terminal para iniciar sedacdo paliativa, se vé
confrontada com dilemas ético-legais importantes, impotente relativamente ao ambiente que

podia proporcionar e com uma familia dividida relativamente a opcao terapéutica tomada.

= RESULTADOS ALCANCADOS:

Considero que a estratégia escolhida como forma de envolver todos, em torno de um assunto
dificil, vivido com angustia e com desconforto por alguns, tornou possivel a partilha e a
discussdo acesa que durou cerca de 2 horas. Esta partilha e discussdo em torno de um
problema comum, para além de procurar clarificar a teméatica em analise — sedacao paliativa,
simultaneamente, fez despertar o significado de equipa multidisciplinar, onde todos trabalham
com o0 mesmo fim, onde todos tém o seu lugar e onde todos merecem 0 mesmo respeito. Esta
discussdo acerca da complexidade que € cuidar o doente paliativo e a sua familia, a par de
alguns elogios direcionados aos enfermeiros e a sua conduta no que se refere aos cuidados
prestados a estes doentes e familias fez destacar a importancia do nosso trabalho e de

continuarmos este caminho.

Constato que muito do que conseguimos, conseguimo-lo por iniciativa prépria, por
percebermos que esta é a forma correta de ajudarmos aqueles que estdo a morrer e as suas
familias, potenciado pelo reconhecimento daqueles de quem cuidamos e daqueles com quem
trabalhamos diariamente. Considero que este reforco positivo que recebemos foi das melhores
iniciativas conseguidas para a sensibilizagdo da equipa...

De acordo com a ANCP (2006, p. 9),

“o profissionalismo, a flexibilidade e adaptabilidade, o rigor técnico, o
respeito e o apoio interprofissional, com o estabelecimento de um clima de
cooperacdo franca, sdo tambeém pilares importantes e fulcrais, para a

qualidade do trabalho em equipa”.

= Sétimo objetivo especifico — ASSEGURAR A MOBILIZACAO DE RECURSOS

EXISTENTES NA COMUNIDADE

A concretizacdo deste objetivo passou muito pela articulagdo permanente com a Assistente
Social do servigo. No entanto, tal como referido anteriormente, a disponibilidade dos recursos

na comunidade é escassa tendo em conta a procura. Neste ambito, tentamos que em funcéo do
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conhecimento que iamos tendo das familias e dos seus proprios recursos fossem, sempre que
possivel, feitas diligéncias no sentido de tornar céleres os processos de referenciagdo destes
doentes para as Unidades de Cuidados Paliativos ou para o domicilio com o apoio dos

Centros de Saude.

= RESULTADOS ALCANCADOS:

Conseguimos agilizar o processo de referenciacdo dos doentes para a Equipa de Gestédo de
Altas, tendo ficado estabelecido que, idealmente, o processo de referenciacdo a EGA deve
acontecer por volta do 3° dia de internamento. Contudo, tal como referido anteriormente, apds
a avaliacdo e validacdo por parte desta equipa relativamente a tipologia a atribuir aos doentes,
constata-se que os doentes continuam a morrer em hospitais de agudos por falta de resposta

adequada.

Tal como demonstrado no grafico abaixo, ao longo do 1° semestre de 2013, dos 9 doentes
oncologicos em fase final de vida e que para os quais procuramos resposta, 6 faleceram no
hospital a aguardar vaga em UCP, 2 foram integrados em UCP (sendo que a demora média
desde a referenciacdo até a integracdo na RNCCI foi de 1 més) e apenas 1 veio a falecer em
domicilio préprio com os devidos apoios.

Gréfico 1: Destino dos doentes oncoldgicos em fase final de vida,
internados no Servico de Medicina, no 1° semestre de 2013

0 1 2 3 4 5 6 7

Alta p/ domicilio M Integrado em UCP B Falecido em meio Hospitalar

Fonte: Base de Dados do Servico de Medicina Interna
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Nesta discussdo pretende-se analisar de forma critica 0 modo como a implementagdo das
mudancas observadas foram efetuadas relacionando-as com os cuidados centrados no doente
oncolégico em fim de vida e familia a luz do enquadramento tedrico anteriormente explanado,
identificando as boas préticas e os obstaculos e dificuldades que se colocam ao enfermeiro no

dia-a-dia.

O quadro concetual de Kolcaba foi uma referéncia na minha prestacéo de cuidados, de modo
a permitir-me uma visdo holistica do conforto do doente oncoldgico em fim de vida e sua
familia e promover intervenc6es de enfermagem que visem a satisfacdo das suas necessidades

de conforto.

No servico de Medicina onde realizei o estagio e desenvolvi 0 meu Projeto, tem vindo a
notar-se um esforco crescente da equipa de enfermagem para ir ao encontro da filosofia dos

cuidados paliativos, integrando doente e familia como a unidade a cuidar.

A procura de formacao nesta area por parte da equipa de enfermagem do servico, a par da
idade jovem dos enfermeiros que compdem a equipa, faz com que estes estejam mais
recetivos a mudanca e comecem a dar os primeiros passos na area dos Cuidados Paliativos.
Contudo, esta tendéncia de formar, de mudar e de aceitar estes desafios pode, em meu
entender, estar a ficar um pouco comprometida pela pressao das hierarquias das organizac6es
que, dado o panorama nacional, tem adotado estratégias de contengédo de custos que em muito
condiciona o desempenho das equipas nos Servigos de Medicina. Nestes servigos tem-se
verificado a tendéncia de manter o nimero de doentes, reduzir o nimero de profissionais e de
recursos, implicando necessariamente um decréscimo no tempo, na disponibilidade e
consequentemente, na qualidade dos cuidados prestados ao doente e familia. Ainda assim,
percebe-se pela forma dos enfermeiros intervirem junto do doente e familia, pelas ferramentas
de trabalho que passaram a usar no controlo sintoméatico do doente, pela preocupacéo de
integrarem a familia nos cuidados e nas tomadas de decisOes, de permitirem um tempo de

permanéncia alargado das familias junto dos doentes a margem daquilo que esta estipulado
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pela instituicdo, que estdo no caminho certo para proporcionarem o melhor aos doentes

oncolégicos em fim de vida e suas familias.

Relativamente a equipa multidisciplinar, nomeadamente medicos, importa ressalvar a
dualidade constante na forma de atuar, ora adotando uma abordagem paliativa, ora adotando
uma abordagem curativa. Muitas foram as circunstancias em que foi solicitado apoio a Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e, ignorando este parecer, e assumindo a
morte como um fracasso e ndo como uma inevitabilidade, avancaram para tratamentos
desprovidos de sentido. A excecdo da EIHSCP, parece denotar-se uma certa desadequacéo
dos médicos em relacéo as situacdes de paliacdo. Constatei por vérias vezes que aos doentes
em fim de vida, ainda foram requisitados exames complementares de diagndéstico, obrigando
para isso ao recurso a técnicas invasivas e ao dispéndio de meios sem beneficio nenhum para

o doente e sem ter em conta a sua vontade e a da sua familia.

Denota-se uma preocupacdo crescente, principalmente por parte dos enfermeiros, com a
qualidade de vida dos doentes e familias, em intervir a nivel familiar e social de forma a que o
momento da alta hospitalar possa acontecer com o méaximo de conforto e de confianca.
Contudo, também ao nivel do apoio das equipas dos Centros de Salde e da comunidade e das
Unidades de Cuidados Paliativos integradas na RNCCI parece haver obstaculos sérios na
capacidade de resposta. VVarios foram os contactos levados a cabo com os Centros de Saude e
varios foram os processos administrativos inseridos na plataforma informéatica da RNCCI para
atribuicdo de Unidades de Cuidados Paliativos aos doentes internados sem resposta a curto
prazo, obrigando a aumentar o tempo de permanéncia do doente em ambiente hospitalar e, em
alguns casos, pela demora na resposta, levou a que o0 momento da morte ocorresse em meio

hospitalar.

Esta escassez de resposta dos Centros de Saude e de outras valéncias da comunidade em
assegurarem os cuidados domiciliarios, a par da dificuldade na integracdo destes doentes nas
Unidades de Cuidados Paliativos surgem como mais uma dificuldade que estes doentes e suas
familias tém de enfrentar. Nestes casos em que a estrutura familiar ndo comporta que a morte
aconteca em casa, a procura destas unidades é grande e o tempo de espera é longo, acabando
esta, mais uma vez, por acontecer em meio hospitalar, desprovido de familia e de ambiente
apropriado, muitas vezes desvalorizando-se 0 momento da morte no meio do “intensivismo”
terapéutico. Na perspetiva de Neto, Aitken & Paldron (2004, p. 14),
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“quando se assume que, por ndo haver mais nada a fazer para curar, nada mais se
pode oferecer a um doente, caimos na armadilha da desumanizagdo crescente, na
negacdo do sofrimento associado a doenca terminal, no esquecimento de valores

éticos fundamentais inerentes ao ser humano.”

Sabemos que prestar cuidados paliativos é uma tarefa exigente, que precisa de recursos
técnicos ¢ humanos adequados, onde todos os intervenientes precisam de “falar a mesma
lingua” na procura constante do conforto e da qualidade de vida do doente.

Desta forma, na auséncia de um ambiente ideal, onde falha o verdadeiro trabalho da equipa
multidisciplinar para prestarmos cuidados paliativos, intervimos recorrendo a agdes paliativas
conscientes e refletidas, trabalhadas por todos os que compdem a equipa de enfermagem, na

procura de alcancar mais e melhor no nosso dia-a-dia.
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6. LIMITACOES DO PROJETO

Uma das grandes limitacGes que senti no desenvolvimento deste Projeto foi o fator tempo.
Num Servico de Medicina, pelas suas proprias caracteristicas, a disponibilidade para fazer
mais e melhor é por vezes dificil de conseguir, ainda que a vontade de construir, avancar e
impulsionar seja grande. Ainda assim, penso que com a motivagdo da equipa de enfermagem

jovem e dindmica as mudancgas comecgam, aos poucos, a fazer sentir-se e a dar os seus frutos.

Por outro lado, para que os cuidados paliativos sejam uma realidade no Servigo de Medicina
onde trabalho é preciso que todos os elementos da equipa multidisciplinar funcionem em
sintonia e adotem uma postura assertiva, com objetivos comuns. Neste ambito, surgiram
assim, algumas dificuldades por falta de adequacdo dos varios elementos da equipa
multidisciplinar, nomeadamente dos médicos. Situacbes houve em que os enfermeiros
construiram um trabalho notavel, desenvolvendo intervencGes de enfermagem no sentido da
capacitacdo da familia no cuidado ao doente oncol6gico em fim de vida, promovendo um fim
digno e confortavel e que, ao ultimo instante e por imposicdo médica, este doente foi

submetido a procedimentos invasivos desprovidos de sentido e envoltos de grande sofrimento.

Considero, assim, que uma das maiores limitacbes na consecucdo deste trabalho, sendo a
maior, prende-se com limitagdes ao nivel de um dos pilares em que assentam os cuidados
paliativos — o trabalho em equipa multidisciplinar. Num grupo de trabalho multidisciplinar é
imprescindivel que todos adotem a mesma “linguagem”, que todos conhecam a missdo do
grupo e a de cada um, partilhem objetivos e solugbes, com respeito por todos os
intervenientes, que coloquem continuamente doente e familia no centro das decisdes. De
acordo com Neto, Aitken & Paldrén (2004, p. 20),

“Para que exista verdadeiramente uma equipa interdisciplinar, ndo basta agrupar
diferentes profissionais de saude (...). Um grupo sem lideran¢a clara, sem objetivos
comuns, sem partilha de dificuldades e solugdes, sem respeito pelos aportes e saberes

)

de cada um, dificilmente se tornara numa verdadeira equipa interdisciplinar.’
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7. CONCLUSAO

As doencas oncoldgicas pela cronicidade adquirida nos Gltimos tempos tém um impacto
profundo nos doentes, nas familias e na sociedade em geral. Durante décadas era o hospital
que dava resposta as necessidades dos doentes, hoje em dia, com as alteracdes dos servicos de
saude, com os novos desafios quanto aos cuidados a prestar aos doentes, com o0
envelhecimento da populacdo e com o aumento das doengas cronicas, esta realidade alterou-
se, sendo necessaria uma maior participacdo e envolvimento das familias nos cuidados de

salde.

No final deste meu percurso, o presente relatério traduz um trajeto de trabalho e reflexao
que permitiu a concretizagdo dos objetivos propostos e consequente aquisicdo de
competéncias. A realizacdo deste Projeto suportada num percurso de investigacdo-acao,
agindo reflexivamente sobre a realidade para poder transforméa-la, permitiu o envolvimento
dos enfermeiros, resultando no crescimento conjunto da equipa e na sua adequacdo na

capacitacdo da familia no cuidado ao doente em fase final de vida.

Este trajeto levou-me a concluir que os enfermeiros sabem e reconhecem que os cuidados
centrados no doente e familia e, sempre que possivel, prestados pela prépria familia, sdo a
forma mais eficaz de alterar modelos de relacdo e de proporcionar cuidados mais
personalizados proporcionando o maximo conforto e qualidade de vida ao doente oncoldgico

em fim de vida.

Percebi que o fator tempo que, em muitos casos, € atribuido aos enfermeiros num Servico de
Medicina para prestar cuidados, investir na relagdo terapéutica, criar empatia ou apenas
partilhar informac&o é escasso e, consequentemente, leva a que doente e familia ndo consigam
expressar 0S seus sentimentos, ddvidas, medos, valores ou emoc¢des de modo a que o

interlocutor os possa compreender na sua dimenséo.

Conclui também que alguns elementos da equipa multidisciplinar, de outros grupos
profissionais, ttm muita dificuldade em lidar junto dos doentes e familias com a frustracéo do

fim de vida que se aproxima, adotando muitas vezes a atitude de “fuga emocional” e de
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“intensivismo terapéutico”, deixando em muitas ocasides doente e familia perdidos na
imensiddo de informacdo ou na falta dela e de medidas desnecessarias. Assim, perante
situacOes paliativas, que previam portanto abordagens de indole paliativa, continuamos a
assistir na maioria das vezes a um conjunto de medidas terapéuticas intensivas que em nada
confortam o doente mas antes, potenciam o seu sofrimento. Sdo as multiplas necessidades do
doente e familia que deveriam determinar uma abordagem holistica ao sofrimento e uma
intervencdo multidisciplinar, integrando os diferentes grupos profissionais, para responderem
a uma multiplicidade e complexidade de problemas. Na opinido de Cerqueira (2005, p. 64), “¢
primordial que a equipa de saude que cuida encontre uma coeréncia de funcionamento e
determine objetivos comuns (...)”. Também segundo Neto, Aitken e Paldrén (2004, p. 20), “é
preciso que todos conhecam a missdo do grupo e a de cada um, (...) que cologuem

sistematicamente o doente e a familia no centro das decisdes. ”

Os cuidados paliativos sdo uma realidade que comeca a despertar atengdes e preocupacoes,
principalmente por parte dos enfermeiros, que parecem ser dos grupos profissionais a quem
mais esta area da oncologia faz sentido e dos que mais sdo permeaveis e sensiveis a esta

abordagem.

Constato que, por falta de estruturas adequadas, este grupo de doentes passa largos periodos
nos hospitais de agudos, cuja missdo ndo passa primeiramente por dispensar cuidados a este
tipo de doentes, nem detém equipas devidamente despertas e/ou formadas para assistir
doentes e familias desta area. Estes internamentos, para além de representarem um custo
econdmico gravoso por toda a futilidade terapéutica usada, ndo acrescentam, habitualmente,
mais qualidade de vida, conforto e bem-estar a este grupo de doentes. E também conhecido
gue a maioria dos doentes em fim de vida gostaria de poder permanecer nos seus domicilios, o
que seria ideal e viavel desde que existissem equipas treinadas e com capacidade de resposta
para este tipo de apoio, sendo simultaneamente uma opc¢do mais vantajosa em termos

econémicos.

Desta forma, cada vez mais teremos de procurar a integracdo da familia nos cuidados ao
doente oncologico em fase final de vida, sendo que, para isso, precisamos de fornecer
“ferramentas” a essas familias para que possam assegurar essa continuidade de cuidados.
Sabemos que a capacitacdo das familias é um trabalho exigente mas gratificante, bem aceite

pelos familiares, que pode e deve ser trabalhado por nos enfermeiros, com o objetivo de
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proporcionarmos a maxima qualidade de vida possivel ao doente oncoldgico na fase final da

sua existéncia.

Os enfermeiros sdo, pela esséncia da sua profissdo, dos grupos profissionais que mais
poderdo contribuir e marcar a diferenca na capacitacdo das familias, em virtude da sua
atuacdo poder abarcar desde os cuidados de higiene e conforto, posicionamentos, alimentacao

e hidratacdo, eliminacdo, apoio psicolégico, controlo sintomatico, entre outros.

Em suma, percebi que as circunstancias que impedem o doente em fim de vida de morrer em
casa junto dos seus ou em unidades especializadas nesta area sdo de natureza varia mas,
maioritariamente por falta de resposta atempada das equipas de apoio domiciliario ou da
RNCCI. Contudo, quer esta fase seja vivida em meio hospitalar, quer seja vivida numa
Unidade de Cuidados Paliativos ou outra, este contributo da familia é de um valor inigualével

que devemos impulsionar.

Termino fazendo a analise do meu préprio crescimento, também ele pautado por trabalho,
reflexdo e espirito critico, no qual considero ter atingido um nivel de competéncia superior,
que Benner (2001) descreve como perita, na area da Enfermagem Oncoldgica e, mais
especificamente, na area da capacitagcdo da familia no cuidado ao doente em fase final de vida.

O cumprimento dos objetivos e estratégias delineados para a implementacdo deste Projeto
de Intervencdo permitiram-me a aquisicdo e o desenvolvimento de competéncias especificas
que passaram por prestar cuidados especializados ao doente e familia, diminuindo o seu
sofrimento, promovendo o0 seu bem-estar, conforto e qualidade de vida e estabelecer relagdes
terapéuticas com a “unidade a cuidar” através da identificacdo das suas necessidades,
respeitando a sua singularidade e autonomia, da promocéo de intervencdes envolvendo 0s
cuidadores na otimizacéo de resultados na satisfagdo das necessidades, da articulagdo com 0s
diferentes elementos da equipa multidisciplinar, negociando objetivos e metas de cuidados

num processo de adaptacdo as perdas sucessivas e a morte.

76




Capacitacdo da Familia no Cuidado ao Doente Oncoldgico em Fase Final de Vida — Intervencdes de Enfermagem 2014

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Agar, M., Currow, D., Shelby-James, T., Plummer, J., Sanderson, C., & Abernethy, A.
(2008). Preference for place of care and place of death in palliative care: are these
different questions? Palliative Medicine. 22(7): 787 — 95.

Apostolo, J. L. (2010). O Conforto pelas Imagens Mentais na Depressdo, Ansiedade e
Stresse. Coimbra: Imprensa da Universidade de Coimbra. ISBN: 978-989-26-0036-9.

Alves, A. C. (2000). Qual o local para a prestacdo de cuidados a doentes terminais? - O
Domicilio. In Cuidados Paliativos. Coimbra: Formasau. ISBN: 972-8485-16-6.

Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (2006). Organizacédo de Servicos em Cuidados
Paliativos — Recomendacdes da ANCP. Acedido em 30.09.2013. Disponivel em

http://www.apcp.com.pt/uploads/Recomendacoes Organizacao de Servicos.pdf

Barbosa, Antonio (2006). Sofrimento. In Antonio Barbosa & Isabel Neto (Eds.), Manual de
Cuidados Paliativos (p. 397-417). Lisboa: Faculdade de Medicina.

Benner, Patricia (2001). De iniciado a perito. Coimbra: Quarteto Editora. ISBN: 972-8535-
97-X.

Cerqueira, M. M. (2005). O Cuidador e o Doente Paliativo. Coimbra: Formasau. ISBN: 972-
8485-49-2.

Fonseca, A.; Mira, H.; Gato, L. (2007). Dar Vida aos Dias... uma conquista da familia.
Onco.News: Revista da Associagdo de Enfermagem Oncologica Portuguesa. Ano 1.
N°3. Out./Dez. P. 17-23.

Frias, Cidalia (2013). Encontro de Corpos — O Processo de Construcdo de Cuidados
Enfermeiro/Pessoa em Fim de Vida. Loures: Lusociéncia. ISBN: 978-972-8930-89-9

77


http://www.apcp.com.pt/uploads/Recomendacoes_Organizacao_de_Servicos.pdf

Capacitacdo da Familia no Cuidado ao Doente Oncoldgico em Fase Final de Vida — Intervengdes de Enfermagem 2014

Glajchen, Myra (2004). The Emerging Role and Needs of Family Caregivers in Cancer Care.
Supportive Oncology. Vol. 2, n°2, p. 145-155.

Guarda, Herondina; Galvéo, Cristina; Gongalves, Maria de Jesus (2006). Apoio a familia. In
Antoénio Barbosa & Isabel Neto (Eds.), Manual de Cuidados Paliativos (p. 453-461).
Lisboa: Faculdade de Medicina.

Kolcaba, K. (1991). A taxonomic structure for the concept comfort. Image, 23 (4), 237-240.

Kolcaba, K. (1992). Evolution of the mid range Theory of Comfort for Outcomes Research.
Nursing Outlook Evolution. Seatle. VVol. 49 (Abril). Pags. 86-92. ISSN: 0261-7714.

Kolcaba, K. (1995). Comfort as a process and product, merged in holistic nursing art. Journal
of Holistic Nursing, 13 (2), 117-131.

Kolcaba, K. (2003). Comfort Theory and Practice. A Vision for Holistic Health Care and
Research. New York: Springer Publishing Company.

Machado, M. C.; Couceiro, L.; Alves, I.; Almendra, R.; Cortes, M. (2011). A Morte e 0
Morrer em Portugal. Coimbra: Edi¢cdes Almedina. ISBN 9789724045702.

Marques, A. L. (2000). Interdisciplinaridade em Cuidados Paliativos. In Cuidados Paliativos.
Coimbra: Formasau. ISBN: 972-8485-16-6.

Macmillan, K.; Hopkinson,J.; Peden, J.; Hycha, D. (2000). Como Cuidar dos Nossos — um
guia pratico sobre cuidados em fim de vida. Lishoa: AMARA e ESECGL.

Moreira, Isabel (2001). O Doente Terminal em Contexto Familiar — uma andlise da
experiéncia de cuidar vivenciada pela familia. Coimbra: Formasau. ISBN: 972-8485-
22-0.

Mufoz Cobos, F.; Espinosa Almendro, J. M.; Portillo Strempell, J.; Benitez del Rosario, M.
A. (2002). Atencidn a la Familia. Atencion Primaria. Vol. 3, n° 9, p. 84-92.

78



Capacitacdo da Familia no Cuidado ao Doente Oncol6gico em Fase Final de Vida — Intervengdes de Enfermagem 2014

Navalhas, J. Cassiano (2000). Qual o local privilegiado para a prestagéo de cuidados a doentes
terminais? — Uma Perspetiva Global. In Cuidados Paliativos. Coimbra: Formasau.
ISBN: 972-8485-16-6.

Neto, Isabel (2006). Principios e filosofia dos cuidados paliativos. In Anténio Barbosa &
Isabel Neto (Eds.), Manual de Cuidados Paliativos (p. 17-52). Lisboa: Faculdade de

Medicina de Lisboa.

Neto, Isabel (2010). Modelos de Controlo Sintomético. In Anténio Barbosa & Isabel Neto,

Manual de Cuidados Paliativos (22 Edicdo). Lisboa: Faculdade de Medicina de Lisboa.

Oliveira, Célia (2005). A experiéncia de confortar a pessoa hospitalizada: Uma abordagem
fenomenoldgica. Disponivel na Biblioteca da Escola Superior de Enfermagem de
Lisboa. Tese de Mestrado. Lisboa.

Ordem dos Enfermeiros (2010). Regulamento das competéncias comuns do enfermeiro
especialista. Acedido a 14/07/13. Disponivel em:
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco

mpetencias_comuns_enfermeiro.pdf

Ordem dos Enfermeiros (2011). Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Cronica e Paliativa. Lisboa.
ISBN: 776-18-9992-90-9.

Ordem dos Enfermeiros (2012). REPE e Estatuto da Ordem dos Enfermeiros. Acedido em
06.02.2013. Disponivel em
http://www.ordemenfermeiros.pt/publicacoes/Documents/REPE_VF.pdf

Pacheco, Susana (2004). Cuidar a Pessoa em Fase Terminal — Perspetiva Etica. 22 Edicio.
Loures: Lusociéncia. ISBN: 972-8383-30-4.

Phaneuf, Margot (2005). Comunicagéo, entrevista, relacdo de ajuda e validagdo. Loures:
Lusociéncia. ISBN: 972-8383-84-3.

79


http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/legislacao/Documents/LegislacaoOE/Regulamentoco
http://www.ordemenfermeiros.pt/publicacoes/Documents/REPE_VF.pdf

Capacitacdo da Familia no Cuidado ao Doente Oncoldgico em Fase Final de Vida — Intervengdes de Enfermagem 2014

PORTUGAL. MINISTERIO DA SAUDE. Direcgdo-Geral da Salde. Divisdo de Doencas
Genéticas, Crdnicas e Geriatricas (2005). Programa Nacional de Cuidados Paliativos.
Lisboa: DGS. ISBN: 972-675-124-1.

PORTUGAL. MINISTERIO DA SAUDE. Decreto-Lei n.° 101/2006. Diario da RepUblica n.°
109, Série I-A de 2006-06-06. Acedido em 23.09.2013. Disponivel em
http://www.dre.pt/util/getdiplomas.asp?iddip=20061960

PORTUGAL. MINISTERIO DA SAUDE (2007). Plano Nacional de Prevencio e Controlo
das Doencas Oncoldgicas 2007/2010. Lisboa: DGS. ISBN 554-80-4358-09-1.

PORTUGAL. MINISTERIO DA SAUDE. Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados. Relatorio de monitorizacdo do desenvolvimento e da atividade da Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados - 1° Semestre de 2012. Acedido em
14.09.2013. Disponivel em http://www.rncci.min-

saude.pt/SiteCollectionDocuments/rev_relatorio_1 semestre 2012.pdf

Pulido, I.; Baptista, I.; Brito, M.; Matias, T. (2010). Como morrem 0s doentes numa
enfermaria de Medicina Interna. Medicina Interna: Revista da Sociedade Portuguesa de
Medicina Interna. Vol. 17. N° 4. Out./Dez. p. 222-226.

Querido, Ana; Salazar, Helena; Neto, Isabel (2006). Comunicacdo. In Antonio Barbosa &
Isabel Neto (Eds.), Cuidados Paliativos (p. 357-378). Lisboa: Faculdade de Medicina.

Rodrigues, J.; Ferreira, N. (2011). A experiéncia da familia no cuidado domiciliario ao doente
com cancer: uma revisdo integrativa. Revista Eletronica de Enfermagem [Internet].
2011 abr/jun;13(2):338-46.Disponivel em:
http://www.fen.ufg.br/revista/v13/n2/v13n2a21.htm

Ruivo, M. A.; Ferrito, C.; Nunes, L. (2010). Metodologia de Projeto: coletanea descritiva de
etapas. Revista Percursos. N° 15 Janeiro - Margo. ISSN 1646-5067.
http://web.ess.ips.pt/Percursos/pdfs/Revista_Percursos_15.pdf

80


http://www.dre.pt/cgi/dr1s.exe?t=d&cap=&doc=20061960&v01=1&v02=2006-06-06&v03=&v04=&v05=&v06=&v07=&v08=&v09=&v10=&v11=&v12=&v13=&v14=&v15=&v16=&v17=&v18=&v19=&v20=&v21=&v22=&v23=&v24=&v25=&sort=0&submit=Pesquisar&d=2006-06-06&maxDate=2014-02-07&minDate=1960-01-01
http://www.dre.pt/cgi/dr1s.exe?t=d&cap=&doc=20061960&v01=1&v02=2006-06-06&v03=&v04=&v05=&v06=&v07=&v08=&v09=&v10=&v11=&v12=&v13=&v14=&v15=&v16=&v17=&v18=&v19=&v20=&v21=&v22=&v23=&v24=&v25=&sort=0&submit=Pesquisar&d=2006-06-06&maxDate=2014-02-07&minDate=1960-01-01
http://www.fen.ufg.br/revista/v13/n2/v13n2a21.htm
http://web.ess.ips.pt/Percursos/pdfs/Revista_Percursos_15.pdf

Capacitacéo da Familia no Cuidado ao Doente Oncoldgico em Fase Final de Vida — Intervencdes de Enfermagem 2014

Twycross, Robert (2003). Cuidados Paliativos. Lisboa: Climepsi Editores. 22 Edi¢do. ISBN
972-796-093-6

Verissimo, Cristina; Moreira, Isabel (2004). Os Cuidadores Familiares/Informais: Cuidar do

doente idoso dependente em domicilio. Pensar Enfermagem. Vol. 8, n° 1, p.60-65.

World Health Organization (2004) — National cancer control programmes: policies and
managerial guidelines. Geneva: World Health Organization. Disponivel em:

http://www.who.int/cancer/media/en/408.pdf

81



Capacitacéo da Familia no Cuidado ao Doente Oncoldgico em Fase Final de Vida — Intervencdes de Enfermagem 2014

ANEXOS

82



ANEXO I — Critérios Gerais de Referenciacdo de Doentes para as
Tipologias da RNCCI
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CUIDADOS CONTINUADOS

UNIDADE DE MISSAO PARA OS CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS
DIRECTIVA TECNICA N.° 1/UMCCI1/2008

DATA: 7/01/2008

Assunto: Critérios gerais de referenciagao de doentes para unidades de internamento, de
ambulatério e equipas da RNCCI

Para: ECR, ECL, EGA
Divulgagao Geral - Hospitais e Centros de Saude, Unidades Prestadoras e equipas da RNCCI

Cic: ARS, Centros Distritais do ISS, 1.P.

O ingresso de doentes na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI ou Rede) e a respectiva admissado de utentes em unidades de internamento,
de ambulatério e em equipas da Rede esta condicionado ao preenchimento de
critérios de referenciagcéo, que consagram as condigdes de admisséo e de exclusdo de
doentes nessas tipologias de servigos.

Cabe a cada Equipa Coordenadora Local (ECL) determinar a admissdo em Unidade
ou Equipa da RNCCI. Para o efeito cada ECL é responsavel pela apreciagdo da
avaliagdo da situagao de saude e social do doente e pela verificagdo do cumprimento
dos critérios de referenciagdo, para além de verificar o cumprimento dos requisitos
enunciados no Decreto-Lei n.® 101/2006, de 6 de Junho.

Assim, os critérios de referenciagdo de doentes para a RNCCI séo os seguintes:

. PARA UNIDADES DE INTERNAMENTO DA RNCCI

Para poder ser admitido em unidades da RNCCI o doente, para além de observar os
requisitos enunciados no Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de Junho, deve preencher,
pelo menos, um dos critérios de referenciagdo especifico de admissao na unidade em
causa e, simultaneamente, ndo se encontrar em qualquer das situagdes que déo lugar
a exclusdo.
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CUDADOS CONTINUADOS

DIRECTIVA TECNICA N.° 1/UMCC1/2008
DATA: 7/01/2008

Para a admiss@o em qualquer unidade da Rede se poder concretizar é ainda
necessario que o doente (ou 0 seu representante) dé o seu prévio consentimento por
escrito.

Deve também verificar-se o cumprimento dos fluxos de referéncia para ingresso e
mobilidade de utentes na Rede.

A referenciagdo de doentes deve ser acompanhada da documentagdo necessaria,

nomeadamente a avaliagao clinica e social e objectivos terapéuticos.

1. Os cuidados a prestar nas Unidades de Convalescenca so destinados a doentes
com perda de autonomia transitéria que requeiram cuidados de saude que, pela sua
frequéncia, complexidade ou duragdo, nao possam ser prestados no domicilio, com
previsibilidade de internamento até 30 dias consecutivos.

Considera-se critério de referenciagdo especifico para admissdo nesta unidade, a
situacdo de dependéncia recente na sequéncia de episédio agudo, susceptivel de
melhoria, que apresente alguma das seguintes condigdes:

a) Doente com necessidade de cuidados médicos e de enfermagem permanentes
e de:
a. Reabilitagdo intensiva;
b. Alimentagado por sonda nasogastrica;
c. Tratamento de Ulceras de pressao e/ou feridas;
d. Manutengéo e tratamento de estomas;
e. Terapéutica parentérica;
f. Medidas de suporte respiratorio, como oxigenoterapia e aspiracéo de
secregdes e ventilagdo ndo invasiva;
b) Doente com necessidade de ajuste terapéutico e/ou de administragdo de
terapéutica, com supervisao continuada;
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DIRECTIVA TECNICA N.° 1/UMCCI/2008
DATA: 7/01/2008

¢) Doente com algum dos seguintes sindromes, potencialmente recuperavel a
curto prazo: depressdo, confusdo, desnutrigio, problemas na degluticéo,
deterioragdo sensorial ou compromisso da eficiéncia e/ou seguranca da
locomogao;

d) Doente crénico com risco iminente de descompensagao;

e) Doente com indicagdo para programa de reabilitagdo com duragédo previsivel
igual ou menor a 30 dias;

f) Doente com sindrome de imobilizagao.

2. Os cuidados a prestar nas Unidades de Média Duragdo e Reabilitagdo sao
destinados a doentes com perda de autonomia potencialmente recuperavel que
requeiram cuidados de saude que, pela sua frequéncia, duragéo, ou auséncia de apoio
social, por parte dos cuidadores e/ou de equipas de cuidados continuados integrados,
nao podem ser prestados no domicilio, com previsibilidade de internamento superior a
30 dias e inferior a 90 dias consecutivos.
Considera-se critério de referenciacdo especifico para admissdo nesta unidade, a
situagdo de dependéncia que, na sequéncia de uma doenga aguda ou reagudizagio
de doenga cronica, apresente alguma das seguintes condigdes:

a) Doente com necessidade de cuidados médicos didrios, de enfermagem

permanentes e de:

a. Reabilitagao intensiva;

b. Medidas de suporte respiratorio, como oxigenoterapia e aspiragado de
secregdes e ventilagdo ndo invasiva;

c. Prevencao ou tratamento de ulceras;
d. Manutengao e tratamento de estomas;

b) Doente com algum dos seguintes sindromes, potencialmente recuperavel a
médio prazo: depresséo, confusdo, desnutricao, eficiéncia e/ou seguranga da
locomogao;
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DIRECTIVA TECNICA N.° 1/UMCC1/2008
DATA: 7/01/2008

¢) Doente com indicagédo para programa de reabilitagdo com duragdo previsivel
ate 90 dias;

d) Doente com sindrome de imobilizag&o.

3. Os cuidados a prestar nas Unidades de Longa de Duragdo e Manutengdo sdo
destinados a doentes com processos cronicos que apresentam diferentes niveis de
dependéncia e graus de complexidade, que ndo podem ser prestados no domicilio,
com previsibilidade de internamento superior a 90 dias consecutivos.

Considera-se critério de referenciacéo especifico para admissdo nesta unidade, a
situagdo de dependéncia que apresente alguma das seguintes condigdes:

a) Doente que requeira cuidados médicos e de enfermagem;

b) Doente que, por patologia aguda efou crénica estabilizada, necessite de
cuidados de salde e apresente défice de autonomia nas actividades da vida
diaria;

c) Doente com patologia crénica de evolugdo lenta, com previsdo de escassa
melhoria clinica e funcional;

d) Doente sem potencial de recuperagdo a curto e médio prazo;

e) Doente com algum dos seguintes sindromes: depressdo, confuséo,
desnutrigao/problemas na degluticdo, deterioragéo sensorial ou compromisso
da eficiéncia e/ou seguranga da locomogéo.

As Unidades de Longa Duragdo e Manutengdo podem ainda proporcionar o
internamento a doentes com dificuldades de apoio familiar ou cujo principal cuidador
tem necessidade de descanso, podendo a duragéo do(s) respectivo(s) internamento(s)
ser de duragéo inferior a 90 dias, com o limite anual de 90 dias.

4. Os cuidados a prestar nas Unidades de Cuidados Paliativos sdo destinados a
doentes com doengas complexas em estado avangado, com evidéncia de falha da
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DIRECTIVA TECNICA N.° 1/UMCCI/2008
DATA: 7/01/2008

terapéutica dirigida a doenga de base ou em fase terminal, que requerem cuidados em
regime de internamento para orientagao ou aplicagao do plano terapéutico paliativo.
Considera-se critério de referenciagdo especifico para admissdo nesta unidade, a
situac@o de dependéncia de um doente portador de doenga grave e/ou avangada, ou
em fase terminal, oncolégica ou ndo, sem resposta favoravel a terapéutica dirigida a
patologia de base;

As Unidades de Cuidados Paliativos podem ainda proporcionar o internamento a
doentes que se encontrem nas condigdes acima referidas com o objectivo do
descanso do principal cuidador.

5. Critérios de exclusdo em unidades de internamento da Rede - Para efeito de
exclusédo devem considerar-se as seguintes situagdes:

a) Doente com episédio de doenga em fase aguda;

b) Doente que necessita exclusivamente de apoio social;

c) Doente cujo objectivo do internamento seja o estudo diagnéstico;

d) Doente que requeira exclusivamente cuidados paliativos, quando nio se trate
de admissao em unidade de cuidados paliativos;

e) Doente infectado, cujo regime terapéutico inclua medicamentos de exclusivo
uso hospitalar.

1. PARA UNIDADES DE AMBULATORIO DA RNCCI

Os cuidados em regime ambulatério a prestar nas Unidades de Dia e de Promogao
da Autonomia sdo destinados a doentes que requeiram cuidados integrados de
suporte, de promogao de autonomia e apoio social a pessoas e que ndo reunam
condi¢des para serem cuidadas no domicilio.
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DIRECTIVA TECNICA N.° 1/UMCCI/2008
DATA: 7/01/2008

Considera-se critério de referenciagdo especifico para admissdo nesta unidade, a
situagdo de dependéncia em que a pessoa reuna condigdes para lhe serem prestados
os cuidados de que necessita em regime ambulatério.

lil. PARA EQUIPAS DOMICILIARIAS DA RNCCI

Considera-se critério de referenciagdo especifico para admissdo nas equipas
domiciliarias da RNCCI, a situagéo de dependéncia em que o doente reuna condigées
no domicilio para lhe serem prestados os cuidados de que necessita.

Lisboa, 7 de Janeiro de 2008

A Coordenadora da UMCCI
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O momento do estagio pretende promover e construir um conjunto de competéncias em cada
um, que passam pelos conhecimentos, aptiddes e atitudes necessarias ao desempenho das
intervencdes autdnomas e interdependentes do exercicio da profissdo de enfermagem.

O tempo de estagio deve ser visto como um espago e um tempo de exceléncia para o
desenvolvimento de competéncias cognitivas, técnicas, de relacdo interpessoal e critico-
reflexivas, que nos permitirdo dar resposta a cada situacdo como Unica (Santos, 2009).
Também as organizagdes com uma cultura de aprendizagem, de formacdo continua,
incentivam e facilitam os estagiarios a aprender e a experimentar. Uma organizacdo com um
ambiente de aprendizagem é uma organizacdo em que os elementos desejam a aprendizagem
e sdo incentivados a compartilhar e, deste modo, facilitam uma cultura de troca de
experiéncias.

Segundo Reed e Procter (1993) citados por Santos (2009), a reflexdo envolve um olhar para
tras nas praticas clinicas e pensar acerca do que foi feito durante essas praticas, pelo que a
pratica reflexiva ¢ um modo de melhorar as praticas futuras, melhorando a capacidade pessoal
para comunicar, aprender e cooperar e fundamentalmente relacionando teoria e prética.

Schoén (1992), considera a pratica reflexiva como um processo de transformar o pensamento
da pratica numa potencial situacdo de aprendizagem a qual pode ajudar a alterar e modificar
as abordagens nessa mesma pratica. Considera ainda que é um meio estruturado de identificar
o0 conhecimento relevante na pratica, passa-lo em revista e percebé-lo. O praticante que reflete
cultiva e melhora a sua capacidade e conhecimentos profissionais, estando menos exposto a
rotinizacdo, rituais ou teorias estabelecidas.

De acordo com Abreu (2003), o recurso a pratica reflexiva permite ao aluno equacionar as
diversas dimensdes e contornos dos problemas em saude e faculta ao praticante as bases para
a definicdo de uma consciéncia e definicdo de si como profissional. Na enfermagem, o
processo de refletir-na-acdo pode gerar conhecimento, uma vez que o profissional ao refletir
sobre o que estad a fazer, estard certamente a testar habilidades, técnicas, teorias, a emitir
hipoteses e julgamentos e estara a planear, prevendo atitudes ou mudancas futuras.

A reflexdo critica, quer no ensino clinico (formacdo inicial), quer na préatica clinica (formacao
continua), revestem-se de grande importancia enquanto espaco ideal de formacdo, onde
interagem diferentes pessoas, onde surge o confronto com as diferengas entre teoria e pratica,

onde o aluno pode ampliar o dominio do saber nas suas varias dimensdes.
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A reflexdo em contexto clinico deve ser encarada como uma oportunidade de olhar para a
pratica, procurando melhora-la, de forma a tornar o profissional mais apto a fazer o correto,
tornando-se mais conhecedor daquilo que faz e como o faz.

A utilizacdo da reflexdo tem beneficios para a aprendizagem uma vez que permite a
integracdo da teoria na pratica, promovendo o crescimento intelectual e desenvolvendo
capacidades que tornam os profissionais mais confiantes, responsaveis e empenhados.

Desta forma, e tendo em conta o proposto pela minha orientadora, elaborei jornais de
aprendizagem de forma a cimentar as minhas aprendizagens, tendo por base o Ciclo Reflexivo
de Gibbs:

Descrigdo — O que aconteceu?

Sentimentos — O que pensei e 0 que senti?

Avaliacdo — O que foi bom e mau na experiéncia?

Anélise — Que sentido pude encontrar na situacao?

Conclusao — Que mais poderia ter feito?

Planear a agdo — Se isso resultou de novo, o que irei fazer?

Sendo este 0 meu primeiro Jornal de Aprendizagem decidi escolher, ndo uma situacao
especifica, mas antes a reflexdo sobre um conjunto de situacdes e de vivéncias dos primeiros
dias de estagio realizado na Unidade de Cuidados Paliativos de S. Bento Menni na Casa de
Saude da ldanha.

Os primeiros dias de estagio permitiram-me compreender melhor a especificidade deste tipo
de Unidades e a importancia da existéncia deste tipo de cuidados. Também destaco como
precioso o facto desses mesmos cuidados serem realizados por uma (verdadeira) equipa
multidisciplinar, sendo que o doente e familia permanecem sempre no centro dos cuidados.
Foi-me possivel, desde o primeiro momento, observar esta equipa em acdo e em constante
partilha, quer no planeamento, na avaliacdo, na realizagdo das suas actividades diarias que
incluiram desde monitorizacdo e controlo rigoroso de sintomas, reajuste terapéutico,
promogcéo de cuidados de higiene e conforto com recurso ao relaxamento e a outras medidas
ndo farmacoldgicas complementares, tratamento de feridas, apoio emocional, esclarecimento
de davidas promovendo um dialogo franco e honesto sobre as opcdes terapéuticas
disponiveis, conferéncias familiares partilhando as decisdes terapéuticas com o doente e
familia, utilizacdo de escuta ativa, compreensao empatica e activacao de apoios disponiveis na
unidade de salde, como sendo a articulagdo com outras valéncias da Casa de Saude,

nomeadamente participacdo em ateliers de costura, pintura e outros trabalhos manuais
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estimulando a capacidade funcional e a autonomia, centrando o doente naquilo que ainda é
capaz de fazer.

Sendo a morte ainda considerada por muitos como “um escdindalo que se cala, que se
esconde, particularmente atras dos muros do hospital (...) ”(SFAP, 2000), sdo os cuidados
paliativos que procuram dar novo sentido a esta etapa da vida.

O Sofrimento e a Morte séo talvez os ultimos grandes tabus da nossa sociedade vocacionada
para o bem-estar e o prazer. E, como sempre, tudo o que é objeto de tabu € mal vivido. Nunca
uma sociedade esteve tdo mal preparada para lidar com o sofrimento e com a morte, duas
das grandes e inevitaveis realidades da vida (Neto et al, 2005). E, neste contexto, foi
precisamente aquilo que senti e me foi possivel verificar no decorrer dos primeiros dias de
estagio, aquando da admissdo de cada doente. Senti que a chegada de cada doente e sua
familia a unidade foi, de um modo geral vivida com angustia e dor psiquica, pelo sentimento
de desapego, de separacdo e desconfianca nos cuidadores da instituicdo. Foi-me também
possivel observar familias nas quais o diagnostico de cancro as aproximou, mas também
algumas em que o diagndstico as afastou, em que o apoio e a cumplicidade entre 0s seus
membros ndo acontece. No entanto, e em qualquer um dos casos, a familia é considerada, por
esta equipa, como unidade e centro dos cuidados sendo em simultaneo cuidadora e cuidada.
Esta foi uma das grandes “ligdes” que pude reter, a familia é parte integrante e integradora do
doente! E, para mim, reside aqui a grande diferenca entre os cuidados prestados por esta
equipa e aqueles que, efetivamente sdo prestados em servicos de internamento. Nos hospitais
continua a existir uma vertente muito direcionada para a cura, em detrimento da promocéo da
qualidade de vida e do bem-estar, que sdo conceitos fulcrais na definicdo de cudados
paliativos. Para Twycross (2003), cuidados paliativos sdo cuidados ativos e totais aos
pacientes com doencgas que constituam risco de vida, e suas familias, realizados por uma
equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca do doente ja ndo responde aos
tratamentos curativos ou que prolongam a vida. Em 2002, a OMS definiu-o0s, segundo Neto
et al (2004) como “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas
familias, que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incurdvel e com prognostico
limitado, atraves da prevencao e alivio do sofrimento, com recurso & identificacdo precoce e
tratamento rigoroso nos problemas fisicos, psicossociais e espirituais.”

Esta situacdo frequentemente ocorrida nos servicos de internamento, em que, tal como afirma
Sapeta (2011) os doentes terminais continuam sujeitos ao “intensivismo terapéutico e ao

abandono, sendo que muitas vezes, a presenca da familia resume-se ao horério das visitas”,
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faz com que os doentes que necessitam de cuidados paliativos, por vezes, ndo recebam os
cuidados mais adequados a sua situacao.

Esta situacdo traz-me sentimentos de conduta incorreta, de dever ndo cumprido e até de
cuidarmos estes doentes e familias com uma certa ligeireza, deixando-os a si e suas familias
desprotegidos e inseguros. Nesta fase é necesséario adaptar os cuidados as necessidades
identificadas, procurando que os doentes e respetivas familias tenham expectativas realistas.
Tive a oportunidade de verificar que os cuidados de salde que esta equipa presta sdo aqueles
que aprendi no decorrer das aulas e em tudo sobreponiveis aquilo que encontro descrito na
literatura. E exequivel, que em servicos de internamento, estes cuidados de indole tdo
especificos possam comecar a ser prestados de forma mais regular, quase que natural, se
existir um esforco por parte das equipas de se formarem e investigarem mais nesta area.
Considero que, em meio hospitalar deveriam existir, servicos especificos de Medicina
Paliativa com formagdo especifica direcionada a Enfermeiros e Médicos (embora ja comecem
a surgir para Enfermeiros), e serem abolidos os internamentos em servigcos de outra natureza,
onde frequentemente, os doentes considerados paliativos sdo “encaixados”, por falta de
unidades adequadas e cuidados apropriados. Sinto, e agora mais que nunca, que aquilo que
fazemos nos servicos de Medicina Interna e outros é apenas uma timida aproximacéao daquilo
que séo efetivamente cuidados paliativos. O contacto com esta realidade fez-me perceber que
aquilo que fazemos com os nossos doentes em fim de vida e suas familias, sdo ténues acGes
paliativas que vdo surgindo pontualmente, muitas vezes no limite do sofrimento do outro e,
muitas vezes, por iniciativa dos enfermeiros. Seremos nds enfermeiros, pessoas com mais
sensibilidade, a quem o sofrimento do outro mais toca?

Sentir que a familia realmente importa e permanece também no centro dos cuidados, foi para
mim das constatagbes mais importantes. As familias ndo sdo sentidas como um
constrangimento, mas antes pelo contrario, como parte integrante dos cuidados, como uma
mais valia na promocao do conforto do doente. O apoio prestado por esta equipa a cada uma
destas familias €, a meu ver, excelente. Pude presenciar que em todas as admissdes de novos
doentes na Unidade houve uma atencéo extraordinaria com o momento do acolhimento, onde
0 tempo ndo parecia importar mas antes a riqueza daquele momento e das relagbes que
comecavam. Denotou-se um cuidado exemplar em se prestar apoio emocional a familia,
através da escuta ativa, da compreensdo empatica, do esclarecimento de duvidas, da
transmissao de informacéo, do reforco positivo pelo trabalho desenvolvido até entdo — ainda
no domicilio ou hospital, tendo sendo por base que cada familia é Gnica e singular.
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Compreendi que as estratégias de comunicacdo sdo utilizadas e adaptadas a cada caso, tendo
em atencdo a histéria de cada familia. Presenciei perguntas dificeis, e que para as quais
esperava respostas dificeis, no entanto, com técnicas de comunicacdo adequadas, como por
exemplo a técnica dos dedos cruzados, parece que cada palavra assentava na perfei¢do e que
tudo consegue ser dito no momento exato, de forma Unica e adaptada a cada situacdo, de
maneira a ser percecionada pelo outro como algo realista e verdadeiro. Ouvi uma doente em
fase final de vida perguntar “Sera que consigo chegar ao Natal?” e a resposta foi: “Oxala isso
seja possivel, tudo faremos para que tal aconteca!”, alimentando assim uma esperanca realista.
Existe, por parte desta Equipa, uma grande preocupacdo em integrar 0 méaximo de valéncias
multidisciplinares e, mesmo que ndo estivessem em permanéncia na Unidade, estas eram
solicitadas sempre que necessario, na tentativa de oferecer o melhor ao doente, de maneira a
dar a melhor resposta a cada caso centrando-o naquilo que ainda é capaz de fazer, e ndo
naquilo que ja deixou de fazer. Mediante as necessidades avaliadas por esta equipa, assim
conseguem ativar alguns apoios para os doentes e familias, de modo a diminuir um pouco o
sofrimento destes. Identifiquei que foi solicitada Terapia Ocupacional para uma doente e,
como se percebeu que seria mais vantajoso para a doente passar a frequentar ateliers fora da
Unidade, eis que os enfermeiros passaram a transportar esta senhora em veiculo proprio as
suas ocupacoes.

Nesta equipa ndo encontrei rotinas, cada dia e cada acontecimento é vivido com dor, com
entusiasmo, com inspiracdo, com delicadeza, de forma impar, um dia de cada vez.

O facto destes doentes e familias ja serem, na sua maioria, seguidos por esta equipa ha algum
tempo, faz com que estes depositem nos profissionais da unidade, mas muito nas enfermeiras,
uma enorme confiancga e sintam seguranca nos cuidados prestados por estas. Por isto senti que
voltava novamente a ser vista como a estagiaria, porque fiz sempre questdo de o explicar aos
doentes e familias. Senti que a inseguranga que 0s outros pudessem vir a sentir em mim
condicionasse a minha atuag&o. A par deste sentimento, houve momentos em que dei por mim
a equacionar qual o procedimento mais adequado, ou seja, tive de parar, refletir sobre a
adequacao dos meus cuidados para depois avangar. Esta dualidade entre Cuidados Paliativos e
os de caracter curativo, a que vulgarmente estou habituada em hospital de agudos, fizeram-me
refletir em varios momentos. N&o considerei que fosse grave, mas antes uma necessidade de
adequacdo ao contexto de cuidados em que estava.

Com o passar dos dias senti que tanto os doentes como as suas familias, sabendo que estava
na Unidade na condigdo de estagidria, dirigiam mais para as enfermeiras da instituicdo as
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duvidas de natureza burocratica, mas que canalizavam para mim de igual forma tudo o tinha a
ver com os cuidados, sem distincao.

Nos meus primeiros dias 0 meu desempenho passou muito pela participacdo nos cuidados de
higiene e conforto, pela escuta ativa e pelo acolhimento a uma doente e familia que, alias,
com base nesta relagdo que se criou e fortificou acabou por marcar de forma singular 0 meu
estagio. Dai que, mais do que habilidades técnicas para diagnosticar e tratar, além de
informacdes sobre doenca e tratamento, 0s pacientes que vivenciam a terminalidade esperam
que a relacdo com os profissionais de saude seja alicercada por compaixdo, humildade,
respeito e empatia.

Considero que com o decorrer do estadgio comecou, naturalmente, a ser mais facil intervir nos
cuidados, nas conferéncias familiares, na escolha dos farmacos a disposicdo para controlo
sintomatico, comecando a tentar por em pratica tudo aquilo que aprendi e que continuo a
aprender. E curioso como a condicéo de estagiaria e a estranheza do local de estagio ainda nos
assusta e preocupa, como nos faz sentir despidos de conhecimentos em determinados
momentos e como nos obriga a mobilizar tanto conhecimento em certas ocasifes. Penso que
isto ndo significa inseguranca, traduz ainda € necessidade de mais treino na area, pois s6 com
treino se consegue agarrar a comunicacdo como ferramenta fundamental para dar a volta a
situagdes complexas.

Considero que o trabalho realizado nesta Unidade assenta nos 4 pilares dos Cuidados
Paliativos: o trabalho em equipa multidisciplinar, o apoio a familia, o controlo sintomatico e a
comunicacdo adequada, sendo que a riqueza da comunica¢do no momento do acolhimento
ditam, a meu ver, o sucesso de tudo aquilo que é construido ao longo do percurso na unidade.
O poder da comunicacdo que me foi possivel observar foi, sem ddvida, o que mais me
impressionou nesta Equipa onde tudo, ou quase tudo, consegue ser dito.

Considero que a Comunicacdo adequada constitui uma das principais lacunas entre os
profissionais de saude, onde também eu me revejo, talvez por falta de habilidade?

De acordo com Twycross (2003), uma boa comunicacdo permite reduzir a incerteza, melhorar
os relacionamentos e indicar ao doente e familia uma direcdo. Aprender a ouvir e transmitir
bem as informagdes aos doentes, aos seus familiares, amigos ou cuidadores, ndo é apenas
desejavel, € vital. “ A comunicagdo empatica sobre a situagdo clinica é, para além de uma
expectativa da maioria dos doentes, uma obrigacdo ética e moral da equipa de cuidados
paliativos. A comunicacdo adequada é uma estratégia terapéutica de intervengdo no

sofrimento associado a doenca avancada e terminal” (Querido & Salazar & Neto, 2010,
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p.463). Penso que o aspeto que mais dificulta a comunicagdo é o facto de que através da
utilizacéo desta nos sentimos mais expostos, mais vulneraveis. Ao comunicarmos com o outro
acabamos por dar a conhecer um pouco mais de nds, transmitimos mais 0s nossos sentimentos
e obrigatoriamente conhecemos também melhor o outro, permitindo que este demostre 0s seus
sentimentos, 0s seus medos e 0s seus receios, o que de alguma forma nos deixa mais expostos
por termos que lidar com estas situacdes tdo intensas. Este é um aspeto que considero que este
estdgio me ira permitir melhorar e desenvolver, comecando a utilizar as estratégias de
comunicacdo da melhor maneira possivel.

O fato deste estagio acontecer neste local, ird permitir-me perceber melhor de que forma a
vida familiar é afetada quando um dos elementos da familia é acometido pela doenca de
cancro. Penso que agora consigo perceber melhor a sobrecarga da familia e o porqué de
existirem internamentos nesta Unidade e nos hospitais motivados por exaustdo do cuidador.
Sabemos que a familia do doente oncoldgico em fase final de vida tem uma tarefa muito
desgastante, porque partilha frequentemente dos problemas do doente e outras vezes apresenta
necessidades especificas, por vezes até mais complexas que as do prdprio doente (Neto et al,
2004). A dindmica familiar ¢é alterada e o doente e a sua respetiva familia véem-se perante
uma realidade muito diferente daquela a que estavam habituados. Alguns dos cuidadores que
pude acompanhar, ainda mantém uma situacdo laboral ativa, outros houve que ja reformados
ou desempregados, descreveram que se mantiveram isolados e privados de vida social para
conseguirem conciliar o trabalho da casa com a ardua tarefa de cuidar de alguém que se
encontra em situacdo complexa. Os cuidadores ficam com uma enorme sobrecarga fisica,
psicoldgica e econdmica e de forma abrupta, véem-se confrontados com cuidados de higiene,
controlo de medicacdo, tarefas domésticas, e para além disto tudo, 0 emprego que tentam a
todo custo manter, para fazer face as despesas acrescidas pelo facto de terem um familiar
nestas circunstancias.

O conhecimento acerca do modo como a familia encara o processo de cuidar de um doente
terminal € algo de primordial para a orientacdo dos profissionais de saude, em particular, para
os enfermeiros, na sua agdo com o doente e familia.

Assim, para que a familia possa participar nos cuidados e, tanto quanto possivel, integrar os
cuidados juntamente com a equipa, necessita de ser apoiada e informada adequadamente pois,
s0 assim contribuiremos para uma melhoria da qualidade de vida de ambos.

Interessa referir que no nosso quotidiano de hospital de agudos, muitas sdo as vezes que

enviamos doentes para o domicilio sem que estas condi¢Bes sejam efetivamente garantidas.
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Quantas sdo as vezes que estabelecemos contactos com o0s centros de saude da area de
residéncia no sentido de proporcionar apoio domicilidrio e as respostas sdo duvidosas ou
inexistentes! A descri¢do que algumas familias fizeram relativamente ao fraco apoio recebido
no domicilio fizeram-me questionar qual o nimero de vezes em que efetivamente coloquei
esta questdo. Infelizmente ainda existe um longo caminho a percorrer desde 0 momento em
que o doente tem alta clinica até ao momento em que efetivamente deixamos estas familias a
“deriva”. E imperativo comecar a existir uma preocupa¢do em saber como Vvai ser a vida
daquele doente e da sua familia fora do contexto hospitalar e a prepara-los efetivamente.
Twycross (2001) considera que para que seja prestado um bom servico no domicilio é
necessario que haja alguém, familiar direto ou ndo, que tenha capacidade para o fazer, que
haja uma equipa atenta e completa a prestar apoio e que esta equipa tenha capacidade de
responder prontamente aos problemas e capaz de transmitir confianca.

Assegurar o cuidado ao doente em fim de vida precisa de ser planeado e desenvolvido de
acordo com a necessidade e realidade de cada familia por isso, conhecer a familia, perceber a
forma como a familia enfrenta o cuidar da pessoa com cancro e as concecdes frente a essa
assisténcia sdo cruciais para o enfermeiro orientar a sua atuacéo.

E imprescindivel alterar as nossas mentalidades e arranjar estratégias que permitam colmatar
essa falha dos servicos de internamento. Existe ainda caréncia de acGes mais direcionadas que
facilitem o envolvimento da familia no processo de cuidar. Conhecendo as vivéncias dos
familiares dos doentes oncoldgicos € possivel promover cuidados individualizados e
humanizados, contribuindo desta forma para a melhoria da qualidade de vida dos doentes
oncolégicos. Com este conhecimento é também possivel proporcionar apoio a familia para
que ela faga uma boa adaptacdo, ajudando-a a reduzir a tensdo que a condi¢cdo da doenca
oncoldgica no seio de uma familia impd&e sobre si mesma. A equipa de saude deve adotar uma
atitude pro-ativa de forma a avaliar sistematicamente as suas necessidades e as do doente,
programando espacos proprios para a discussdo da evolugdo da doenca e dos tratamentos em
curso, promovendo quando util, conferéncias familiares, que representam uma forma
estruturada de intervencdo na familia. A familia, por seu lado, precisa de ver validados por
parte dos profissionais, os cuidados que presta e também de ter a consciéncia de que tudo o
que ¢é fundamental para o conforto do seu ente querido esta a ser feito.

E muito importante ter presente que as familias tém uma histdria, um percurso e, como tal, as
relagdes entre os seus membros no passado condicionam o tipo de relagdes no presente, ao

longo da trajetoria da doenca (Neto et al, 2004). Também este estdgio me ajudou a reforcar a
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ideia que ndo nos devemos apressar a julgar relagdes conflituosas ou distantes, pois estas tém
muitas vezes na base negligéncia e até maus tratos por parte da pessoa doente.

Desejo que muito do que absorvi nesta Unidade e com esta Equipa sejam forte inspiracao para
0 caminho que me encontro a percorrer, ajudando-me a mim e a minha equipa a prestar

melhores cuidados aos doentes em fim de vida e as suas familias.
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O meu 2° Jornal de Aprendizagem refere-se a uma situa¢éo ocorrida durante 0 meu estagio na
Unidade de Cuidados Paliativos, aquando da admisséo da Sra. D? L.C., de 88 anos de idade,
doente oncologica em fase final de vida.

Quando na unidade recebemos o telefonema a dizer que a doente e familia acabavam de entrar
os portdes da instituicdo senti de imediato na equipa um certo “frenesim” para que tudo
estivesse preparado para acolher a nova utente. Depois de tudo organizado, rapidamente se
encaminhou para a porta 0 médico, a enfermeira e eu e uma sra. auxiliar. Surge entdo a doente
e sua familia (sobrinha - sua cuidadora principal, e 0 marido desta) em viatura propria, sendo
que, por parte da cuidadora principal notava-se um olhar assustado, com uma enorme
necessidade de observar tudo e todos! Por sua vez a doente, Sra. D2 L. C., tinha um ar meigo e
fragil, com um sorriso timido mas sincero. Demonstrava ser uma pessoa muito afetuosa e com
forte ligacao a sobrinha.

Instantes passados, depois de j& termos instalado confortavelmente a Sra. D? L. na sua cama,
apresentamos toda a Unidade e todos os profissionais que se encontravam de servigo naquela
manhd & familia, mantendo-se sempre um contacto frio, dificil, quase inacessivel.

Nesta altura, apos conhecerem o espaco fisico e os profissionais de servico, a familia foi
convidada a reunir numa sala em conferéncia familiar (no acolhimento) com o médico, a
enfermeira e eu, criando-se espaco para além da colheita de dados inicial (identificacdo do
utente, do cuidador principal, motivo de admissdo,...), expor dividas e sentimentos e, através
de uma comunicacao adequada, comegarmos a orientar 0 NOSSO Percurso e a nossa atuacao.
Tal como defende Neto (2003), as conferéncias familiares envolvendo o doente, a familia e
profissionais de salde, sdo comummente recomendadas visando a partilha de informacéo e
anseios, a clarificacdo dos objetivos dos cuidados, discussdao do diagndstico, tratamento e
prognostico e o desenvolvimento de um plano de cuidados para o doente e cuidadores.
Considero que este momento da conferéncia familiar no momento do acolhimento ditou e
dita, em grande parte, o sucesso das relagdes, da capacitacdo da familia e sua integragdo no
processo de cuidar. Existem alguns problemas experimentados pela familia que esta nédo
ultrapassa com 0s seus recursos proprios e, por isso, carecem de intervengdo profissional a
fim de serem resolvidos com sucesso. Para Neto (2003), esses problemas decorrem da falta de
informacdo acerca da evolucdo da doenca, das dificuldades na comunicacdo intra-familiar, da
dificuldade em tomar algumas decisdes e da falta de recursos que possam ser importantes.
Nesta conferéncia tive a oportunidade de constatar que, além da entrega do manual de

acolhimento, sdo fornecidas informacGes relacionadas com o funcionamento da unidade,
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constituicdo da equipa multidisciplinar, cuidados e servigos prestados na unidade, direitos,
garantias e deveres do utente e cuidadores informais/familia. Também nesta reunido ficou
sempre salvaguardada a garantia do envolvimento dos cuidadores informais/familia através de
horario de visitas alargado, participacdo no planeamento de cuidados, participacdo nas
atividades da vida diéria do doente e participacdo no planeamento da alta.

Uma vez que o apoio dos cuidadores é um componente central dos cuidados paliativos, 0s
profissionais de salde tém a responsabilidade de oferecer conferéncias familiares consoante a
necessidade. Os profissionais de salde deverdo encarar as conferéncias familiares como
mutuamente benéficas, possibilitando-lhes uma oportunidade para explicagdo do que o
servico podera ou ndo oferecer, estratificacdo de prioridades e referenciacdo para outros
profissionais.

Para Neto (2003), a conferéncia familiar corresponde a “uma forma estruturada de
intervencdo na familia, que deve sempre respeitar 0s objetivos ja anteriormente
apresentados. E uma reuniio com plano previamente acordado entre os profissionais
presentes e em que, para além da partilha da informacdo e de sentimentos, se pretende
ajudar a mudar alguns padrdes de interacéo na familia.”

Nesta reunido houve momentos em que senti que o meu papel era ou deveria ser unicamente
de observadora mas, momentos houve em que senti que poderia contribuir com uma palavra
ou um gesto, embora me tivesse apresentado como enfermeira na condicdo de estagiaria em
Cuidados Paliativos.

Sabemos que a expressdo facial, o contacto visual, a distancia adequada e o toque
demonstram empatia e transmitem apoio e conforto, sendo estes aspetos complicados de
controlar. Naquela situacéo apetecia-me chorar com eles, partilhar da sua dor pela separagéo e
pelo sentimento de abandono, mas tentei que a minha comunicagéo ndo-verbal ndo tornasse a
mensagem transmitida menos credivel ou relevante, por isso, procurei demonstrar que a
doente e cuidadora estavam acompanhadas e que a sobrinha acima de tudo, estava a ser
compreendida.

Senti que a escuta ativa e a compreensdo empatica eram muito do que esta cuidadora
precisava!

Durante o tempo em que estivemos reunidos pudemos perceber que a sobrinha tinha uma
forte ligacao a sua tia por ter sido “criada” por ela, recebia grande apoio do marido ¢ filhos
mas que, por estar ha cerca de 6 meses encarregue dos cuidados, noite e dia, isolada da vida
laboral e social, absorvida pelas responsabilidades e complexidade dos cuidados, teria
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atingido o limiar da exaustdo. Sabemos que a existéncia de um doente paliativo no seio
familiar conduz a uma necessidade de reorganizacdo de toda a familia, com redefinicdo de
papéis e tarefas, para dar resposta a esta nova realidade.

A Sra. D? L. além de toda a debilidade fisica propria dos seus 88 anos, tinha Neoplasia do
Colon, submetida a cirurgia ha cerca de 5 anos, colostomizada desde entdo. Desde ha alguns
meses com suspeita de recidiva local por episodios recorrentes de hematoquézias e caquexia.
De referir que a doente se encontrava perfeitamente IGcida, sendo a hipoacusia marcada o
principal obstaculo na comunicagdo. Do ponto de vista do controlo de sintomas esta doente
encontrava-se relativamente estavel, sendo a anorexia marcada e as nauseas as suas principais
necessidades de controlo sintomatico. Relativamente a dor, esta cedia muito bem a terapéutica
analgeésica instituida e a alternancia de decubitos. Importa ainda referir que vi usar pela
primeira vez, toalhas turcas azuis escuras, para minorar o impacto da presenca do sangue que
saia pela colostomia. Nunca tinha refletido sobre esta situagcdo mas devo reconhecer que a sua
importancia é verdadeiramente significativa e valiosa!

Em relacdo a sobrinha, a D? T., a nossa intervencao foi no sentido de reforcar o bom trabalho
desenvolvido até aqui, bem como reforcar a importancia dos fortes lacos que uniam a sua
estrutura familiar, e a forma como tinham enfrentado este processo de adaptacdo a trajetoria
da doenga.

Este momento permitiu a senhora partilhar um pouco da sua histéria de vida, tendo dado a
entender que teria tido uma situacdo na sua vida bastante complicada (perda dos pais) e que a
doente teria sido 0 seu amparo e que por isso, tinha para com ela uma enorme gratidao e
sentido de dever. Foi-lhe dado a perceber que a sua tia tinha recebido muita atencéo e carinho
mas que agora, perante esta exigéncia de cuidados, seria importante partilhar essa tarefa com
os profissionais da unidade, promovendo uma expressao de sentimentos e emogdes por parte
da senhora, a ponto de partilhar connosco alguns dos seus valores de vida. Estes valores de
vida por serem positivos foram reforgados e enaltecidos, tendo essa situagdo permitido iniciar
uma conversa no ambito da preparacdo para o luto, procurando entender como seria este
processo de adaptacéo a perda.

Considero que pelo facto de termos deixado esta cuidadora expressar 0s seus medos e
angustias e, a0 mesmo tempo, lhe termos deixada aberta a possibilidade ou, alids, a garantia
de que poderia sempre participar em tudo, foi a “chave” do sucesso e da confianca!

A expressdo dura, carregada e “franzida” que inicialmente nos causou constrangimento,

receio e desafio comegou, lentamente, a transformar-se em parceria!
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No dia seguinte ao da admissao, esta sobrinha chegou logo bem cedo para poder participar na
alimentacdo fazendo questdo de referir quais os habitos da doente a cada refei¢do, nos
cuidados de higiene, nos posicionamentos, na escolha dos cremes, nos cuidados a colostomia,
na escolha da roupa, das almofadas e na limpeza do aparelho auditivo.

Esta “missdo” foi-me entregue a mim, com supervisdo de uma enfermeira da unidade. De
inicio fiquei algo apreensiva, com receio de ndo conseguir estar & altura de um desafio tdo
exigente. Uma vez incumbida desta tarefa, optei por deixar a sobrinha como protagonista de
todo o processo, cabendo-me a mim dar-lhe reforgo positivo pelos cuidados prestados até ao
momento. Para Cerqueira (2005), a relacdo interpessoal enfermeiro/doente e familia é
condicdo determinante para a qualidade dos cuidados prestados ao doente e é através das
habilidades relacionais no cuidar que contribuimos para uma maior autonomia e satisfacdo
profissional. A participacdo da familia nos cuidados é essencial para o doente terminal. Ao
fazé-lo, estamos ndo sé a respeitar o direito que a familia tem de estar unida, como a permitir
que o doente sinta que mantém o seu lugar na mesma, dando oportunidade de permanecerem
juntos durante o tempo que lhe resta (Alves et al, 2004).

Eu e a enfermeira supervisora fizemos apenas pequenos reparos pontuais, sempre justificados
e devidamente fundamentados para que a confianga comecasse a crescer. A par das muitas
exigéncias que fomos sentindo durante as quase 2 horas de cuidados, sentimos que as nossas
indicacdes foram acatadas e o resultado muito positivo. Pelo facto da cuidadora perceber que
tudo o que tinhamos dito e feito tinha fundamentacéo cientifica, pelo tempo e disponibilidade
dispensados, e pelo conforto da doente que era visivel, tornou-se na nossa garantia para
futuro!

De acordo com Querido, Salazar & Neto (2010) “na rela¢do terapéutica em cuidados
paliativos, a comunicacgéo, enquanto processo de partilha de informacéo, emog0es e atitudes,
¢ um veiculo central na abordagem clinica (...) tdo importante como a realizacdo do
diagndstico ou a selecdo da terapéutica adequada”.

Ao longo da permanéncia da doente na unidade a relacdo da cuidadora com os diversos
profissionais intensificou-se e tornou-se uma constante, chegando mesmo a verbalizar que o
maior medo foi no dia da chegada quando, ao descerem as ruas da instituicdo, se depararam
com arvoredo denso, ruas estreitas e sombrias mas que, por outro lado, tudo se transformou
quando a porta da unidade tinham a sua espera um médico, 2 enfermeiras e uma sra. auxiliar.
Referiu que pelo facto de estarem todos estes profissionais a porta a sua espera os fez sentir

importantes e ndo apenas mais “uns” que acabavam de chegar. Mencionou que o calor
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humano que esta equipa Ihes transmitiu desde o primeiro momento era para ela impensavel e
que nunca o tinha sentido antes em nenhuma unidade de salde por onde havia passado com a
sua tia.

Guardei como significativos os relatos desta cuidadora: “eu nunca tinha sentido nada assim,
onde frequentemente me é oferecida uma palavra de conforto, um sorriso simpético, uma
atencdo especial ou até mesmo uma simples conversa. A relacdo que estabeleceram comigo,
0 "colo onde me embalaram ”, ajudou-me a ficar mais forte e assim a transmitir mais forca a
minha tia.”

Achei importante um aspeto a que esta familia fez aluséo varias vezes e, sobre o qual, eu
propria pouco tinha refletido: tudo no quarto era em madeira, ndo havia metal, até as barras
laterais da cama eram em madeira! Também destacaram a importancia de haver cortinados em
tecido e espaco para outros pertences igualmente importantes; coisas a que nao estou
habituada no hospital e comprovadamente fazem toda a diferencal

Os cuidados a Sra. D? L. foram sendo partilhados com a sua sobrinha, mas a medida que o
tempo foi passando e a confianca crescendo, esta optou por delegar cada vez mais na equipa
os cuidados de higiene, cuidados a colostomia, posicionamentos, e optou por viver e explorar
cada vez mais a forte relacdo que as unia, ficando horas de pé a cabeceira a falar-lhe ao
ouvido e a miméa-la com caricias e beijos. Também Alves et al (2004) realcam a importancia
que o apoio a familia tem para o doente.

Uma das causas de sofrimento dos doentes em fim de vida resulta do seu conhecimento das
dificuldades com que as familias se deparam. Nesta medida se eles souberem que as familias
estdo a ser apoiadas podera existir uma atenuacdo do sofrimento do doente. Por outro lado,
quando apoiadas as familias readquirem a capacidade de disponibilidade para acompanharem
0 seu familiar doente.

O periodo dos cuidados terminais a um doente com doenca oncoldgica é uma fase muito
importante para a familia, uma vez que corresponde a uma fase preparatoria para a perda
iminente do seu ente querido. De acordo com Pereira & Lopes (2002), de um ponto de vista
terapéutico, uma boa comunicacdo afetiva e emocional com a familia ajuda a prevenir os
guadros de depressdo, isolamento, ansiedade e o luto patolégico que em determinadas
situagbes pode ocorrer face a uma impossibilidade de expressar e ventilar os sentimentos
antes do falecimento do seu familiar. Segundo os referidos autores, a familia devera ser
orientada no sentido de viver o dia-a-dia, adaptar-se a nova dinamica familiar, aceitando as

limitacOes do seu familiar e comegando a preparar-se para o processo de luto. “ O processo de
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luto é, efetivamente, um processo multidimensional, habitualmente muito ativo, altamente
personalizado e determinado por inumeros fatores de vida do enlutado” (Barbosa, 2010, p.
492).

Ao manterem uma esperanca realista, os doentes tém a possibilidade de fazer um percurso de
encerramento de tarefas, de realizar as suas despedidas e se preparar com mais serenidade
para o fim de vida. Considero que inicialmente o internamento na unidade, que a meu ver
estava a ser visto como uma derrota para a cuidadora principal, tornou-se decerto a escolha
mais viavel para o bem-estar da doente e familia. Dai que tenha sido importante reforcar o
papel importante que eles tinham desempenhado até aqui, elogiando os excelentes cuidados
que tinham prestado a Sra. D? L., mas que para beneficio de ambas e para conseguir receber
cuidados de uma forma mais permanente e exaustiva, o internamento faria todo o sentido.

E necessario adaptar as expectativas do doente e familia & sua condi¢do, mas isto néo tem de
ser efetuado de uma s6 vez, faz-se de acordo com o que o doente e familia nos vao
demonstrando.

Toda esta situacdo permitiu-me verificar, que o “ndo ha mais nada a fazer” ndo ¢ verdade,
mas antes “ainda ha muito a fazer”. E, se isso for feito desde logo como alias, vi fazer com
esta doente, parece que a despedida é trabalhada desde o primeiro contacto e em que tudo
acontece com muita leveza e tranquilidade, quer para o doente, quer para a familia.

Apos refletir sobre esta situacdo e pensar no sofrimento vivenciado por esta familia,
questiono-me quantas familias como esta, em condi¢cGes muito similares, passaram pelo meu
servigo, sem que este sofrimento fosse detetado? Compreender os doentes e perceber as suas
expectativas e as dos seus familiares € uma questdo central para cuidados de salde
individualizados e de maior qualidade. E necessario adaptar as expectativas de cada doente e
respetiva familia a realidade que vivenciam, é necessario que estes tenham esperancas
realistas. Eu, enquanto profissional que procuro desenvolver e aperfeicoar esta area do cuidar
sinto que comecgo agora a dar 0s primeiros passos na aquisicdo de competéncias que me
permitam responder as necessidades dos doentes e das suas familias da forma mais adequada,
tendo em conta as suas fragilidades, os seus anseios e angustias.

Temos de incutir a ideia de viver um dia de cada vez, sem pensar em demasia no futuro
distante, porque sendo o tempo que passamos a pensar nesse futuro ndo nos deixa viver o dia
de hoje e aproveitar o presente. “O profissional deve ter sensibilidade, perspicacia para

poder responder ao que o doente quer saber, calar o que este ndo parece preparado para
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ouvir, sem infantilizar, sem eufemismos, sem banalizar o momento e sem retirar a esperanca”
(Pereira, 2004, p.36).

Este percurso connosco na unidade durou cerca de 6 semanas, pautado por respeito,
confianca, conforto e serenidade!

Momentos antes, em que a morte ja se aproximava, houve a possibilidade de chamar a familia
para que pudessem estar presentes tal como era a sua vontade. Morrer com dignidade é morrer
em paz, morrer acompanhado, morrer com aqueles a quem queremos e que nos querem
porque proporcionar uma morte serena, com o menor sofrimento possivel, em que a pessoa se
mantém inserida no seu meio familiar ou, pelo menos, ndo afastado dele, constitui uma
exigéncia ética.

Apbs esta familia ter tido o seu momento a s6s no quarto, consegui ndo me refugiar desse
momento e chegar-me a eles conduzindo uma conversa amena, sem pressas (sem a pressa que
sinto no meu dia-a-dia) de forma a que, quando sentiram que estava na altura de se retirarem,
fizeram-no tranquilamente, com muita serenidade e sentimento de “missdo cumprida”!

Ao comunicar noticias dificeis é importante que o profissional mostre atencdo, empatia e
carinho no seu comportamento e na comunicacdo ndo-verbal. A familia precisa de sentir que
ali se encontra alguém que ndo a abandonard, com quem podera contar e que podera cuidar
dela no luto.

Mais uma vez, transpondo para a minha realidade, sinto que é péssimo sentir frequentemente
no dia-a-dia que para disponibilizar tempo para uns estou decerto a retirar tempo a outros que
também precisam, parece que fazemos parte de um sistema altamente viciado onde interessa
mais o tempo que a qualidade daquilo que fazemos!? Nesta unidade de salude dei por mim a
sentir que tinha tempo para dar a devida atencdo ao outro, como se a atencao fosse algo de tdo
exigente!

E necessario legitimar e validar os sentimentos da familia, fazendo-os perceber que nds
compreendemos que a situacdo pela qual estdo a passar é muito complicada e que os
sentimentos e 0s pensamentos que nos transmitem séo naturais de serem vivenciados.
Tivemos a oportunidade de fazer crescer estes sentimentos e eu, particularmente, porque
estive sempre muito “por dentro”, me senti também peca fundamental nesta caminhada.

Dias depois (cerca de 1 semana), esta familia apareceu a visitar-nos e a deixar-nos um bolo
em forma de livro, e nesse livro constava um poema feito pela propria sobrinha, onde
enaltecia a filosofia dos cuidados paliativos e a conduta das pessoas que tinha conhecido
naquele local.
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Segundo Cerqueira (2005), o quotidiano hospitalar transforma-se em algo tdo mecanizado,
que relega aspetos importantes, tais como, a disponibilidade, a aceitacdo, a coeréncia, a
verdade, a comunicagao, (...) alguns dos pontos essenciais em todo o suporte das relagdes
interpessoais.

Poucas foram as vezes em que ao longo da minha vida profissional pude testemunhar
episodios semelhantes, o que me leva a perceber que, de facto, esta filosofia de cuidados faz a
diferenca e que este é o caminho que temos de seguir!

Acredito, sinceramente, que apoiar a familia € apoiar indiretamente o doente e, por isso, a
relacdo de ajuda que desenvolvemos, o tal "colo”, ajuda a fortalecer relacfes e a transmitir
confianga. Esta relacdo de ajuda permitiu-me, enquanto profissional, viver aquele periodo de
forma refletida e completa, e sentir aquela Unidade como Gnica num servico de saude

completamente massificado e desumanizado.
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APENDICE IV - Sessdo Formativa: “SEDACAO PALIATIVA - Principios

Fundamentais”
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SEDACAO PALIATIVA

* Definicao

A sedacdo terapéutica (ou paliativa) no contexto da medicina paliativa é o uso
monitorizado de farmacos com a intencdo de induzir um estado de consciéncia
diminuido com o objectivo de aliviar a carga de sofrimento, de outra forma intratavel,
de modo eticamente aceitdvel para o doente, a sua familia e os prestadores de
cuidadosde saude.
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SEDACAO PALIATIVA

* Usadaem cuidados paliativos nos seguintes contextos:

. Sedacao transitoria para procedimentos;

. No tratamento dos queimados;

. No desmame ventilatérioem fim de vida;

. Sedagdointermitente;

. Sedagdode emergéncia;

. Sedacdo na abordagem dos sintomas refractarios em fim de vida;

N OO 0B W N

. Sedacao para sofrimento psicoldgico e existencial.
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SEDACAO PALIATIVA

* Normasde orientagdo clinica

— AAssociacdo Europeia para Cuidados Paliativos recomenda consideragées especiais no uso
da sedacdo paliativa em caso de sofrimento psicolégico e existencial refractdrios:

* Reservadaparadoentes em estadios avancados de doencas terminais;

+ Ossintomas so devem ser consideradosrefractarios apos um periodo de reavaliagao repetida por clinicos
competentes em cuidados psicologicos que tenham estabelecido uma relagao com o doente e a sua
familia, bem como provas terapéuticas com as abordagens de rotina para a ansiedade, depressdo e
sofrimento;

+ Aavaliagao deve ser realizada em discussao multidisciplinar de caso clinico, incluindo representantes da
psiquiatria, religiosos, comissdo de ética, assim como da equipa que presta cuidados junto ao leito,
devido a complexidade e natureza frequentemente multifactorial desta situagao;

+ Nasrarassituages em que esta estratégia seja apropriada e proporcional a situacdo, deve ser iniciada
em modo intermitente por 6-24 horas com descalagao ap6s um periodo pré-estabelecido.

+ Asedacao continua deve apenas ser considerada apds repetidas provas de sedacdo intermitente sob
terapéuticaintensiva.

SEDACAO PALIATIVA

» Efeitosadversoseriscos dasedagao

— Compromisso ou perda da capacidadede interagir dependendo da profundidade
dasedacgao aplicada;

— Pode causarsofrimento e conflitualidade entre familiarese membros da equipa
que presta cuidados;

— Entre os potenciaisriscos da sedacao contam-se a agitacao paradoxalea
antecipacaodo obito.
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SEDACAO PALIATIVA

* Consentimentoinformado

a) Doentecom capacidade decisoria

1. Discussdo dos objectivos, beneficios e riscos

2. Envolvendo afamilia

3. Registandono processo clinico contetdo e conclusées
b) Doentesem capacidade decisoria

1. Comdirectivaavancadade vontade

2. Semdirectivaavangadade vontade

o Com procurador de cuidados de satide e/ou familia

v

indicacao da vontade do doente Decisao
meédica

o Sem procuradorde cuidados de satide nem familia

SEDACAO PALIATIVA

Escolhado método

O minimo necessario para garantiralivioadequado do sofrimento;
“Sedacdo consciente” para alguns doentes;
Sedacgdointermitente ou ligeira deve geralmente ser tentada primeiro;

-l B o

Descalacao pararestabelecer a vigilidade apds um periodo pré-determinado para
reavaliaro estado clinico e as preferéncias acerca da sedacao e para interacgoes
familiares planeadas;

o

Sedacdo profunda quando a ligeira se revelarineficaz;

6. Sedacao continuaprofundaem primeira linhaquando:
— Osofrimento forintenso;
— O sofrimento for definitivamente refractario;
— 0 obito for expectavel em horasou em poucos dias;
— Quando o desejo do doente for explicito;
— No contexto de eventos catastréficos como hemorragia massiva ou asfixia.
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SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

Variosfarmacos e protocolos
Agentesideais

* Rapidoiniciode acgédo
* Facilidadede titulagao
* Efeitosadversos minimos

Benzodiazepinas: 12 linha
Delirium:

* Haloperidol ou outros antipsicoticos
+ Casosrefractarios: midazolam+ haloperidol/levomepromazina
* Agitagaograve irresponsiva aos anteriores: fenobarbital e propofol

Opididese outra terapéutica sintomatica devem ser mantidos
* Opididesndo devem ser usados com intencao sedativa

SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

1. Benzodiazepinas

Reduzem a ansiedade e causam amnésia;
Tém efeito sedativo sinérgico com os opididese anti-psicoticos;
Sao anticonvulsivantes e relaxantes musculares;

Podem causar agitacao paradoxal, depressao respiratoria, sindrome de privagdo (com
a descontinuagadorapida)e tolerancia;
Antagonizadas pelo flumazenil.
=2 Midazolam
ViasEV ou SC
Rapido inicio de ac¢ao
Doseinicial: 0.5-1.5 mg/hora, apésuma dose de inducdo de 1-5mg

Dose de manutencao habitual: 1-4mg/hora
Pode ser misturado com morfina, butilescopolamina

=>»Lorazepam, flunitrazepam
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SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

2. Antipsicoticos
Uteis no delirium.
=»Levomepromazina
Algum efeito analgésico
ViasEV, SC (IM, PO)
Rapido inicio de ac¢do
Doseinicial: 12,5-25mg e 50-75mg em infusdo continua

Dose eficaz habitual: 12,5-25mg 3id ou até 300mg/dia em infusdo continua

Efeitos adversos: hipotensao ortostatica, agitagao paradoxal, sintomas extrapiramidais,
efeitos anticolinérgicos

=»Cloropromazina
=»Haloperidol

SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

3. Barbituricos
Reduzem rapidamente o nivel de consciéncia;
Uteis em doentes com niveis de tolerdncia extremos a outros farmacos;
=»Pentobarbital

Via EV

Solugao alcalina com potencdial parareacgées locais e dor com a extravasdo
DiluigGes estaveis por apenas 12horas

Nao misturar

Rapido inicio de ac¢ao, semivida longa e a reversao é dificil

Anticonvulsivante

Dose de indugdo: 1-3 mg/kg (=<50 mg/min)

Dose de manutengdo: 1-2 mg/kg/hora; titular para o nivel de sedagao pretendido

Efeitos adversos: depressdo respiratéria, exantema, S. Stevens-Johnson, angioedema,
hipotensdo, sincope, laringospasmo, agita¢ao paradoxal nos idosos
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4.

SEDACAO PALIATIVA

Escolhados farmacos

Anestésicos gerais
=»Propofol

Rapido inicio de sedagao

Rapidamente titulavel

Washout rdpido

Anti-emético, anti-pruriginoso, broncodilatador

Efeitos adversos: hipotensao, depressao respiratoria, dor ao infundir em veias periféricas
de pequeno calibre

Dose de inducdo: 0,5mg/Kg/hora

Dose eficaz habitual: 1-4mg /kg/hora

=»Quetamina

SEDACAO PALIATIVA

Como iniciar e manter

Iniciarna presenca de um médico e de um enfermeiro;

Sob supervisdo de médicos com papéisde lideranca e experiéncia em cuidadosde fim
devida;

Inicialmente, reavaliaro doente pelo menos a cada 20 minutos até atingimentode
sedacaoadequada;

Seguidamente pelo menos 3 vezes por dia;
— Nasedacao de curto prazo:avaliagao clinica completa;
— Nasedagdo continua no doente em fim de vida: avaliagdo do conforto;
—  Registar a intensidade do sofrimento, o nivel de consciéncia e os efeitos adversosreacionados com a
sedagao;
As doses devem ser ajustadas para obter paliacao do sofrimento com o minimo
possivel de depressao do estado de consciéncia e de efeitos indesejaveis;

Documentaro motivo dos ajustes e a resposta obtida.
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SEDACAO PALIATIVA

* Comoiniciar e manter

7. Nutricdo e hidratacao

— Decisaoindependente da sedagdo
— Naoexiste consenso

Avaliarcaso a caso, com o doente e a familia

— Reduzirou suspender se exacerbar o sofrimento
8. Medidasde suporte

— Avaliarcaso a caso

— Pertinentesas que promovam conforto
* Exemplo: algaliagdo/esvaziamento vesical
Toxicidadestoleraveisvs intoleraveis

©

SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramento legal

- Lei25/2012 de 16 de Julho — directivas avang¢adas de vontade
- Artigo 52 Limites das diretivas antecipadas de vontade

Sao juridicamente inexistentes, ndo produzindo qualquer efeito, as diretivas antecipadas de
vontade:

a) Que sejam contrdrias G lei, @ ordem publica ou determinem uma atuagdo contrdria
as boas praticas

b) Cujo cumprimento possa provocar deliberadamente a morte ndo natural e evitdvel,
tal como prevista nos artigos 1342e 1352 do Codigo Penal;
- . .9 . 9. @ .
- Artigo 1332 CP - homicidio privilegiado
- Quem matar outra pessoa dominado por compreensivel emogao violenta, compaixao,
desespero oumotivo de relevante valor social ou moral, que diminuam sensivelmente a sua

Eutandsia culpa, é punido com pena de prisdo de um a cinco anos.
activa 5 e = P
directa | - Artigo 1342 CP — homicidioa pedido da vitima

- Quem matar outra pessoa determinado por pedido sério, instante e expresso que ela lhe
tenha feito é punido com pena de prisdo até trés anos.

- Atentativa é punivel.
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SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramento legal

+ Artigo 1352 CP — Incitamento ou ajuda ao suicidio

+ Eutanasiaactiva indirecta — nao é penalizada mas nao é consensual, ocorre quando
aintencdo da ac¢ao é de beneficiéncia e se realiza quando o processo natural de morte
ja se encontra em curso.

Ortotandsia { « Eytanasia passiva - equiparada a omissio, ndo é penalizada quando:
— Odoente recusa tratamento;

— O processo natural de morte ja se encontra em curso.
+ Distanasia(obstinagdo terapéutica)

— Prolongamento artificial do processo de morte;

— Muitas vezes implicando sofrimento para o doente;

— Ainda que sabendo que no estado actual da ciéncia ndo é possivel a sua cura ou
sequer a melhoria do seu estado de saude;

— Tem sido fomentada pelos constantes avangos tecnologicos.
+ Artigo 1562 CP, intervengdes e tratamentos médico-cirurgicos arbitrarios

SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramento ético

* Intencao, titulacao e proporcionalidade
- Sedagéopaliativa* Eutanasia (activa directa)

* Principioséticos em cuidadosde saude

* Respeito pela autodeterminagao do doente;

Autonomia « Soberania sobre o proprio corpo.

« Agirno melhor interesse do doente;

Beneficiéncia « Sistemas de valores diferentes podem conduzir a conceitos diferentes. )

* “primum nonnocere”;

N&o-maleficiéncia * Mal = imposi¢ao intencional ou negligente de sofrimento.

Justi;a  Tratar todos os doentes de forma justa e impardial.
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SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramento ético

hinética

PARECER N.* P/20/APB/10
GUIDELINES SOBRE SEDACAO EM DOENTES TERMINAIS

“Em nosso parecer a SEDACAO PALIATIVA CONTINUA ATE A INCONSCIENCIA cumpre
com estes pressupostos:

a) a accdo em si mesma € boa (aliviar o sofrimento);

b) o mal ndo é pretendido (ndo se deseja a morte do doente);

¢) A boa consequéncia ndo é obtida através da ma (o alivio do sofrimento ndo implica a morte do
doente);

d) Existe proporcionalidade entre o bem atingido e o mal efectuado (ao abrigo da doutrina da
dignidade humana, ndo prolongar vida para além do razodvel e providenciar cuidados de
conforto e qualidade de vida ao doente sdao considerados argumentos proporcionais em relacao a
manutencao da vida a todo o custo).”

SEDACAO PALIATIVA

* Processodetomadade decisdo em saude

Opgao valorativa

Reflexao contextualizada Compromisso profissional

Situagdo =»Problema =»Deliberacio =P Tomada de decisdao P Accdo P Consequéncias
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SEDACAO PALIATIVA
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APENDICE V - Folha de Intervencdes a Familia do Doente Oncoldgico em
Fase Final de Vida
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Folha de Registo de Intervencdes a Familia do Doente Oncologico em Fim de Vida

Colar Vinheta do Doente

Cuidador Principal:

Genograma:

Legenda: Feminino O Masculino D
Divérdo Il”—(p [D] [O]

Filhos adoptivos

Relagao muito praxima Relagao confituosa

Relagao afastada Separagdo ou corte

Data Nascimento  Data Falecimento

\gl

Morte =

Intervengdes
Areas de Intervencio Resultados Esperados Data
1. 1° Momento (acolhimento) Que a familia: 1.1 1.1 1.1 1.1
1.1 Identificar o que a familia sabe sobre a patologia e Conhega ¢ verbalize o motivo de 12 12 12 12
1.2 Explicar o motivo do internamento internamento z i 5 d
1.3 Explicar os direitos do doente e Conhega os direitos e deveres 13 13 13 13
1.4 Fornecer um folheto de acolhimento e Verbalize as suas davidas/dificuldades 14 14 14 14
2. Lidar com a Doenca Que a familia: 2.1 2.1 2.1 2.1
2.1 Conhecer a trajectoria da doenga e [dentifique a fase da doenca do seu 22 22
2.2 Envolver no processo de tomada de decisdao familiar 22 22 2 '
2.3 Identificar principais sinais ¢ sintomas e Distinga principais sinais ¢ sintomas 23 23 23 23
2.4 Avaliar controlo de sintomas icipe eci
e Participe na tomada de decisdes 24 24 24 24
3. Controlo Sintomitico Que a familia 3.1 31 3.1 3.1
3.1 Explicar o esquema terapéutico e Compreenda o esquema terapéutico do
3.2 Demonstrar a administra¢ao da medicagao seu familiar 3.2 32 32 32
3.3 Explicar os efeitos desejados da terapéutica e Identifique os principais  efeitos 4 _— K%
b4 A B e o g 5 " i 33 33 33 33
3.4 Explicar os principais efeitos secundarios da desejados e os efeitos secundarios da
terapéutica ) ] - terapéutica 34 3. 34 34
35 Explwar a importancia da utilizagdo de | o Utilize a terapéutica SOS de acordo — . N "
terapCutica em SOS ) ) com os sinais ¢ sintomas identificados | 2+ 2 2 39
3.6 Elaborar esquema escrito personalizado 36 36 36 36
4. Hidrataciio e Nutriciio Que a familia 41 41 41 41
4.1 Orientar acerca da ingestao nutricional ¢ hidrica o Utilize uma dieta  adequada, i ) . i
4.2 Explicar a dieta adequada, o tipo de alimentos, a enumerando os alimentos a utilizar
frequéncia e como adequar a sintomas indesejaveis para evitar sintomas indesejaveis 42 42 42 42
5. Cuidados em casa/internamento Que a familia 5.1 5.1 5.1 5.1
5.1Preservar a integridade cutanea e Sinta confianga na prestagdo de 52 52 52 52
5.2 Posicionar o Doente (prevenir ulceras de pressao) cuidados de higiene e conforto, — . — —
5.3 Manipular dispositivos posicionamentos. manipulacdo de 5.3 53 23 53
5.4 Informar sobre medidas de seguranga dispositivos, promogao de ambiente | 54 54 54 54
5.5 Garantir cuidados de higiene Seguro. 55 55 55 55
6. Importancia do descanso do Cuidador Que a familia 6.1 6.1 6.1 6.1
6.1 Incentivar o repouso e Reconhega a importancia do descanso 6.2 6.2 6.2 6.2
6.2 Promover o bem-estar psicologico do cuidador ; -
6.3 Providenciar apoio emocional o Reconhega a importancia de dividir |63 63 63 63
6.4 Explicar a importancia da divisdo de tarefas tarefas no Cuidar 6.4 6.4 64 6.4
P portd

6.5 Reforgar as capacidades 65 65 65 65
6.6 Demonstrar técnicas de relaxamento > = : :

6.6 6.6 6.6 6.6
7. Recursos na comunidade Que a familia 7.1 71 7.1 7.1
7.1 Garantir a continuidade dos cuidados e Conheca os recursos existentes na [ 55 72 72 72
7.2 Promover 0 Apoio social comunidade ¢ saiba como accionar os f— - - -
7.3 Colaborar com a Assistente Social mesmos 73 73 73 73
7.4 Proporcionar orientagdo antecipatoria a familia 74 74 74 74
7.5Articular com o servigo de cuidados ao domicilio = = = =

7.5 7.3 7S 75
8. Outras Intervengdes

Rubrica do Enfermeiro

ArcNUILLED




De acordo com a CIPE, 2006, p.171, familia € um grupo com as caracteristicas especificas: Grupo de seres humanos vistos

como uma unidade social ou um todo coletivo, composto por membros ligados através da consanguinidade, afinidade

emocional ou parentesco legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o cliente. A unidade social constituida pela

familia como um todo é vista como algo para além dos individuos e da sua relagdo sanguinea, de parentesco, relacdo

emocional ou legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o cliente, que constituem as partes do grupo.”

CRITERIOS PARA DEFINICAO DE DOENTE EM FIM DE VIDA

Presenga de uma doenga crénica, avancada e incuravel. Apesar das melhorias técnicas a que assistimos todos 0s
dias, em muitos casos ndo é possivel a cura e ha que respeitar, ajudar e cuidar o doente até ao fim;

Né&o responde ao tratamento curativo. Neste ponto ha que diferenciar claramente o facto positivo de tentar
prolongar a vida com o negativo de prolongar a agonia, quando ndo existe uma resposta e se entra no chamado
encarnicamento terapéutico;

Presenga de numerosos problemas ou sintomas intensos, multiplos, multifatoriais e em permanente
mudanga;

Grande impacto emocional sobre o doente, familia e equipa, em grande parte relacionado com a presenca
explicita ou ndo, da morte;

Prognéstico de vida inferior a 6 meses. Trata-se fundamentalmente de um dado estatistico que ndo implica
transmitir ao doente um limite exato de tempo que lhe resta viver, seria prejudicial uma vez que os limites séo
inseguros. O objetivo é informar de que independentemente do tempo que reste ao doente, vai haver um
acompanhamento até ao final, tentando manter a sua qualidade de vida.

(Fonte: Martinez & Barreto, 2002)

ALTERACOES FISIOPATOLOGICAS MAIS FREQUENTES NO DOENTE EM FIM DE VIDA

ALTERACOES DO ESTADO DE CONSCIENCIA: - com variavel grau de ansiedade, de agitacdo psicomotora, de
depressdo, de confusdo mental; distdrbios da consciéncia e mesmo coma.

DISTURBIOS NA CIRCULACAO SANGUINEA: - alteragdes hidro-eletroliticas, na atividade e ritmo cardiaco,
manifestados por edemas, arritmias, variagdes da tensdo arterial.

ALTERACOES DO PADRAO NORMAL DE RESPIRACAO: - dificuldade em expelir secrecdes, na oxigenacio
tecidular, necessitando aspirac@es frequentes, mobilizacBes, cinesioterapia e suplementos de O2. Numa fase de
agonia ou pré agonia deve-se optar por terapéutica farmacoldgica para reduzir secre¢des, em vez de aspiracdo de
secrecoes.

ALTERAGAO DO PADRAO NORMAL DE ALIMENTAGAQ: - anorexia, dificuldades em levar o comer a boca,
na digestao e/ou absorgdo; precisando de ajuda nessa tarefa ou mesmo de nutrigdo entérica ou parentérica;
ALTERACAO DO PADRAO NORMAL DE ELIMINACAO: - pode ocorrer retencdo de liquidos, diminuicio do
peristaltismo ou haver incontinéncia dos esfincteres anal e vesical. Numa fase de agonia ou de pré agonia a
alimentagdo e a hidratacdo ndo deverdo ser for¢adas. Pelo desconforto, risco de aspiracao e infe¢des associadas, nao
estdo indicadas a nutricdo parentérica e a colocacdo de sondas. Ndo existe evidéncia cientifica de que estes
procedimentos melhorem o estado geral ou modifiquem a sobrevivéncia. Nestes casos a hipodermaéclise podera ser
utilizada como alternativa.

DOR: - a qual ocorre, com frequéncia, determinando quadros de intenso sofrimento, diminuindo a qualidade de
vida; sendo hoje evitavel, pois pode ser abolida farmacologicamente, e por medidas gerais de conforto;
PERTURBACOES DO SONO: - com insonias graves, sendo o recurso aos ansioliticos e sedativos uma prética

correta e frequente;

APENDICES




DIFICULDADE NA MOBILIZACAO: - o seu grau de dependéncia pode ser muito variavel, mas encaminha-se
para a total imobilidade no leito e completa dependéncia de outros;

ALTERACAO DA INTEGRIDADE CUTANEA: - a imobilidade, deficiente nutricdo e hidratacdo e o estado de
morbilidade tornam o doente mais vulneravel e suscetivel ao aparecimento de Ulceras de pressdo, sobretudo nas
zonas de maior pressdo. Estas situa¢cdes aumentam o sofrimento, diminuem a qualidade de vida e constituem uma
das principais razdes da recusa da familia em aceitar o doente em casa, no fim de vida;

DIFICULDADE EM EVITAR PERIGOS: - pela imobilidade no leito, pela total dependéncia na nutrigdo,
hidratagdo, mobilizacdo e pela perda de faculdades mentais o doente fica vulneravel e sujeito a todo o tipo de

acidentes.

(Fonte: AMARA, 2005)

EFEITOS SECUNDARIOS DOS OPIOIDES FORTES

OBSTIPACAO — Surge em quase todos os doentes que fazem morfina, pelo que se deve prescrever juntamente, a
titulo profilatico, um laxante.

NAUSEAS — O antiemético pode também ser iniciado profilaticamente, e caso néo surjam nauseas, ser suspenso
ao fim de alguns dias.

TONTURAS, CONFUSAO MENTAL — O doente e sua familia devero ser avisados de que desaparecerdo dentro

de 3 a 5 dias, ap6s o inicio da morfina.

(Fonte: Machado, 2000)

MITOS DA MORFINA

O doente e a familia devem saber que a dor ndo tem de ser suportavel, ndo é inevitavel. A morfina ndo acelera a morte, nao

causa habituacdo e é necessario usar doses crescentes devido ao avanco e disseminacao da doenca.

TRAJETORIA DA DOENCA

FASE

TAREFAS-CHAVE

COMPORTAMENTOS
FAMILIARES POSITIVOS

COMPORTAMENTOS
FAMILIARES
PROBLEMATICOS

Inicio da Doenga

Reconhecimento dos limites
(impostos pela doenga).
Vontade de aceitar 0s

cuidados.

Discussdo aberta.

Ofertas de apoio

Negacdo das alteracoes.

Culpabilizagdo do doente.

Impacto da Doenca

Aceitacdo do diagnostico,
adaptacéo as capacidades
fisicas, planeamento do

tratamento.

Discussdo aberta.
Partilha de tarefas.

Apoio na autonomia restante.

Desestabilizagdo da
homeostasia familiar.

Comportamentos abusivos.

Inicio da Terapia

Reorganizagdo das
responsabilidades, lidar com
implicacdes financeiras e

outras.

Partilha de responsabilidades.

Planeamento realista do

futuro.

Recusa dos filhos
(especialmente se a doente

for mée de uma crianca).

Recuperacéo Precoce

Reintegracdo na familia e na

sociedade.

Flexibilidade das
expectativas.
Novos papéis no interior da

familia.

Reac0es tardias, em
particular quando a doenca é

sUbita e traumatica.

APENDICES




| Redefini¢do da auto-estima
Adaptacdo a permanéncia o
e significado.
do desfecho

Aceitacéo dos pacientes

como eles sao.

M4 vontade em aceitar ou
adaptar-se as exigéncias da

situagéo.

Trajet6ria da doenga (Enelow e col., 1999, citado por Pereira & Lopes, 2002

ADAPTACAO DA FAMILIA A DOENGA

1. Numa primeira etapa a familia enfrenta a realidade, desenvolve diversas respostas as quais podem ser agrupadas
em cinco fases: de impacto, desorganizacdo funcional, procura de uma explicacéo, presséo social e de perturbagdes

emocionais;

2. A segunda etapa refere-se a reorganizagdo durante o periodo pré morte. Com a cessacgdo das fungdes habituais do
doente e a necessidade de prestar cuidados, a familia vé-se confrontada com a necessidade de redistribuir papéis e

reorganizar memorias;

3. A terceira etapa diz respeito a perda. A familia vive a perda e a soliddo da separagdo. Segue-se o processo de luto

que pode ser influenciado por sentimentos de culpabilidade e pelos limites da sua prépria capacidade de suporte;

4. A (ltima etapa consiste no restabelecimento, na adaptacéo da familia a situagdo e na expansao da rede social. Esta

desenvolve-se depois de concluido o luto com sucesso.

(Fonte: Marques, 1991, citado por Moreira, 2006)
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APENDICE VI — Guia de Acolhimento
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APENDICE VII — Escala ESAS
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Servi¢o de Medicina ...

Preenchido por:

Data:

Vinheta do Doente

Escala de Avaliagao de Sintomas de Edmonton

Minimo sintoma

Sem dor

Sem cansago

Sem nausea

Sem depressao

Sem ansiedade

Sem sonoléncia

Muito bom apetite
Muito boa sensagao de bem estar
Sem falta de ar

Outro

Intensidade

APENDICES

10

10

10

10

10

10

10
10
10

10

Maximo sintoma

Pior dor possivel

Pior cansago possivel

Pior ndusea possivel

Pior depressdo possivel

Pior ansiedade possivel

Pior sonoléncia possivel

Pior apetite possivel
Pior sensacdo de bem estar possivel

Pior falta de ar possivel




APENDICE VIII — Sessdo Formativa: “SEDACAO PALIATIVA - Estudo

de Caso”
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SEDACAO PALIATIVA

Trabalho realizado por:

Dra. Catarina Pulido

Enf2 Silvia Ferreira

Lisboa, Janeiro 2013

Estudo de Situacao

Internamentode 19 a 21 de Outubro de 2012
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Identificacao

<, 41 Anos;

Casado (familia disfuncional, esposa pouco presente);
1 Filho;

Boas Condicdes Financeiras;

Policia GOE, reformado;

Varias missdes no estrangeiro;

Relatos de varios episddios de Guerra

Radiacdes — causa de doenca?

Historia da Doencga

Neoplasia do Pancreas em 2005;
Metastizacao 6ssea, pulmonar e hepatica;
Seguido em consulta de Oncologia Médica;

Submetido a varios ensaios clinicos (quando
todas as linhas terapéuticas foram esgotadas);

Referenciado a EIHSCP pela fisioterapeuta

/

Controlo Sintomatico J
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Controlo Sintomatico
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Tristeza Anstedade

Conferéencia Familiar

Pouco apoio (distanciamento dos colegas — olhado
como “fraco”);

Doente aparece sozinho nas consultas;

Permitida a esposa assisténcia a familia —
usada para outros fins;

Inicio do processo com encaminhamento para
Psicologo:
escrito e em  video

* Dexou
Testemunho = "
ensmamentos para o futuro e tudo o

ao Filho que gostara de lhe ter dito.
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Na Fase Final...

Doente refere ndao suportar mais a situacao;
Doente sente-se so - “nao tenho ninguém?”;
Refere querer divorciar-se;

Esposa nao da suporte ao marido e filho;
Abuso nos SOS (nao prescritos);

Tentativa de suicidio;

Doente refere que o mais importante era
dormir.

Consulta de Oncologia
(19-10-12)

Doente pré agodnico/ analiticamente com sinais
de faléncia multiorganica;

Acompanhado pela mae, irmao, colega e
voluntario;

Manifestou vontade de iniciar sedacao paliativa;
Internado na Medicina ;
Manifestou Unica vontade ter a mae junto dele;

Agradeceu por tudo e que continuassem o bom
trabalho que vinham a desenvolver.
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SEDACAO PALIATIVA

* Definicao

A sedacao terapéutica (ou paliativa) no contexto da medicina paliativa é o uso
monitorizado de farmacos com a intencdo de induzir um estado de consciéncia
diminuido com o objectivo de aliviar a carga de sofrimento, de outra forma intratavel,
de modo eticamente aceitavel para o doente, a sua familia e os prestadores de
cuidadosde satde.

PALLIATIVLE
Original Article MEDICINE

European Association for Palliative Care 5 Toe At 209
(EAPC) recommended framework for e ot

the use of sedation in palliative care SSACE

Nathan | Cherny steoe Zedek Medicol Center, Department of Oneviogy, Concer P ond Palbative Medicie Unk, Jervsstem, iyron
Lukas Radbruch Qv of Aictve Medine, Aschen Unwersty, Aschen, Germony
The Board of the European Association for Palliative Care v noy

SEDACAO PALIATIVA

* Usadaem cuidados paliativos nos seguintes contextos:

. Sedacgdo transitoria para procedimentos;

. No tratamento dos queimados;

. No desmame ventilatorioem fim de vida;

. Sedagaointermitente;

. Sedacdaode emergéncia;

. Sedacdona abordagem dos sintomas refractarios em fim de vida;

N OO s W N

. Sedacao para sofrimento psicoldgico e existencial.
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SEDACAO PALIATIVA

Normas de orientagdo clinica

— Associacdo Portuguesa de Bioética propde as seguintes orientagdes para sedacdo
paliativa continua até a inconsciénciaem doentes terminais:

1. 0 doente deve ter uma doenca terminal;

2.0 tempo até a morte pela doenca deve ser menor ou igual ao tempo até a morte por
desidratacdo induzida pela sedagao paliativa;

3. Devem existir sintomas graves e severos para os quais nao exista tratamento adequado na
perspectiva do doente;

4. A preservacao da consciéncia € uma das consideragées do doente;

5.0 doente ou o seu representante legal (procurador de cuidados de salide) prestaram
consentimento valido e eficaz;

6. Existe uma Ordem de Ndo-Reanimar inscrita no processo clinico;

7.0 doente esta em profundo sofrimento existencial, sofrimento para o qual todas as
alternativas de tratamento razodvel e efectivo sdo para si inaceitaveis.

SEDACAO PALIATIVA

Normas de orientagdo clinica

— AAssociacdo Europeia para Cuidados Paliativos recomenda consideragoes especiais no uso
da sedacdo paliativa em caso de sofrimento psicologico e existencial refractdrios:

* Reservadapara doentes em estadios avancados de doencas terminais;

+  Ossintomas so devem ser consideradosrefractarios apos um periodo de reavaliacdo repetida por clinicos
competentes em cuidados psicologicos que tenham estabelecido uma relagdo com o doente e a sua
familia, bem como provas terapéuticas com as abordagens de rotina para a ansiedade, depressao e
sofrimento;

+ Aavaliacdo deve ser realizada em discussao multidisciplinar de caso clinico, incluindo representantes da
psiquiatria, religiosos, comissao de ética, assim como da equipa que presta cuidados junto ao leito,
devido a complexidade e natureza frequentemente multifactorial desta situagao;

* Nasrarassituagbes em que esta estratégia seja apropriada e proporcional a situacdo, deve ser iniciada
em modo intermitente por 6-24 horas com descala¢ao apés um periodo pré-estabelecido.

* Asedacdo continua deve apenas ser considerada apos repetidas provas de sedac¢ao intermitente sob
terapéuticaintensiva.
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SEDACAO PALIATIVA

* Efeitos adversoseriscos dasedagao

— Compromissoou perda da capacidadede interagir dependendo da profundidade
da sedacgdo aplicada;

— Pode causar sofrimento e conflitualidade entre familiarese membros da equipa
que presta cuidados;

— Entre os potenciaisriscos da sedagdao contam-se a agita¢ao paradoxalea
antecipacao do 6bito.

SEDACAO PALIATIVA

* Avaliagdo necessaria:

“O doente deve ser avaliado por um médico com experiéncia e competéncia
suficientes em cuidados paliativos. Se a avaliagao for realizada por um trainee, deve
ser corroborada por um médico assistente com competéncia em medicina paliativa,
um especialista em medicina paliativa ou uma equipa de cuidados paliativos. Sempre
que possivel a avaliagao deve ser multidisciplinar.”

Deve incluir:
1) Historia médica;
2) Todaa investigagaorelevante;
3) Exame objectivo.
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SEDACAO PALIATIVA

* Consentimentoinformado

a) Doentecom capacidade decisoria

1. Discussdo dos objectivos, beneficios e riscos

2. Envolvendo afamilia

3. Registandono processo clinico contetdo e conclusées
b) Doentesem capacidade decisoria

1. Comdirectivaavancadade vontade

2. Semdirectivaavangadade vontade

o Com procurador de cuidados de satide e/ou familia

v

indicacao da vontade do doente Decisao
meédica

o Sem procuradorde cuidados de satide nem familia

SEDACAO PALIATIVA

Escolhado método

O minimo necessario para garantiralivioadequado do sofrimento;
“Sedacdo consciente” para alguns doentes;
Sedacgdointermitente ou ligeira deve geralmente ser tentada primeiro;

-l B o

Descalacao pararestabelecer a vigilidade apds um periodo pré-determinado para
reavaliaro estado clinico e as preferéncias acerca da sedacao e para interacgoes
familiares planeadas;

o

Sedacdo profunda quando a ligeira se revelarineficaz;

6. Sedacao continuaprofundaem primeira linhaquando:
— Osofrimento forintenso;
— O sofrimento for definitivamente refractario;
— 0 obito for expectavel em horasou em poucos dias;
— Quando o desejo do doente for explicito;
— No contexto de eventos catastréficos como hemorragia massiva ou asfixia.
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SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

Variosfarmacos e protocolos
Agentesideais

* Rapidoiniciode acgédo
* Facilidadede titulagao
* Efeitosadversos minimos

Benzodiazepinas: 12 linha
Delirium:

* Haloperidol ou outros antipsicoticos
+ Casosrefractarios: midazolam+ haloperidol/levomepromazina
* Agitagaograve irresponsiva aos anteriores: fenobarbital e propofol

Opididese outra terapéutica sintomatica devem ser mantidos
* Opididesndo devem ser usados com intencao sedativa

SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

1. Benzodiazepinas

Reduzem a ansiedade e causam amnésia;
Tém efeito sedativo sinérgico com os opididese anti-psicoticos;
Sao anticonvulsivantes e relaxantes musculares;

Podem causar agitacao paradoxal, depressao respiratoria, sindrome de privagdo (com
a descontinuagadorapida)e tolerancia;
Antagonizadas pelo flumazenil.
=2 Midazolam
ViasEV ou SC
Rapido inicio de ac¢ao
Doseinicial: 0.5-1.5 mg/hora, apésuma dose de inducdo de 1-5mg

Dose de manutencao habitual: 1-4mg/hora
Pode ser misturado com morfina, butilescopolamina

=>»Lorazepam, flunitrazepam

APENDICES




SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

2. Antipsicoticos
Uteis no delirium.
=»Levomepromazina
Algum efeito analgésico
ViasEV, SC (IM, PO)
Rapido inicio de ac¢do
Doseinicial: 12,5-25mg e 50-75mg em infusdo continua

Dose eficaz habitual: 12,5-25mg 3id ou até 300mg/dia em infusdo continua

Efeitos adversos: hipotensao ortostatica, agitagao paradoxal, sintomas extrapiramidais,
efeitos anticolinérgicos

=»Cloropromazina
=»Haloperidol

SEDACAO PALIATIVA

* Escolhadosfarmacos

3. Barbituricos
Reduzem rapidamente o nivel de consciéncia;
Uteis em doentes com niveis de tolerdncia extremos a outros farmacos;
=»Pentobarbital

Via EV

Solugao alcalina com potencdial parareacgées locais e dor com a extravasdo
DiluigGes estaveis por apenas 12horas

Nao misturar

Rapido inicio de ac¢ao, semivida longa e a reversao é dificil

Anticonvulsivante

Dose de indugdo: 1-3 mg/kg (=<50 mg/min)

Dose de manutengdo: 1-2 mg/kg/hora; titular para o nivel de sedagao pretendido

Efeitos adversos: depressdo respiratéria, exantema, S. Stevens-Johnson, angioedema,
hipotensdo, sincope, laringospasmo, agita¢ao paradoxal nos idosos
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4.

SEDACAO PALIATIVA

Escolhados farmacos

Anestésicos gerais
=»Propofol

Rapido inicio de sedagao

Rapidamente titulavel

Washout rdpido

Anti-emético, anti-pruriginoso, broncodilatador

Efeitos adversos: hipotensao, depressao respiratoria, dor ao infundir em veias periféricas
de pequeno calibre

Dose de inducdo: 0,5mg/Kg/hora

Dose eficaz habitual: 1-4mg /kg/hora

=»Quetamina

SEDACAO PALIATIVA

Como iniciar e manter

Iniciarna presenca de um médico e de um enfermeiro;

Sob supervisdo de médicos com papéisde lideranca e experiéncia em cuidadosde fim
devida;

Inicialmente, reavaliaro doente pelo menos a cada 20 minutos até atingimentode
sedacaoadequada;

Seguidamente pelo menos 3 vezes por dia;
— Nasedacao de curto prazo:avaliagao clinica completa;
— Nasedagdo continua no doente em fim de vida: avaliagdo do conforto;
—  Registar a intensidade do sofrimento, o nivel de consciéncia e os efeitos adversosreacionados com a
sedagao;
As doses devem ser ajustadas para obter paliacao do sofrimento com o minimo
possivel de depressao do estado de consciéncia e de efeitos indesejaveis;

Documentaro motivo dos ajustes e a resposta obtida.
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SEDACAO PALIATIVA

Critical-Care Pain Observation Tool (CCPOT)

Indcator Description Score
Facial expression No muscular tension cbserved Relaxed, neutral
Presence of frowning, brow lowering, orbit Tense
tightening and levator contraction
Al of the above facial movements plus eyelid tightly closed Grimacing
Body movements Does not move at all (does not mean the absence of pain) Absence of movernents
Slow, cautious movements, touching or rubbing the pain site, Protection
seeking attention through movements
Pulling tube. attempting to it up, moving limbs, g bout, R
not following commands, striking at staff, trying to
climb out of bed
Muscle tension (| by No to passive Relaxed
passive Siexion and R to passive Tense, rigd
of upper extremities) Serong. o passive imability Very tense or rigid
to complete them
Compliance with the Alzrms not activated, easy ventiaton Tolerating ventilator
wventilator (for intubated or movement
patients) Alsrms stop spontanecusly Coughing but tolerating
Or
Vocaization (for Asynchrony: blocking vendilation, alarms frequently activated Fighting ventiator
non-ventiated patients)
Talking in normal tone o no sound Talking in normal tone
©or no sound
Sighing, moaning Sighing, moaning
Crying out. sobbing Crying out, sobbing

Total possible score (range)

Note that the hgher the tomal score, the greater the pain level.

Adapted from: Gelinas C, Fillion L Puncifio KA, Viens C, Forter M. Validation of the ¢ritical-care pain 0250rvation 100! in aduk patients. Am | Crie Care
-

2006; 15 420-427 with permissicn from the American Assoclazion of Cricab-Care Nurses.

SEDACAO PALIATIVA

Como iniciar e manter

Nutricdo e hidratacao

— Decisaoindependente da sedagdo

— Nadoexiste consenso

— Avaliarcaso a caso, com o doente e a familia

— Reduzirou suspender se exacerbar o sofrimento

Medidas de suporte

— Avaliarcaso a caso

— Pertinentesas que promovam conforto

* Exemplo:algaliacao/esvaziamento vesical
Toxicidadestoleraveisvs intoleraveis
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SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramentolegal

- Lei25/2012 de 16 de Julho — directivas avangadas de vontade
- Artigo 52 Limites das diretivas antecipadas de vontade

Sao juridicamente inexistentes, nao produzindo qualquer efeito, as diretivas antecipadas de
vontade:

a) Que sejam contrdrias a lei, @ ordem publica ou determinem uma atuagdo contrdria
as boas prdticas

b) Cujo cumprimento possa provocar deliberadamente a morte ndo natural e evitavel,
tal como prevista nos artigos 1342 e 1352 do Codigo Penal;
- Artigo 1332 CP — homicidio privilegiado
- Quem matar outrapessoa dominado por compreensivel emogdo violenta, compaixdo,
desespero oumotivo de relevante valor social ou moral, que diminuam sensivelmente a sua

Eutandsia culpa, é punido com pena de prisdo de um a cinco anos.
activa 3 2 fohe o oo
directa | - Artigo 1342 CP — homicidioa pedido da vitima

- Quem matar outrapessoa determinado por pedido sério, instante e expresso que ela lhe
tenha feito é punido com pena de prisdo até trés anos.

- Atentativa é punivel.

SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramentolegal

* Artigo 1352 CP — Incitamento ou ajuda ao suicidio

+ Eutanasiaactiva indirecta — nao é penalizada mas nao é consensual, ocorre quando
aintencdo da accao ¢ de beneficiéncia e se realiza quando o processo natural de morte
ja se encontra em curso.

Ortotandsia { « Eytandsia passiva - equiparada a omissio, ndo é penalizada quando:
— Odoente recusa tratamento;
— O processo natural de morte ja se encontra em curso.

+ Distanasia(obstinagao terapéutica)

Prolongamento artificial do processo de morte;

Muitas vezes implicando sofrimento para o doente;

Ainda que sabendo que no estado actual da ciéncia ndo é possivel a sua cura ou
sequer a melhoria do seu estado de saude;

Tem sido fomentada pelos constantes avangos tecnologicos.
* Artigo 1562 CP, intervengdes e tratamentos médico-cirurgicos arbitrarios
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SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramento ético

* Intencdo, titulagao e proporcionalidade
- Sedagéopaliativa* Eutanasia (activa directa)

* Principioséticos em cuidadosde saude

* Respeito pela autodeterminagao do doente;

Autonomia « Soberania sobre o préprio corpo.

« Agirno melhor interesse do doente;

Beneficiéncia « Sistemas de valores diferentes podem conduzir a conceitos diferentes.
>

¢ “primum non nocere”;

N&o-maleficiéncia * Mal = imposi¢do intencional ou negligente de sofrimento.

Justica * Tratar todos os doentes de forma justa e imparcial.

SEDACAO PALIATIVA

* Enquadramento ético

hinética

PARECER N.* P/20/APB/10
GUIDELINES SOBRE SEDACAO EM DOENTES TERMINALS

“Em nosso parecer a SEDACAO PALIATIVA CONTINUA ATE A INCONSCIENCIA cumpre
com estes pressupostos:

a)a accao em si mesma é boa (aliviar o sofrimento);

b) o mal ndo é pretendido (ndo se deseja a morte do doente);

¢) A boa consequéncia ndo é obtida através da ma (o alivio do sofrimento ndo implica a morte do
doente);

d) Existe proporcionalidade entre o bem atingido e o mal efectuado (ao abrigo da doutrina da
dignidade humana, ndo prolongar vida para além do razodvel e providenciar cuidados de
conforto e qualidade de vida ao doente sdo considerados argumentos proporcionais em relagao a
manutencao da vida a todo o custo).”
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SEDACAO PALIATIVA

Processo de tomadade decisdo em satde

Opgdo valorativa

Reflexao contextualizada

Compromisso profissional

Situacdo =@ Problema =¥ Deliberacdo =®»Tomada de decisdo =P Accdo =P Consequéncias

REFLEXAO...

O QUE ESTA PRECONIZADO

Contra indicagdes, metas e expectativas
em relagdo a sedagdo devem ser
discutidas com a familia e com o doente,
quando possivel.

Esta decisao deve estar de acordo com a
vontade do doente, familia e em
consenso com a equipa de saude.

b=

~/\

O QUE FOI FEITO

A equipa de enfermagem atendeu a esta
situacao. Percebeu-se que estes aspectos
estavam trabalhados com a mae e irmao.

Percebeu-se que estava reunido consenso
entre a vontade do doente, familia e
equipade satde.
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REFLEXADO...

Membros da familia devem ser
encorajados a permanecer ao lado do
doente.

Todas as pessoas envolvidas nos cuidados
com o doente devem ser informadas e
agregadas.

Cuidados especiais com o doente e
familiares devem ser tomados tais como
um ambiente confortavel, reducdo de
ruidos desnecessarios, sendo a
privacidade da familia e do doente
respeitada.

Pl
s

Flexibilidade e incentivo em relacao ao
tempo de permanéncia e ao n? de
familiares

Escassez de informagdo no momento da
admissao

Assegurados cuidados de conforto

Ambiente desfavoravel

REFLEXADO... f

Suporte psicolégico de apoio ao processo
de luto deve ser oferecido a todos os
doentes e familiares com indicacdo de
sedacdo paliativa. O suporte deve ser
mantido ap6s o 6bito.

A equipa multidisciplinar mantém a
avaliagdo de riscos e necessidades
considerando o0s aspetos espiritual,
emocional, cultural e social respeitando
as condigoes e solicitagdoesda familia.

Apods o obito do doente, a equipa de
cuidados envolvida deve ter a
oportunidade de discutir sentimentos,
duvidas e experiéncias em relagao a
pessoa falecida.

Disponibilizado pela EIHSCP

Accionado contacto telefonico
equipa de Cuidados Paliativos
necessidade de ajuste terapéutico

com
por

Trabalho realizado
multidisciplinar

pela equipa
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SEDACAO PALIATIVA
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