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Paula Sapeta

Presidente da Comissdo Cientifica da Revista Cuidados Paliativos. Professora Coordenadora na Escola Superior
de Saude Dr. Lopes Dias, do Instituto Politécnico de Castelo Branco. Enfermeira especialista em Enfermagem
Médico-Cirlrgica. Mestre em Sociologia. Pés-graduada em Cuidados Paliativos. Doutor em Enfermagem.

A atual Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos foi fundada em 21 de Julho de
1995, com a desighacdo de Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), com
publicacdo no Didrio da Republica, lll Série, N.° 223, de 26 de Setembro de 1995. Os so-
cios fundadores, que na sua maioria trabalhavam na Unidade de Cuidados Paliativos
do Instituto Portugués de Oncologia do Porto, sentiram a necessidade e a obrigacdo
de promover os cuidados paliativos em Portugal. Para isso decidiram reunir profissionais
de diferentes dreas com interesse neste campo e fundaram a ANCR Pouco tempo
depois a Unidade de Dor de Hospital do Funddo, criada em 1992, pelas suas carateristi-
cas foi fransformada em Servico de Medicina Paliativa do Funddo, estatuto reafirmado
aguando da visita do Sr. Presidente da Republica, Dr. Jorge Sampaio.

Segundo o Artigo 2° dos seus estatutos, a ANCP tinha, e continua a ter, por finalidade
promover o desenvolvimento, o estudo, a investigacdo e o ensino dos cuidados palio-
tivos prestados a doentes com doenca cronica avancada e progressiva, com o obje-
tivo de obter a melhor qualidade de vida possivel, infegrando os aspetos psicoldgicos,
sociais e espirituais e consideradas as necessidades bdsicas da familia tanto em vida
como para além da morte,

O 1° Presidente da ANCP foi o Dr. Ferraz Gongalves e 0s primeiros corpos gerentes
foram eleitos a 14 de julho de 2002; a 2° Presidente foi a Dr.¢ Isabel Galrica Neto, eleita
em 2006 e reeleita em 2008; a 18 de Dezembro de 2011 foi a tomada de posse do atual
Presidente da APCP Enfermeiro Manuel Luis Vila Capelas.

O logotipo foi escolhido pelos sbcios fundadores e contém os elementos que mais
tfraduzem a filosofia da ANCR Estes elementos podem ser interpretados da seguinte
forma: as ondas e a adgua fransmitem franquilidade, transparéncia e relaxamento; po-
dem também representar a prépria vida, o seu conhecimento e o respeito pelo seu
processo natural, sendo a base fundamental de todo o trabalho a desenvolver; a lua
€ aluz que rompe da escuriddo, a serenidade e a paz; o fringulo representa o equili-
brio. A triangulacdo pode ter um significado ecolégico, cientifico, em suma de relacdo,
sempre abrangente e nunca estdtica, como pretende a filosofia em que assenta a
Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos.

Na primavera de 1996 foi editado o 1° Boletim da ANCP e publicado com uma pe-
riodicidade tfrimestral, publicacdo de vital importancia histérica. A infencdo de criar
uma Revista Cientifica inteiramente dedicada aos cuidados paliativos, privilegiando a
producdo cientifica nacional, constituiu sempre um designio dos mandatos e Direcoes
anteriores, por circunsté@ncias varias ndo foi possivel levar a termo esse objetivo.

A Associacdo Porfuguesa de Cuidados Paliativos orgulha-se de dar agora, em 2014,
inicio co primeiro ndmero da Revista de Cuidados Paliativos. Considerando a con-
juntura econdmica, mas sobrefudo a nova era e o alcance da World Wide Web, a
revista ser@ apenas publicada na sua versd@o online, disponivel no website da APCP
www.apcp.com.pt.
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Neste nUmero inaugural foram convidados a participar diferentes autores, todos os
que escreveram, na 1° pessoq, a histéria dos cuidados paliativos em Portugal. Nem to-
dos os convidados tiveram disponibilidade, nesta altura, de produzir e aqui publicar os
seus artigos, mas irdo fazé-lo num futuro préximo. Agradecemos, desde j@, a colabora-
cdo de todos.

Sdo profissionais que protagonizaram ousadia, coragem, € com a sud visdo e sonho
anteciparam a real urgéncia em dar resposta qualificada aos doentes e familias em
sofrimento. Adotaram esta causa como uma missdo nas suas vidas. Deram origem aos
primeiros servicos/equipas de cuidados paliativos em Portugal, contribuiram para a for-
macdo de centenas de outros profissionais, disseminaram uma filosofia de cuidados
e lutaram pelo desfazer de mitos, ancestrais e seculares, ligados & morte e ao morrer,
numa sociedade e cultura firmadas no friunfalismo tecnoldgico, na cultura do sucesso
e onde a morte parece constituir um *fracasso’. Urge disseminar esta filosofia de cuido-
dos, recusar aceitd-la como de “fim de linha”, mas sim como uma drea de interven-
cdo tao prioritaria no Sistema Nacional de Salde como qualguer outra, ou tfalvez mais,
dada a realidade demogrdfica e epidemioldgica do nosso pais.

A revista de Cuidados Paliativos serd o veiculo de comunicacdo entre todos os profis-
sionais de cuidados paliativos portugueses ou estrangeiros, e fambém de outros, séria e
verdadeiramente, comprometidos nesta causa. Fica o convite a participacdo de todos
0s que produzem conhecimento novo e o queiram parfilhar, através desta revista, para
toda a comunidade cientifica.



Artigo especial

Historia dos Cuidados Paliativos
em Portugal: Raizes

Anténio Lourenco Marques

Chefe de servico de Anestesiologia; Ex-diretor do Servico de Medicina Paliativa do CHCB; Professor associa-
do convidado da Universidade da Beira Interior.

Resumo

Contrariamente & histdria da medicina curativa, que estd bastante desenvolvida, a his-
toria do cuidar sé mais recentemente atraiu o interesse dos investigadores e, de certo
modo, & uma histéria ainda muito incompleta. De particular interesse, se considerarmos
a histéria dos cuidados paliativos, € a procura no passado das prdticas de ndo aban-
dono dos moribundos e a indagacdo do prdprio caminho da medicina na procura de
respostas para os problemas do sofrimento humano verificado nas fases avancadas
das doencas incurdveis. Os cuidados paliativos tém ainda uma heranca particular-
mente rica na tradicdo religiosa cristd de acompanhamento dos moribundos. Este tra-
balho foca dois textos portugueses, um do século XVI, do famoso médico Amato Lusito-
no, e outro, de um padre da Congregacdo de S. Camilo de Lellis, do inicio do século XIX,
publicado em Lisboa. Ambos os textos se referem a estes cuidados com uma expressao
significativa. Poderdo assim contribuir para uma melhor compreensdo da histéria dos
cuidados paliativos, numa leitura a partir de testemunhos portugueses.

Abstract

Differently to the history of curative medicine, which is well developed, the sfory of care
only in recent times has attracted the interest of researchers and therefore is still a very
incomplete story. Particularly, if we consider the history of palliative care, is interesting
the quest in the past of the fradition concerning the non abandonment of people who
are dying, and inquire also the evolution of medicine from the beginning in the search
for answers fo the problems of human suffering found in advanced stages of incurab-
le diseases. Palliative care still has a particularly rich heritage in the Christian religious
tradition face to the suffering of the dying people. This work focuses on two Porfuguese
texts, one of the famous physician Amato Lusitano, in the sixteenth century, and another,
of a priest of de Congregation of §t. Camillo de Lellis, written in Lisboa at the early nine-
teenth century. Both texts are related to care for the terminally and dying people, with
significant expression.

Resumen

Al contrario de la historia de la medicina curativa, que estd bien desarrollada, la historia
del cuidar sélo recientemente ha atraido el interés de los investigadores vy, en cierta
medida, sigue siendo una historia muy incompleta. Es interesante, a la vista de Ia historia
de los cuidados paliativos, buscar las practicas de no abandonar a los moribundos y la
evolucién de la medicina desde sus inicios en busca de respuestas a los problemas del

Palavras-chave
Historia; Amato Lusitano; S. Camilo
de Lellis; Sofrimento

Key words
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sufrimiento humano que se encuentra en las efapas avanzadas de las enfermedades
incurables. Los cuidados paliativos tienen todavia una herencia especialmente rica en
la tradicion religiosa cristiana que acompana a los moribundos. Este frabajo se centfra
en dos libros, uno escrito por un portugués del siglo XVI, el famoso médico Amato Lusi-
tano, y otro, por un sacerdote de la Congregacion de San Camilo de Lellis, al principio
del siglo XIX, publicado en Lisboa. Ambos se refieren a esta atencién con una expresion
significativa. Por lo tanto, pueden conftribuir a una mejor comprension de la historia de

los cuidados paliativos.

s cuidados paliativos, entendidos
O pela definicdo de 2002, da OMS,

como “uma abordagem, que
melhora a qualidade de vida dos doen-
tes e das suas familias confrontados com
0s problemas associados a uma doenca
ameacadora da vida, através da pre-
vencao e do alivio do sofrimento, a iden-
tificacdo precoce, avaliacdo impecavel
e o tratamento da dor e de outros pro-
blemas fisicos, psicossociais e espirituais”
(Higginson, 2011: 6), ndo sdo uma inova-
¢cdo absolutamente inesperada, ou seja
algo que aconteceu sem antecedentes
na histéria da medicina. Embora os cui-
dados paliativos modernos, como atrds
se enunciam, tenham fido inicio na dé-
cada de 60, do século XX, sendo pioneira
a médica inglesa, Cicely Saunders, fale-
cida em 2005, eles sucedem a um mo-
vimento que comecou a desenhar-se,
dentro de uma continuidade com algu-
ma precis@o, cerca de um século antes,
guando em 1842, Jeanne Garnier, uma
jovem vilva e mde em luto fundou, em
Lyon, Franca, a Associacdo des Dames
du Calvaire (Clark, 2004: 41). O propbsi-
to dela foi abrir casas, os calvarios, para
acolher e cuidar moribundos, através de
“uma familiaridade respeitosa, uma atitu-

de de oracdo e de calma face d morte”

(Clark 2000: 51). Jeanne Garnier faleceu
em 1853, mas a sua influéncia chegou a
Paris (1874) e aos Estados Unidos (1899).
Também Mary Aikenhead, irlandesa, que
nasceu em 1787 e faleceu em 1858, foi
uma religiosa que teve influéncia deter-
minante na Ordem das Irmas Irlandesas
da Caridade, na qual foi madre superio-
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ra. Esta Ordem religiosa criou em 1834,
em Dublim, o St. Vincent’s Hospital, onde
Mary Aikenhead veio a falecer, apds
doenca crénica prolongada, vindo, em
sua memoéria, esta instituicdo a transfor-
mar-se, em 1878, no Our Lady’s Hospice
for the Dying (Clark, 2004: 41). Foi esta
mesma Ordem religiosa a responsavel
pela fundacdo, em Londres, em 1905, do
St Joseph’s Hospice, onde Cicely Sauders
viria a tfrabalhar. Depois de ter passado
por outros hospitais londrinos, pelo St Tho-
mas Hospital (em 1941 e entre 1951-1957)
e pelo St Lukes Hospital (1948), Saunders
viria, em outubro de 1958, a continuar os
seus trabalhos e a realizar os estudos que
estdo na base da criacdo dos Cuidados
Paliativos atuais, no St Joseph’s Hospice,
durante 7 anos, até 1965 (Saunders, 2005;
32-33). O St Christopher’s Hospice, que é
0 marco decisivo da inauguracdo dos
Cuidados Paliativos, como drea especi-
fica da medicina moderna, foi inaugura-
do em 1967.

Outros confributos, dentro deste movi-
mento, podem encontrar-se, durante os
séculos XIX e XX, provenientes de lideres
carismaticos, como Snow, que desenvol-
veu o Cocktail de Brompton, em 1890,
e Barret que desenvolveu a prétfica da
administracdo regular de morfina, por via
oral, aos doentes moribundos (Watson,
2005: XXVI), De facto, alguns profissionais
provenientes de diversas dreas do co-
nhecimento da medicina e de ciéncias
afins, farmacologia, oncologia, cirurgia,
anestesia ou medicina geral, tiveram a
preocupacdo de “ver o doente que se
aproximava do fim da sua vida como
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uma ‘pessoa total’”, e neste sentido re-
clamando cuidados holisticos (Watson,
2005: 26).

E pois importante sondar o passado e
procurar as iniciativas e descobertas que
durante este periodo moderno contribui-
ram para a constituicGo do corpus dos
conhecimentos tedricos e da pratica dos
cuidados paliativos, como hoje os conhe-
cemos. Questionamo-nos, no enfanto, se
antes deste periodo, a matéria dos cuida-
dos aos doentes incurdveis e moribundos
estaria fotalmente em siléncio, quer na
pratica médica quer noutras praticas so-
ciais.

Este artigo da noficia de dois documen-
tos portugueses: um, muito conhecido, do
médico renascentista, Amato Lusitano
(1511-1568), as Centuarias de Curas Medici-
nais, cuja publicacdo se iniciou em Floren-
¢a, em 1551; e outro, de um padre cami-
liano portugués, publicado em Lisboa, em
1815. Estas obras podem inscrever-se den-
tro da tradi¢cdo ocidental de ndo abando-
no dos doentes incurdveis € moribundos,
na preocupacdo pelos seus problemas
fisicos e psicoldgicos, e na atencdo ao so-
frimento movida quer pelos médicos quer
pelas instituicdes cristds. SGo tfradicdes
que, sem davida, podem ter relagcdo com
o0 movimento que culminou na criagcdo
dos cuidados paliativos modernos, Na
Grécia antiga, quando se formou a base
da medicina cientifica ocidental, com o
contributo original de Hipbcrates, que
defendeu uma explicacdo racional para
as doencas e propds tratamentos conse-
quentes, coexistiu fambém a tradicdo da
medicina de Asklépio, de cunho religioso
e holistico, aplicada em particular aos
doentes que Nndo beneficiavam dos meios
praticos usados pelos médicos hipocrati-
cos. Quando estes falhavam, os doentes
podiam prosseguir 0s tratamentos inspira-
dos no método de Asclépio. “"Os médicos
da fradicdo de Hipdcrates respeitavam
e saudavam a outra tradicdo” (Randall,

2006: 8). Amato
Lusitano estudou
os textos de Hipo-
crates e fez clini- :
ca conseqguen-
te. A sua pratica
face aos doentes
incurdveis pode
ser surpreenden-

te, por persistir, :
em alguns casos, -
com tratamentos
proprios  destina-
dos a resolver os
problemas decor-
rentes do avan-
co da doenca e
também focados
no sofrimento

(Marques, 1995).

Os padres camilianos desenvolveram
uma prdatica religiosa, mas associaram
também cuidados de natureza ndo reli-
giosa, cujo objetivo era “assistir aos mori-
bundos” (Marques, 1995).

Estas sdo tradicoes em que se enraizam
0s cuidados paliativos modernos: em pri-
meiro lugar, o percurso da ciéncia médi-
ca, mas fambém os valores herdados da
fradicdo cristd, e o reconhecimento, cada
vez mais robusto, dos direitos humanos.
(Thominet: 2003).

Amato Lusitano e os cuidados os doentes
incurdaveis

Na obra j& referida, Sete Centdrias de
Curas Medicinais, em que sdo contemplo-
dos 700 casos clinicos (curas), que o médi-
co portugués escreveu entre 15651 e 1561,
encontramos informa¢do sobre o decurso
final das doencas letais e as decisdes do
médico nessas circunstancias. O exemplo
mais expressivo € o da Cura 32° da Tercei-
ra Centdria, sobre uma doente com can-
cro da mama, a qual recusou a cirurgia
numMa primeira observacdo, € quando foi
novamente avaliada, cerca de dois anos

cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014
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depois, 0 médico

NOVO MINISTRO
descreve o caso

ENFERMOS, .

Y o) da seguinte for-
METHODO PRATICO A

B BT ™ ma: “em vez do

AL MR BL S s

LB B \..1.-lu;|, .pl,;t;'lmuh'! pequeno Tumor]

(ONTRES, UE 3, CABILLD sofria de uma

LEEC ulceragdo can-

R oryme Sinplimer e cerosa, de gran-

de tamanho” e
finha “raizes de
tal modo implan-
tadas que era de
crer tivesse ocupado os pontos mais infi-
mos do corpo” (Amato Lusitano: 220-222).
E diz, na continuacdo: “Estd pois confir-
mado ser este um cancro que s6 admite
tfratamento benigno (...). Se nada mais
fizermos, & necessdrio que limpemos ao
mMenos O pus, usando qualquer substéncia
liquida, nédo ao acaso mas ja encontrada
por experiéncia e indicacdo”. Portanto,
a infervencdo do médico ndo pretendia
a cura da doenca, mas finha o objetivo
de resolver os problemas decorrentes da
doenca avancada, dentro do mesmo
espirito cientifico da medicina curativa,
como as palavras da descricdo (“expe-
riéncia” e “indicacdo”) parecem apontar.
(Marques: 1995).

Mais: outro aspeto a que Amato Lusita-
no ndo é insensivel & a dor.Faz abundante-
mente mencdo a este sinfoma, que pode
também indicar o estado adiantado da
doenca, como se infere do exemplo da
mulher de Sebastido Pinto, na cura 319 da
Primeira Centdria. Quase antes de a doen-
te morrer, 0 médico registou, na respetiva
cura, que as “dores acompanhavam sem-
pre esta chaga” e, por fim, foram “mais for-
tes e graves que nunca” (Amato Lusitano,
1946: 114). No tratamento da dor crénica,
nestas situacdes, Amato Lusitano usava o
método escalonado, dos medicamentos
mais fracos para os mais fortes, de acordo
com a intfensidade da dor e das respostas
verificadas. (Marques, 1992).

Estes sdo principios respeitados pela

LIBBOA
S PRSI A MECIA, A el

Lam Bifaps
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medicina paliativa, ou seja, inscritos na
ciéncia médica, na fase de desenvolvi-
mento dos nossos dias. Talvez, © que mais
surpreendaq, entdo, seja o aparente ador-
mecimento destas ideias, expressas na
obra de um médico do século XVI, e sb
muito mais tarde, varios séculos depois,
serem inscritas no corpus estabelecido do
conhecimento da medicina moderna.

Os Padres Camilianos em Lisboa no inicio
do Século XIX

O livro publicado em 1815, escrito pelo pa-
dre Francisco Pires da Costa, da Congre-
gacdo de S. Camilo de Lelis (no rosto do
livro o autor sé indica as iniciais do nome:
(PERC)), intitulado Novo Ministro dos Enfer-
mos, ou Methodo préatico de administrar
0s sacramentos aos enfermos, e assistir aos
moribundos”, tem a particularidade de
assinalar e reconhecer, em vdarias partes
do texto, aspetos fisicos do sofrimento hu-
mano, No transe da morte. Diz, por exem-
plo, que o ministro encontrard o enfermo
“prostrado sobre o leito da sua dor, ate-
nuado pela falta de forcas que a febre Ihe
tem consumido e talvez rodeado por tan-
tos objetos de ternura, de que se vé obri-
gado a separar-se para sempre”. (Costa,
1815). A angustia da separacdo definitival
Este Methodo inicia-se com a “Instruc¢cdo
preliminar sobre a natureza, e Symptomas
das Enfermidades” (Costa, 1815: IX-XXXIID.
Durante a ldade Modernag, os tratadistas
da morte incluiam nos seus livros habitual-
mente um capitulo sobre os sinais e sinfo-
mas que permitiam reconhecer a maior
ou menor proximidade do terminus. (Pinar,
1991: 51) Tais indicadores relacionavam-se
com a respiracdo, o aspeto dos olhos, o
pulso, o cardcter do doente, etc. Esta Ins-
fruccdo Preliminar tem “um resumo das
enfermidades, que ordinariamente cos-
tumam atacar o fisico do homem, com
0s prognoésticos sobre 0s seus perigosos
ou mortais sinfomas para (os ministros) se
dirigirem com prudéncia tfanto na admi-



nistracdo dos Sacramentos aos Enfermos,
como na Ultima assisténcia aos moribun-
dos” (Costa, 1815: IX). E um corpo tedri-
CO conciso, mas abrangente, de acordo
com o0s conhecimentos da medicina de
entdo. Outra caracteristica valorizéavel do
Methodo diz respeito aos aspetos comu-
nicacionais. Exemplo: *Se o enfermo qui-
zer informd-lo do estado da sua doenca,
escute-o com afabilidade. Todos os enfer-
mos ordinariamente desejam comunicar
Qos oufros o principio e progresso da sua
enfermidade, e muitas vezes explicam
com uma tal miudeza de circunstancias,
qgue |lhes ndo escapam as horas € mo-
mentos em que experimentaram este ou
aguele acesso, tomaram este ou aquele
remédio; os efeitos que sentiram, as vigilias
que sofreram, etc. Numa narragdo tdo cir-
cunstanciada ndo pode com efeito dei-
xar de ser fastidioso, deve, porém, o zeloso
ministro revestir-se de mansiddo e pacién-
cia, entrando nos mesmos sentimentos
do enfermo, compadecendo-se e sentin-
do com ele a sua enfermidade”. (Costa,
1815: 4-5). Que modernidade! Que atuali-
dade! Prossegue o texto: “o ministro falard
sobre a doenca, com o enfermo, mas ten-
do sempre a cautela de a ndo capitular
por mortal ou irremedidvel, para |he ndo
aumentar a perturbacdo e o desalento
(...) Procure também saber do mesmo en-
fermo quem é o médico assistente, etc.”
(Costa, 1815: 18). Certos conselhos sdo
muito apropriados para fazer face aos
problemas encontrados e mantém a sua
consisténcia na pratica atual dos cuida-
dos paliativos. Mais um exemplo elucida-
tivo, para terminar, retirado do Methodo:
“Pela experiéncia e pelo testemunho de
graves autores (sabe-se) que nagueles Ul-
timos momentos € mais pronto e apurado
o sentido do ouvir, fodas as vezes que ndo
h& confusdo ou estrago no sensdrio co-
mum ou nas partes que formam o mara-
vilhoso artificio dos ouvidos. E logo indiscri-
cdo falar a um moribundo destituido dos

como [ i ——

sentidos
quem se esforca
a despertar uma
pessoa, que estd
demasiaodo ador-
mecida: porque s
naquele estado
€ para 0 caso o
mesmo que se es-
tivesse morto; e se
ouve tfem o ouvi-
do mais fino e de-
licado, do que se estivesse sdo; e por con-
sequéncia falar-lhe com um tom aspero e
desabrido € para o infeliz um desapieda-
do tormento, pela ingrata impressdo que
a voz imoderada Ihe faz no cérebro des-
falecido” (Costa, 1815: 191). Os cuidados
paliativos atuais olbservam a pratica aqui
enunciada.

HEAM Wit i (b o i b
e e

PRIMEIRN GENTURIA
DF CLIRAS MEDICAS

Conclusdo

A histéria dos cuidados paliativos incorpo-
ra a tradicdo ocidental do ndo abando-
no dos moribundos e os atos concretos,
postos em prdtica ao longo dos tempos,
para aliviar o seu sofrimento. A dimensdo
fisica desse sofrimento vamos encontrd-la
no foco da medicina que Amato Lusitano
praticou. A dimensdo espiritual do acom-
panhamento de tradicdo cristd, com con-
sequéncia no aumento do conforto fisico
e psicoldgico dos moribundos, € outra raiz
de grande amplifude na formacdo dos
cuidados paliativos modernos. Os dois tex-
tos aqui referidos incorporam contributos
destas categorias. Diego Gracia diz que
a histéria do cuidado (a pequena histo-
ria) estd por fazer, contrariaomente 4 histo-
ria da cura, a grande historia, ou seja, a
fradicional histéria da medicina (Gracia,
2002: 18). O frabalho dos historiadores, no
que diz respeito a essa “pequena” historia,
estd no entanto a ser feito. E essa insistén-
cia tem todo o sentido. Até porque, como
diz Dormandy: “Talvez algum dia se consi-
dere que o0 movimento dos cuidados pa-
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liativos modernos e o desenvolvimento da
medicina paliativa terdo sido os avancos
mais imporfantes no alivio da dor desde o
descobrimento da anestesia geral. E que
se reconheca além disso que terdo sido
dos poucos ganhos cem por cento posi-
fivos da segunda metade do século XX”
(Dormandy, 2006: 675). Ou seja, estaremos
perante uma histéria de peso. @
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Resumo

Este artigo aborda os principais aspectos que justificam a criagcdo da competéncia de
Medicina Pdaliativa no nosso pais, fazendo também um resumo das recomendacoes
internacionais para esta matéria. Explica-se como surgiu este processo N0 NOsso pais
e salienta-se a importdncia que este passo tem no contexto da Medicina Portfuguesa.

Abstract

This article describes the main reasons that justify creating Palliative Medicine compe-
tence in our country, and reviews the most important international recommendations
for this subject. We explain how this process took place in our country and stress the
importance of this step for the development of Portuguese Medicine.

Resumen

En este articulo describimos los principales motivos que justifican la creacién de la area
de capacitacion de Medicina Paliativa en nuestro pais, y presenta un resumen de |as
principales recomendaciones internacionales sobre esta temdtica. Explicamos como
se desarrolld este proceso en nuestro pais, y se destaca la importancia que este hecho
tiene en el contexto de la Medicina Portuguesa.

s Cuidados Paliativos, e concre-

tamente a Medicina Paliativa,

enquanto drea de actuacdo
da Medicina moderna, refomam o man-
dato ancestral de acompanhamento
para todo o tipo de doentes, quer eles se
curem ou ndo. Falamos de uma drea de
saber técnico cientifico naturalmente ri-
goroso, que deve infegrar o espectro alar-
gado dos cuidados a disponibilizar pelos
servicos de salde modernos.
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Medicina Paliativa; Competéncia;
formmacdo avangada
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Palliative Medicine, Core
competencies;, Advanced Trainning
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Com o aumento do envelhecimento,
das doencas cronicas irreversiveis e da
morbilidade/mortalidade a elas asso-
ciadas, fem tomado corpo a evidéncia
de que os Cuidados Paliativos respon-
dem mais adequadamente que outras
dreas do saber médico ds necessidades
dos doentes que, ndo se curando, tém
sofrimento associado a essas doencas,
bem como o das suas familias. Estes cui-
dados sdo também o garante de maior
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eficiéncia na boa utilizacdo dos recursos
na sadde, centrando-se no bem-estar do
doente e seus familiares em vez de utilizar
uma abordagem centrada no “ataque
a doenca”, mais invasiva, e geralmente
mais dispendiosa.

Para muitos - médicos ou outros profis-
sionais -, continua a existir a ideia errada
de que este fipo de cuidados interdiscipli-
nares ndo & mais do que uma intervencdo
socio-caritativa, destinada a “*dar carinho”
a doentes apenas nos seus Ultimos dias de
vida, e gque dispensam o contributo de
cuidados clinicos rigorosos. Tal ndo corres-
ponde nem 4a verdade, nem & evidéncia
hoje disponivel, pois entende-se que este
tipo de intervencdo se presta como res-
posta a um conjunto de necessidades as-
sociadas ao sofrimento por doenca grave
e/ou incuravel - e ndo necessariamente
com base num diagndstico ou num prog-
nostico - e justifica-se semanas, meses, ds
vezes anos muito antes da morte do pao-
ciente. A abordagem preconizada assen-
tfa num modelo de cuidados partiihados
e de gestdo da doenca cronica, ao con-
frario da ideia que ainda persiste de mo-
delo dicotémico e separado, em que, ou
se oferecem cuidados dirigidos & doenca,
ou se oferecem cuidados paliativos.

Neste contexto, importa ressaltar que a
formacdo é considerada consensualmen-
te o fator critico de sucesso na implemen-
tacdo dos servicos de Cuidados Paliativos.

A Medicina Paliativa apresenta hoje
um corpo de conhecimentos especificos,
com atitudes e aptiddes bem determina-
das e expressas através de documentos
com recomendacdes curriculares para
diferentes niveis, nomeadamente o de es-
pecializacdo. O seu campo de trabalho
€& bem reconhecido; "é o doente com
doenca avancada e progndstico limita-
do, em que a accdo é o alivio global do
sofrimento e a promocdo do conforto e
da gualidade de vida do doente, familia
e/ou dos que Ihe sdo significativos”.
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Aquilo que hoje se preconiza na for-
macdo em Cuidados Paliativos, nomea-
damente por entidades de referéncia
como a Associacdo Europeia de Cuida-
dos Paliativos (EAPC) ou o Centro Ameri-
cano para os C.Paliativos (CAPC), e que
reflecte tfambém o dmbito de inferven-
cdo dos profissionais, &€ uma diferencia-
¢do em 3 niveis: um nivel bdsico, das cha-
madas acc¢oes paliativas, (palliative care
approach), com conhecimentos gerais
que devem ser transmitidos no periodo
pré-graduado, destinado a difundir os
procedimentos genéricos, para todos os
médicos/outros profissionais como os que
infegram equipas de unidades residen-
ciais para cronicos/ lares; depois, um nivel
intermédio (general palliative care), que
pressupde um conhecimento sélido dos
principios bdasicos e treino pds-graduado,
para médicos generalistas e/ou outros
frequentemente (mas ndo exclusivamen-
te) expostos a doentes com situacdo de
doenca grave e avancada (oncologia/
medicina interna/geriatria); finalmente,
um nivel especializado, ensinado num ni-
vel pbds graduado avancado, para pro-
fissionais dedicados a resolver situacoes
mais complexas e em dedicacdo comple-
ta a esta area (specialist palliative care). A
prestacdo de acgdes paliativas ndo deve
pois, ser confundida com um nivel mais
diferenciado de Medicina Paliativa, e é a
esta que aqui nos estamos a referir. Simul-
taneamente fica claro que este modelo,
assente numa rede assistencial, pressupde
um envolvimento partilihado e articulado
de diferentes areas clinicas, com impres-
cindivel envolvimento dos Médicos Ge-
neralistas (Medicina Interna e Medicina
Familiar) e de outras especialidades com
prevaléncia elevada de doentes créonicos
e incuraveis, como a Oncologia, a Neuro-
logia ou a Cirurgia Geral, sem prejuizo do
contributo de todas as outras.

A Medicina Paliativa é reconhecida
como especialidade na Grd Bretanha hd



mais de 20 anos (desde 1987), fambém
mais recentemente na Austrdlia, e como
subespecialidade nos Estados Unidos da
América, Nova Zeldndia, Franca, Alema-
nha, Polénia, Roménia e Eslovaquia.

Esta Grea médica redne uma especifi-
cidade proépria, ndo incluida nos curricula
de outras especialidades ja existentes e &
necessdria para responder a especificida-
des e casos de maior complexidade do
sofrimento associado a situacdo das pes-
soas com doenca grave, avancada, fer-
minal ou n&o, e suas familias.

Em Portugal, existem Unidades de Cui-
dados Paliativos, algumas hd mais de 15
anos, onde trabalham médicos que, para
além da formacdo realizada em institui-
cdes credenciadas e da larga experién-
cia acumulada, realizaram formagcdo
especifica avancada que confere credi-
bilidade & sua pratica.

Importa sublinhar que ndo existem es-
fruturas crediveis de Cuidados Paliativos
sem recursos humanos devidamente qua-
lificados. As Equipas de Cuidados Paliati-
vos tém na sua constituicdo mais bdsica
pelo menos um médico e um enfermeiro,
devendo estes ter formacdo obrigatéria,
avancada e especifica, e treino em cui-
dados paliativos.

O treino avancado e especializado em
Medicina Paliativa pressupde uma forma-
¢do médica pds-graduada robusta e uma
pratica clinica orientada para aspetos
clinicos especificos. Isto inclui a identifica-
cdo correta das necessidades associadas
ao sofrimento e intervencdo nas mesmas,
o correto diagndéstico e tratamento dos
sinfomas (baseado no conhecimento da
fisiopatologia relevante), a aplicacdo de
medidas de farmacologia clinica e de
medidas ndo farmacolégicas, e o apoio
psicossocial e espiritual aos doentes e
seus familiares. Torna-se ainda fundamen-
tal que o formando médico adquira uma
sélida preparacdo em bioética, com par-
ficular destaque para os dilemas mais fre-
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guentes no fim da vida (adequag¢do da
hidratacdo/nutricdo, sedacdo, pedidos
de suicidio medicamente assistido / eu-
tandasia, enfre outros) e que aprenda os
principios do trabalho em equipa e da
pratica interdisciplinar, estando ciente da
possibilidade de vir a liderar e coordenar
equipas e de se articular com outros pro-
fissionais de sadde e outros recursos e ni-
veis assistenciais.

O médico com a competéncia de Me-
dicina Paliativa € um perito médico e um
decisor clinico (conhecendo o significado
da doenca e dos problemas na perspe-
tiva do doente, e fomando as decisdes
clinicas mais apropriadas), um comuni-
cador e um colaborador (pelas relacoes
de apoio ao doente e familiares, e pela
articulacdo que estabelece com outros
profissionais), um gestor de cuidados (ge-
rndo os seus conhecimentos, 0os recursos
disponiveis, buscando a eficiéncia), um
advogado em saude (defendendo as
solucdes para as necessidades dos seus
doentes), um professor (ao transmitir a ou-
fros 0s ensinamentos e experiéncia que
detém), ou seja, um profissional completo.
No final da sua forma¢do avancada, os
peritos de Medicina Paliativa deverdo ser
competentes para trabalhar como con-
sultores na dareq, desenvolvendo uma pra-
fica profissional consistente, responsdvel e
autdbnoma.

Ciente deste contexto, em 18 de Junho
de 2010, um grupo de médicos solicitou
a0 Bastondrio da Ordem dos Médicos a
criacdo da competéncia de Medicina
Paliativa. Depois de um processo de mais
de 3 anos de trabalho, essa pretensdo foi
finalmente aprovada pelo Conselho No-
cional Executivo, em 8 de Novembro de
2013, havendo agora lugar a um periodo
limitado de apresentacdo de candidatu-
ras para a admissdo a competéncia por
consenso.

Este passo representa, para nds, um ine-
gdvel avanco para a Medicina Portuguesa.
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A necessidade de estabelecer a Me-
dicina Paliativa como uma drea de di-
ferenciacdo, como uma competéncia,
advém, por um lado, da necessidade de
se garantir a qualidade na formacdo ao
estabelecer um conhecimento estandar-
dizado fundamental para acompanhar
estes doentes e suas familias, e por outro,
do reconhecimento da falta de um maior
numero de profissionais médicos com esta
formacdo. Ao credibilizar esta drea médi-
cq, eleva-se a qualidade global da prati-
ca médica - e isso € um enriguecimento
e mais-valia, e ndo uma reducdo dessa
mesma pratica.

Apesar de esforcos continuados, sdo
ainda insuficientes as estruturas especi-
ficas de Cuidados Paliativos necessarias
NO NOsso pais. Ao garantir a criacdo des-
ta Competéncia médica, precisamos, Nno
enftanto, de continuar a difundir a neces-
sidade de ter recursos humanos devido-
mente qualificados - e ndo sem qualquer
preparacdo especifica - para garantir a
adequada implementacdo dos Cuidados
Paliativos no nosso pais. Com este passo,
estamos a corrigir preconceitos e ideias
errbneas, e a contribuir para um desenvol-
vimento sustentado, com qualidade, dos
cuidados prestados a doentes cronicos
em fim de vida.

Por fim, ndo temos dlvidas que, neste
processo em que a boa formacdo dos
médicos serd sempre um factor critico
para se obterem resulfados mais eficien-
tes e de Exceléncia, serdo os doentes e
suas familias os que mais ganhardo. @
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Resumo

Os cuidados paliativos para responderem adequadamente ds necessidades dos
doentes e sua familia precisam de estar organizados sob a forma de um modelo inte-
grado com diversos niveis de prestacdo. A abordagem a estes doentes diferencia-se
em acgoes paliativas, cuidados paliativos generalistas, cuidados paliativos especializa-
dos e centros de exceléncia. Devem ser implementados numa adequada distribuicdo
geogrdfica e baseada numa credivel formulacdo das necessidades. Podem ser presta-
dos em adequada articulacdo por diferentes fipologias: equipas de cuidados paliati-
vos domiciliérios, unidades de cuidados paliativos, equipas infrahospitalares de suporte
em cuidados paliativos e em centros/hospitais de dia. Destes, as equipas domiciliarias
assumem vital importancia. Os cuidados paliativos, por si s6 sdo geradores de maior
racionalizacdo e reducdo significativa dos custos em salde, se forem integrados pre-
cocemente e se forem cuidados de qualidade.

Abstract

In order to answer serious or terminally ill patients and family's needs, Palliative Care must be,
they need to be organized in an infegrated model with different levels of provision of care.
These levels are pdlliative approach, general palliative care, specialist palliative care and
centres of excellence. This model should be implemented in an appropriate geographical
distribution and based on credible formulation of the needs. The palliative care can be pro-
vided by the articulation of different types of pdalliative care services in several settings: home
palliative care teams, palliative care units, hospital palliative care support teams, and day-
care centres. Of these, homecare teams are vital because only these teams can achive the
desire of the patients to spend the last time of their life and dead at home. Palliative care
alone generate a significant decrease of the health costs of the care of these patients, if
they are integrated early and if are delivered with high quality.

Resumen
Los cuidados paliativos para responder adecuadamente a las necesidades de los
pacientes y sus familias deben estar organizados en forma de un modelo integrado

Palavras-chave

Servicos de cuidados paliativos,
Organizagdo de servicos, Estimativa
de necessidades, Custos

Key words
Palliative care services, organisation of
services, needs estimation, health costs

Palabras-llave
Servicios de cuidados paliativos,
organizacién de servicios, estimativa
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con diferentes niveles de prestacion. El enfoque de estos pacientes varia en acciones
paliativas, cuidados paliativos generalistas y especializados y, en centros excelencia.
Deberan ser aplicados en una distribucion geografica adecuada y basada en las ne-
cesidades de formulacion creibles. Se pueden proporcionar en una adecuada articu-
lacién de diferentes tipos: los equipos de cuidados paliativos a domicilio, unidades de
cuidados paliativos, los equipos de suporte en hospital y los hospitales de dia. De éstos,
los equipos de atencion domiciliaria son vitales. Los cuidados paliativos solo estan ge-
nerando una mayor racionalizacion y reduccion significativa en los costos de salud, si
infegrados muy cedo y si prestados con calidad.

Introducdo
Cuidados ds pessoas na fase final da sua
vida, nomeadamente aos moribundos,
foram sendo disponibilizados e efetua-
dos desde os mais remotos tempos da
Histéria por personalidades individuais
ou grupos, sobretudo religiosos, tentan-
do meritoriamente ajudar aqueles que
eram negligenciados pela sociedade.
Embora ndo se possa nem deva retirar
o mérito e importéncia a estes cuidados
gue eram sobretudo cuidados gerais e
caritativos, tais ndo poderdo ser confun-
didos com aqgueles que, mais abrangen-
tes e especificos no campo da saude,
surgiram a partir do Movimento dos Hos-
pices, na década de 60 do século XX, no
Reino Unido, com Cicely Saunders.'?
Este movimento conduziu ao apare-
cimento de instituicdes prestadoras de
cuidados de saude que aliavam a co-
pacidade técnica e cientifica de um
hospital com um ambiente acolhedor e
hospitaleiro de um lar/casa, denominan-
do-se estes como Cuidados Paliativos.?
Tanto os cuidados paliativos como os
Direitos Humanos sdo baseados nos prin-
cipios da dignidade da pessoa, da uni-
versalidade e ndo-descriminacdo, em
gue na Carta dos Direitos Humanos estd
claramente referenciado que se deve
respeitar o direito a salde, permitindo a
equidade de acesso a todas as pessoas,
incluindo prisioneiros, minorias, ilegais e
institucionalizados, a tratamentos /servi-
cos preventivos, curativos e paliativos.®
Mais tarde, o Conselho da Europa
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reconheceu esse mesmo direito como
inaliendvel.* Por sua vez, a comunido-
de internacional na drea dos cuidados
paliativos desenvolveu um conjunto de
importantes documentos, tais como
Capetown Declaration em 20025, Korea
Declaration em 2005% Budapest Com-
mitments em 20077 e a Carta de Praga
em 2013,% nos quais se chama a aten-
¢do para a necessidade de desenvol-
vimento e implementacdo de politicas
de cuidados paliativos, de equidade
do acesso sem descriminacdes, de dis-
ponibilidade de farmacos, nomeada-
mente opidides, de disponibilidade de
cuidados paliativos a todos os niveis de
prestacdo de cuidados de sadde e infe-
gracdo da formacdo em cuidados pa-
liativos nos diversos niveis de estudo dos
profissionais de salude.

Constituem um problema e necessi-
dade de sadde publica pelo nUmero de
pessoas envolvidas afetadas e neces-
sidade de peritos para lidar com estas
situacoes, pela universalidade da morte,
sendo a mesma associada a sofrimento
normalmente evitdvel, pelo impacto nos
sobreviventes e pelo impacto econdémi-
co nos familiares e estado.”

Estes cuidados, s6 por si, fém impac-
to positivo na qualidade de vida dos
doentes e familia, na equipa, nos outros
profissionais de saldde das instituicdes,
na forma como se abordam as doenc¢as
crénicas, na formacdo de outros profis-
sionais, na promo¢do da prestacdo de
cuidados compreensivos, na reducdo



da mortalidade hospitalar, se envolvi-
mento precoce No processo terapéuti-
co do doente.™®

Estes impactos positivos sdo, muitas ve-
zes, atenuados pelo facto de em muitos
paises a maioria dos servicos de cuida-
dos paliativos ser de origem voluntdaria,
ndo-governamental, ndo devidamente
infegrados no sistema nacional de saud-
de, sem a necessdria atencdo dos regu-
ladores. Daqui resulta maior acessibilida-
de nas areas urbanas e para os doentes
oncolbgicos e, referenciacdes tardias
dificultando e impedindo uma aborda-
gem integrada e cooperativa desde o
diagnostico."

Em contraponto, algumas barreiras se
levantam aos cuidados paliativos, tais
como expetativas irrealistas de cura, de-
terminadas psicodindmicas familiares,
desconfianca no sistema, fatores cul-
turqis e religiosos, fraco planeamento,
falta de apoio e consciéncia politica,
opioidofobia e opioidoignoréncia, ati-
tudes enraizadas nos profissionais, baixa
prioridade politica, dos administradores
e educadores, e md comunicacdo. ' 12

Os cuidados paliativos sdo simulto-
neamente uma filosofia de cuidados e
um sistema organizado e altamente es-
tfruturado para a prestacdo de cuidados
tecnicamente competentes, incluindo
no modelo médico tradicional os objeti-
vos de promo¢do de qualidade de vida
do doente e sua familia, assim como o
apoio na tomada de decisdo e dispo-
nibilizacdo de oportunidades para o
crescimento pessoal, com adequada
sensibilizacdo emocional e cultural. SGo
de tal forma importantes que podem
e devem ser implementados concomi-
tfantemente com terapéutica dirigida &
cura/doenca.'¥18

Ndo se poderd refletir sobre modelos
de organizacdo de cuidados paliativos,
sem se ter bem em que consistem estes
cuidados.
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Cuidados paliativos

A Organizacdo Mundial de Saude, em
1990, apresentou uma definicdo de cui-
dados paliativos sendo esta posterior-
mente, reformulada para aquela que
hoje é considerada a definicdo consen-
sual, em que os define como cuidados
que visam melhorar a qualidade de vida
dos doentes e suas familias, que enfren-
tam problemas decorrentes de uma
doenca incurdvel e/ou grave e com
progndstico limitado, através da preven-
cdo e alivio do sofrimento, com recurso
a identificacdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas ndo sé fisicos,
nomeadamente a dor, mas tfambém dos
psicoldgicos, sociais e espirituais. '

Por seu lado, a European Association
for Palliative Care (EAPC) define-os como
“cuidados ativos e totais do doente cuja
doenca ndo responde a terapéutica
curativa, sendo primordial o controlo da
dor e outros sintomas, problemas sociais
psicoldgicos e espirituais; sdo cuidados
interdisciplinares que envolvem o doen-
te, familia e a comunidade nos seus ob-
jetivos; devem ser prestados onde quer
que o doente deseje ser cuidado, seja
em casa ou no hospital; afirmam a vida
e assumem a morte cComo um pProcesso
natural e, como tal, ndo antecipam nem
adiam a morte assim como procuram
preservar a melhor qualidade de vida
possivel até a morte” .2

No respeito pela esséncia destes con-
ceitos, em que existiu uma passagem
do progndstico para o conjunto de ne-
cessidades dos doentes e sua familia,
independentemente do progndstico e
entidade clinica, a populacdo-alvo des-
ta fipologia de cuidados é, hoje em dia
muito mais abrangente; 131518
* Crian¢as e adultos com malformag¢des

congénitas ou outras situacdes que

dependam de terapéutica de suporte
de vida e/ou apoio de longa duracdo
para as atividades de vida didrias
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* Pessoas com qualguer doenca agu-
da, grave e ameacadora da vida
(tais como traumatismos graves, leu-
cemia, acidente vascular agudo)
onde a cura ou reversibilidade é um
objetivo realista, mas a situacdo em
si préopria ou o seu tratamento tem
significativos efeitos negativos dando
origem a uma qualidade de vida fra-
ca e/ou sofrimento

* Pessoas com doenca crdnica pro-
gressiva, tal como doenca vascular
periférica, neoplasia, insuficiéncia re-
nal ou hepdtica, acidente vascular
cerebral com significativa incapa-
cidade funcional, doenca cardiaca
ou pulmonar avancada, fragilidade,
doencas neurovegetativas e demén-
cia

* Pessoas com doenca ameac¢adora
da vida, que escolheram ndo fazer
fratamento orientado para a doen-
¢a ou de suporte/prolongamento da
vida e que requeiram este tipo de
cuidados

¢ Pessoas com lesdes cronicas e limita-
tivas, resultantes de acidente ou ou-
tras formas de tfrauma

* Pessoas seriamente doentes ou em
fase terminal (deméncia em estadio
final, cancro ferminal, acidente vas-
cular gravemente incapacitante)
gue ndo tém possibilidade de recu-
peracdo ou estabilizacdo e, para os
quais, os cuidados paliativos intensi-
vos sAo O objetivo predominante dos
cuidados no tempo de vida remanes-
cente.

Para que possam ser verdadeiros
cuidados holisticos € fundamental que
estejam bem evidentes dreas e com-
ponentes deste cuidar, tais como a co-
munica¢cdo adequada, coordenacdo,
controlo sinfomatico, continuidade, for-
mag¢do continua, apoio aos cuidadores,
cuidados especificos na fase da ago-
nia, suporte e apoio emocional, suporte
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espiritual e religioso e apoio no luto.?-?4

Os seus beneficios incluem a promo-
cdo do conforto, a clarificacdo dos ob-
jetivos dos cuidados assim como o seu
planeamento avancado além da dimi-
nuicdo dos custos de saude.?

Assentam num conjunto de valores e
principios, tais como: autonomia, digni-
dade, relacionamento doente-profissio-
nal, qualidade de vida, posicdo face a
vida e & morte e comunicacdo.®

O seu principal objetivo & a preven-
cdo e dlivio do sofrimento, promoven-
do a melhor qualidade de vida possivel
para o doente e familia, independente-
mente do estddio da doenca, através
da otimizacdo funcional, da melhoria
e promo¢do da tomada de decisdo e
pela disponibilizacdo de oportunidades
de crescimento pessoal.'326-29

A elevada qualidade destes cuida-
dos requer uma equipa interdisciplinar
bem coordenada, bem formada e trei-
nada, com as competéncias comuni-
cacionais necessdrias e de avaliacdo e
tratamento de sinfomas fisicos e psiqui-
cos assim como, do controlo dos efeitos
secunddrios associados com a doenca
ou tratamento dos doentes, 13:15.21.24.30-32

SAo prestados em diversas tipologias,
sendo crucial para o sucesso, a coordena-
¢do dos mesmos e, simulfaneamente sdo
elementos catalisadores das boas praticas
e melhoria da qualidade a investigacdo, a
formacdo e, a avaliacdo sistemdtica e re-
gular de resultados, 13.15:21:24.30-32

Estimacdo da Populacdo-alvo
Uma estratégia de determinar este pu-
blico-alvo é a ufilizacdo de férmulas
de estimacdo de necessidades, assim
como instfrumentos de determinacdo
da prevaléncia de doentes com neces-
sidades paliativas.3®

Varios autores tém-se debrucado so-
bre esta tfemdatica. Stjernward e colegas

apontam como necessdrio a utilizacdo



Quadro 1

Indicadores de andlise da situacdo

Estatisticas populacionais Sistema de Cuidados de Salde

Epidemiologia Sistema de Saude

* Polifica e regulagdo (controlo da dor e cuidados
paliativos como prioridade)

¢ Taxa de mortalidade

* % de doentes com patologia crdnica,
avangada e progressiva * Servigcos de agudos, domicilidrios e de infernamento de
longa-duracdo

Esfafisfica socioeconomica * Distribuicdo e formacdo dos profissionais

* Esfrutura social e familiar * Servicos disponibilizados, profissionais de sadde, disponibili-

« Rendimentos financeiros dade de fadrmacos e outros processos terapéuticos, equipa-

* Religido
Recursos da Comunidade
» Organizagdes ndo-governamentais

* Atividades comunitérias
* Rede de acdo/apoio social

mentos e manutencdo

Utilizagcdo de farmacos

* Disponibilidade de opidides e outros fGrmacos essenciais
* Custos associados, comparando com beneficios

* Quota de utilizagdo de opidides

* Quem controla, analisa a quota de utilizacdo de opidides
e Como sao disponibilizados os opidides

de indicadores, como fatores epide-

miolbgicos, utilizacdo de fadrmacos e re-

cursos da comunidade.(quadro 1)%

Por sua vez, Mcnamara et al, estabele-
ceram um método de estimacdo desta
populacdo que consiste numa avaliacdo
em 3 fases :3°
1. ldentificacdo de todos os casos de

morte por cancro, insuficiéncia cardio-
ca, hepdtica e renal, por doenca pul-
monar obstrutiva crénica, doencas do
neurdnio motor, doenca de Parkinson,
doenc¢a de Huntington, doenca de Al-
zheimer, VIH/SIDA;

2. Doentes admitidos nos hospitais nos
dltimos 12 meses, em que o motivo pri-
mario ou secunddrio de internamento,
seja uma das patologias supracitadas,
e que constem da certiddo de 6bito;

3. Quantificacdo de todos os casos de
morte, exceto os que se verifiquem na
gravidez, nascimento, puerpério, pe-
riodo neonatal, resultante de frauma-
fismos, envenenamentos, ou causas
externas especificas, ou outras causas
externas de morbilidade e mortalidade.

Podem ainda utilizarse pardmetros

como: incidéncia, prevaléncia, mortalida-
de, frequéncia de utilizacdo de recursos,
local de morte; aspetos sociais, econdmi-
Cos e culturais; uso e abuso de recursos
de saude; perspetivas profissionais; dese-
jos dos doentes e familiares; tipologia dos
doentes a cuidar, 2%

Quando a descricdo das necessido-
des ndo consegue ser efetuada com a
maior precisdo desejada, Gdmez-Batiste
recomenda que se faca uma estimativa
dessas necessidades, tendo por base que
60% do total de pessoas falecidas e 2/3
das que faleceram com cancro numa de-
terminada drea necessitariom de cuida-
dos paliativos. O mesmo autor recomen-
da ainda que guando ndo se consegue
obter a estatistica das causas de morte, se
considere que 20-25% do total de mortes
se deve ao cancro. Nesta estimativa ou
descricdo ha tfambém que ter presente as
situacdes de baixa prevaléncia mas gero-
doras de elevadas necessidades e, como
tal, de elevado impacto no prdprio, na fa-
milia e no sistema (pediatria, doencas do
neurdnio motor, deméncias, ...).?"¥

Por seu lado, Macnamara e colegas
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apontam como estimativa 50-89% dos fa-
lecidos.®

Ao invés da utilizacdo do nimero de fa-
lecidos, hoje comecam a utilizar-se dados
de pessoas ainda em vida, determinando-
se 0 nUmero de pessoas existentes com
necessidades paliativas. Um exemplo de
método é o The Gold Standard Framework
Prognostic Indicator Guidance.*

Modelos de organizag¢do

Do ponto de vista organizacional, os cuida-

dos paliativos devem respeitar e estar en-

quadrados em alguns principios;

1. Devem estar infegrados no Sistema Na-
cional de Saude

2. Devem ser desenvolvidos diferentes ni-
veis de prestacdo de cuidados: bdsicos,
especializados e de alta complexidade

3. Cuidados paliativos bdsicos devem ser
desenvolvidos e prestados em todos 0s
recursos de saldde

4, Em todos os niveis do sistema de saldde
devem existir servicos especializados

5. Os profissionais devem possuir capaci-
tacdo especifica

6. Devem ser desenvolvidos sistemas de
registo informatizados, partihados e
adaptados a multidimensionalidade
do fendbmeno que se frata

7. Os cuidados paliativos tém de ser flexi-
veis, din@micos, de acessibilidade facil e
com clara responsabilizacdo

8. A organizacdo requer um pensamento
holistico e sistema flexivel desde o domi-
cilio ao hospital

9. O planeamento deve ter em conta as
caracteristicas demogrdficas da popu-
lacdo

10. A organizacdo deve ser sensivel a ques-
tdes de indole cultural e de organizo-
cdo de salde de cada regido

11. Os principios de acessibilidade aos ou-
fros servicos deverdo ser fambém apli-
cdveis aos cuidados paliativos

Quanto aos niveis de prestacdo, hoje,
considera-se existirem quatro: acdes palio-
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tivas, cuidados paliativos gerais ou genera-
listas, cuidados paliativos especializados e
centros de exceléncia.?®

As acobes pdliativas correspondem a
cuidados que integram os principios e filo-
sofia dos cuidados paliativos em qualquer
servico ndo especializado nestes cuidados,
no sentido de alivio do sofrimento devido
a sua situacdo clinica. Inclui ndo s6 medi-
das ndo-farmacolégicas e farmacoldgicas
para o confrolo sinfomdtico mas, fambém,
comunicacdo com o doentfe e familia as-
sim como com outros profissionais de sau-
de, apoio na tomada de decisdo e respeito
pelos objetivos e preferéncias do doen-
te. Devem ser implementados por todo e
qualgquer profissional de sadde, devendo
estes, para tal, possuir formacdo bdsica em
cuidados paliativos, preferencialmente pré-
graduadag; 2%

Os Cuidados paliativos gerais sGo ague-
les que sdo prestados, primordialmente, por
profissionais dos cuidados de sadde prima-
ros ou especialistas em doencas limitadoras
da vida, que possuem boas competéncias
e conhecimentos em cuidados paliativos,
mas que Ndo fazem desta érea o principal
foco da sua atividade profissional 203

Por sua vez, os cuidados paliativos espe-
cializados, sGo os prestados em servicos ou
equipas, cuja atividade fundamental, e Uni-
cq, é a prestacdo de cuidados paliativos,
normalmente vocacionados para doentes
mais complexos, © que requer um significa-
fivo nivel de diferenciacdo dos profissionais.
Reqguerem uma equipa interdisciplinar, em
que 0s seus elementos devem ser altamen-
te qualificados e este seja o seu principal
foco de atividade. ®%

O Ultimo nivel, os centros de exceléncia
disponibilizam cuidados paliativos num lar-
go espectro de ftipologias, assim como fo-
cilitam o desenvolvimento da investigacdo.
S@o o ndcleo da formacdo, investigacdo,
disseminacdo e desenvolvimento de “stan-

dards” e novas técnicas de abordagem.
20,39



Tipologia de recursos

Procurando dar resposta aos desejos e
preferéncias dos doentes, relativamente
ao local onde gostariam que os cuidados
lhes fossem prestados e onde prefeririam
morrer, sdo necessdrias diferentes tipolo-
gias de recursos especializados, organiza-
dos sobre a forma de uma rede de cui-
dados paliativos. Estas tipologias podem
ser sob a forma de unidade de cuidados
paliativos, equipa hospitalar de suporte
em cuidados pdaliativos, equipa de cuida-
dos paliativos domiciliGrios e centros de
diO.AO’A]

Uma unidade de cuidados paliativos
(UCP) presta cuidados a doentes inter-
nados, sendo por iSO Um servico especi-
ficamente destinado a fratar e cuidar do
doente paliativo, podendo situar-se num
hospital de agudos, ndo-agudos, seja
numa enfermaria no seu interior ou em
estrutura adjacente a esse hospital. Pode
tfambém ser completamente autdbnoma
de uma estrutura hospitalar. Deverd sem-
pre funcionar numa perspetiva de alta
precoce com transferéncia para outra
tipologia de cuidados, a ndo ser que es-
teja vocacionada para uma unidade tipo
“hospice” onde ai o doente permanece-
rd, se assim desejado ou necessdrio, até
morrer. Estima-se a necessidade desta fi-
pologia de recursos em 80-100 camas por
milhdo de habitantes, sendo que cada
unidade deverd ter 8-12 camas, preferen-
cialmente.®

A equipa hospitalar de suporte em cui-
dados padliativos (EIHSCP) disponibiliza
aconselhamento em cuidados paliati-
VOS € apoio a toda a estrutura hospitalar,
doentes, familia e cuidadores no ambien-
te hospitalar. Disponibiliza também forma-
cdo formal e informal e inferliga-se com
outros servicos dentro e fora do hospital.®
Melhora-se assim os cuidados prestados,
reduz-se o Uso de unidades de cuidados
intensivos e probabilidade de ai morre-
rem os doentes, assim como 0s custos dos
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servicos, além de que se facilita as frans-
feréncias entre o domicilio e o hospital.
Por outro lado, proporciona uma melhor
utilizacdo dos opidides assim como uma
melhor documentacdo dos objetivos e
preferéncias dos doentes, sendo a sua
infervencdo bem notada pelo doente e
familia e, como tal constitui-se como uma
importante estratégia para a melhoria da
qualidade dos cuidados.*4? Estima-se a
necessidade de 1 equipa por cada hospi-
tal, no minimo uma por cada hospital com
250 camas.*

A equipa de cuidados paliativos domi-
ciliarios (ECPD) presta cuidados a doen-
tes, que deles necessitam, na sua casa
assim como apoiam os seus familiares e
cuidadores dos doentes. Disponibilizam
tfambém aconselhamento a clinicos ge-
rais, médicos de familia e enfermeiros que
prestam cuidados ao domicilio. E a pedra
basilar de uma adequada rede de cuida-
dos e estima-se a necessidade de 1 equi-
pa por 100 mil habitantes, que permita
acessibilidade 24h por dia.

Os centros de dia s&o espacos nos hos-
pitais, nas unidades de cuidados paliativos
ou na comunidade, especialmente con-
cebidos para promoverem atividades tero-
péuticas e recreativas dos doentes paliati-
vos. Oferecem aos doentes a possibilidade
de participarem em atividades que ndo
seriam possiveis noutras estruturas, inclusive
em suas casas, além de supervisdo clinica
e desta forma, permitir o alivio da sobrecar-
ga dos familiares e cuidadores. Estima-se a
necessidade de 1 um centro de dia por
cada 150 mil habitantes.®©

A Importéncia dos cuidados paliativos
domicilidrios
Para que uma adequada estratégia de
salde publica, seja ou ndo de cuidados
paliativos, esteja de acordo com a filosofia
da OMS, é fundamental que o alicerce do
sistema sejam os cuidados domiciliérios.
Em Portugal, a maioria das pessoas (cer-
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ca de 51%), colocada perante um cend-
rio de uma doenca grave como Cancro
e com um ano de vida estimada, deseja-
riam morrer em casa.®

Num estudo efetuado pelo CESOP da
Universidade Catdlica Portuguesa, sob
iniciativa do Instituto de Ciéncias da Sad-
de da mesma Universidade, este nUmero
aumenta para cerca de 2/3 da populacdo
seja como preferéncia de local de morte ou
de rececdo de cuidados no final da vida.

Se tivermos em conta que cuidados de
salde de qualidade constiftuem-se como a
ofima disponibilizacdo de servicos de sad-
de, com proficiéncia, evitando o sobre, sub
ou ma utilizacdo das tecnologias e outros
recursos, e que obrigatoriamente, incorpo-
ram as preferéncias do doente num proces-
so de fomada de decisdo partihada,* os
cuidados paliativos domiciliérios assumem,
tfambém em Portugal, uma importancia ful-
cral, no desenvolvimento e implementacdo
de um Programa Nacional de Cuidados Po-
liativos®

Cuidar em casa € consideravelmente
mais desafianfe mas, por vezes, com mais
sobrecarga dos cuidadores, do que quan-
do o doente estd em unidades de inter-
namento. ¥ No enfanto sdo a adequada
estratégia para se adequar os cuidados ds
preferéncias dos doentes, nomeadamente
quanto ao local de cuidados e de morte.

Tal afirmacdo resulta de que esta tipolo-
gia de cuidados aumenta a possibilidade
de se morrer em casa 2.21 vezes em relo-
cAo a outras tipologias,* assim como reduz
o efeito negativo dos sinftomas na vida dos
doentes e seus familiares.*

No entanto, e isto & fundamental para o
planeamento estratégico de programas de
cuidados paliativos, sabe-se que apesar de
os cuidados paliativos domicilidrios aumen-
tarem a possibilidade de morrer em casq,
para que um doente ai morra, sdo necessa-
ros que 5 doentes estejom a ser acompa-
nhados por estas equipas.*

Do ponto de vista econdémico, segun-
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do o National Health System (Reino Unido),
que os cuidados paliativos domicilidrios, em
2005, originaram uma poupanca de 150 mi-
Ihées de euros, por libertarem camas hospi-
talares, sendo que o valor gasto neste tipo
de cuidados representa uma reducdo no
dobro dessa quantia nos orcamentos hos-
pitalares.”

Por tudo isto e associado a que estes cui-
dados permitem pela sua proximidade e
enguadramento sociocultural do doente
e sua familia, serem mais sensiveis a essas
variacoes culturais e de valores, estdo pre-
destinados a prestarem cuidados de quo-
lidade.*®

Os cuidados paliativos numa época de crise
Numa época de grande crise econdmica, a
implementacdo de um programa nacional
de cuidados paliativos, levanta uma perti-
nente reflexdo sobre a pertinéncia deste
investimento num momento em que é redll
uma diminuicdo significativa das dotacdes
dos programas de saude.

Duas questdes se nos colocam:

1. Serd racional e adequado este investi-
mento numa época como a que Vvive-
mMos?

2. Esta crise serd uma ameaca ou uma
oportunidade para o desenvolvimento
destes servicos?

Para uma resposta adequada, vamos ver
alguns resultados publicados.

Nos dois primeiros anos de funcionamen-
to, 0 Programa Canadiano de Cuidados Pa-
liativos, conseguiu originar uma reducdo nos
gastos em salde, com estes doentes, em
1 650 689 USS., essenciamente através da
reducdo de infernamento em servicos de
agudos.®

Em 2007, nos Estados Unidos da América
(EUA), uma equipa infrahospitalar de supor-
te em cuidados paliativos, demonstrou uma
economia 4 800 US$ por doente, através da
reducdo de infernamentos hospitalares, do
ndmero de idas aos servicos de urgéncia e
pelo aumento do falecimento no domicilio.®



Mais tarde, também nos EUA, oito outras
equipas da mesma fipologia, demons-
fraram que no periodo de 2002 a 2004,
conseguiram a reducdo de 4 908 USS por
doente, por conseguirem reduzir o nUme-
ro de internamentos hospitalares, idas &
urgéncia, consumo de medicamentos e
redlizacdo de exames complementares
de diagnostico, assim como por aumenta-
rem o ndmero de falecimentos em casa.®

Ainda nos EUA, 4 outras equipas da mes-
ma tipologia, pelas mesmas razdes, con-
seguiram demonstrar que no periodo de
2004 a 2007 a economia alcancada foi de
7 563 USS$ por doente.®?

Por sua vez, duas unidades de cuidados
paliativos norte-americanas em hospitais
de agudos, demonstraram, respetivamen-
te uma economia de 7 800 US$ por doen-
te, apesar de maior tempo de internamen-
to destes doentes e de aumento da taxa
de mortalidade,® e uma reducdo de 57%
dos custos por doente, com reducdo da
despesa com medicacdo e exames com-
plementares de diagndstico.®

Por outro lado, na nossa vizinha Espanha,
mais concretamente na Catalunha, a im-
plementacdo do programa de cuidados
paliativos, demonstrou uma reducdo na
ordem dos 3 000€ por doente.®

Mais recentemente, também em Espa-
Nha, se demonstrou que uma unidade de
cuidados paliativos num hospital universi-
tario, com um programa de articulacdo
com a oncologia e infervencdo precoce,
levou a uma poupanca entre 1-2 milhdes
de euros por ano. Tal deveu-se & diminui-
¢do dos gastos com quimioterapia, outros
medicamentos e aumento da consultoria
e consultas externas precoces.®

Para que estes resultados sejam possi-
veis, &€ necessdrio que a infervencdo seja
precoce, que aumente o tempo de ligo-
c¢do do doente & equipa e que os cuida-
dos sejam de elevada qualidade.?

Podemos assim dizer, que os dados
apontam para que desde que prestados
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por equipa competentes, a implementa-
¢Go destes cuidados, racionaliza o inves-
fimento na salde com ganhos em quali-
dade de vida dos doentes, constituindo-se
a Crise Econdmica como uma grande ja-
nela de oportunidade para o desenvolvi-
mento dos cuidados paliativos. @
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Resumo

Objetivos: A maior parte do que se sabe sobre linfedema secunddrio em doentes com
cancro é baseado na investigacdo em doentes com cancro da mama, embora nas Ul-
timas décadas tenha havido um interesse especial no linfedema do memlbro inferior. O
objetivo deste artigo é rever a literatura sobre linfedema do memlbro inferior associado
QO cancro ginecoldgico.

Metodologia: Foi efetuada uma pesquisa nas bases de dados da Cochrane Library,
PubMed, Medline, CINAHL, Cochrane Library databases (Systematic Reviews and Con-
trolled Trials Register) e Index de Revistas Médicas Portuguesas, de artigos de revisdo,
meta-andlises e estudos de investigacdo, publicados entre Janeiro de 2000 e Outubro
de 2013, em inglés e portugués, relativos a linfedema secunddario a tratfamento de can-
cro ginecolbgico.

Resultados/Conclusdes: O linfedema do membro inferior secunddrio a cancro gine-
coldgico € uma doenca crbénica e a sua incidéncia e prevaléncia ndo sdo bem co-
nhecidas. Os sinfomas aparecem meses a anos apods a terapéutica do cancro, podem
contribuir para alteracdes da mobilidade, da capacidade de desempenho das ativi-
dades didrias e para uma maior dependéncia de terceiros, e por isso causam grande
impacto na qualidade de vida das doentes. O diagndstico é fundamentalmente clini-
co. A terapéutica deve ser adaptada caso a caso e desde o inicio devem ser estabe-
lecidos com a doente objetivos realistas.

Abstract

Objectives: The great majority of what is known about secondary lymphoedema in can-
cer patients is based on breast cancer patients’ research, although in the last decades
a special interest has developed regarding lower limb lymphoedema. Reviewing litera-
ture on lower limb lymphoedema associated with gynaecological cancer is the main
focus of this article.

Methodology: The Cochrane Library, PubMed, Medline, CINAHL, Cochrane Library
databases (Systematic Reviews and Controlled Trials Register) and Index de Revistas
Médicas Portuguesas were searched for articles published in English and Portuguese
between 2000 and 2013, on lower limb lymphoedema affer gynaecological cancer
freatment.
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fratamento, cuidados paliativos.
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Results/Conclusions: Lymphoedema secondary to gynaecological cancer treatment
is a chronic condition and its incidence and prevalence are not well known. Symp-
toms begin months to years affer cancer freatment, can alfer patients” capacity to
perform daily activities and confribute to impaired mobility and to higher dependency
on others, so can greatly impact upon a patient’s quality of life. Diagnosis is clinical.
Therapeutics must be adapted to each individual patient and realistic goals must be
established since the beginning.

Resumen

Objetivos: La gran mayoria de lo que se conoce sobre el linfedema secundario en los
pacientes de cancer se basa en la investigacion de pacientes con cdncer de mama,
aunque en las dltimas décadas se ha desarrollado un especial inferés en relacion al
linfedema de la extremidad inferior. El objetico principal de este articulo es Ia revision
de la literatura sobre el linfedema de la extremidad inferior asociado con el cancer
ginecologico.

Metodologia: Se hizo una busqueda en las bases de datos de Cochrane Library, Pub-
Med, Medline, CINAHL, Cochrane Library databases (Systematic Reviews and Control-
led Trials Register) y Index de Revistas Médicas Portuguesas, de articulos de revision,
meta-andlisis y estudios de investigacion, publicados en Inglés y portugués entre 2000
y 2013, sobre linfedema de los miembros inferiores después del fratamiento de cancer
ginecologico.

Resultados / Conclusiones: El linfedema secundario al fratamiento del cancer gine-
colégico es una enfermedad crénica y su incidencia y prevalencia no son bien co-
nocidos. Los sinfomas comienzan meses o anos después del trafamiento del cancer,
pueden alterar la capacidad de las pacientes para realizar las actividades diarias y
conftribuir al deterioro de la movilidad y al aumento de la dependencia de los de-
mas, por lo que puede tener un gran impacto en la calidad de vida de la paciente. El
diagnéstico es fundamentalmente clinico. La terapéutica debe ser adaptada a cada
paciente y deben establecerse desde el principio objetivos realistas.

Infroducao
O linfedema é uma doenca crénica e in-
capacitante que ocorre quando a linfa se
acumula nos tecidos subcuténeos numa
determinada zona do corpo, devido a
uma alteracdo no sistema linfatico'234
Até agora, nenhum tratamento farmaco-
lbgico € eficaz para o fratamento do lin-
fedema.®

Esta doenca pode ser classificada
como linfedema primario (congénito) ou
linfedema secunddrio, este Ultimo com
diferentes etiologias. O linfedema secun-
ddario pode ser causado por infecoes
(filariase, celulite), doenca venosa, cirur-
gia (arterial ou venosa), queimaduras ou
fraumas, bem como pela tferapéutica
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antitumoral (cirurgia, quimioterapia, radio-
terapia), obesidade ou inflamacdo’’. Em
todo o mundo a causa mais comum de
linfedema é a infecdo, com maior preva-
Iéncia nos paises em desenvolvimento;®
nos paises desenvolvidos, por outro lado,
o linfedema secunddrio estd geralmente
relacionado com o fratamento do can-
cro (cirurgia, radioterapia).?¢ Podem agra-
var o linfedema outras co-morbilidades,
como a hipoproteinemia ou a faléncia
de 4rgdo (figado, rim ou coracdo), bem
como, no caso de doentes com cancro
em fase avancada “a propagacdo da
neoplasia para os ganglios linfaticos cir-
cundantes, o desenvolvimento de feridas
exsudativas, progressivas deficiéncias nu-



tricionais, infecoes recorrentes, diminuicdo
da mobilidade e da funcdo, a progressdo
da insuficiéncia de 6rgdo e a utilizacdo
prolongada de certos medicamentos, tais
como o0s corticosterdides ou quimiotera-
pia.”” O linfedema pode ter grande im-
pacto na qualidade de vida do doente,*’
devido ao seu agravamento progressivo e
conseqguente aumento dos sinfomas.?

A maior parte do que se sabe sobre
linfedema secunddrio em doentes com
cancro é baseado na investigacdo em
doentes com cancro da mama,*1° embo-
ra nas Ultimas décadas tenha havido umiin-
feresse especial no linfedema do membro
inferior. O linfedema do membro superior
aparece principalmente apds tratamen-
to do cancro da mama e o linfedema do
membro inferior apds tfratamento do can-
cro ginecoldgico. O linfedema do membro
inferior associado ao cancro ginecoldgico
€ o tfema principal deste artigo.

Revisdo da Literatura

Foi efetuada uma pesquisa nas bases de
dados da Cochrane Library, PubMed, Me-
dline, CINAHL, Cochrane Library databases
(Systematic Reviews and Controlled Trials
Register) e Index de Revistas Médicas Por-
tuguesas. Foi efetuada uma pesquisa de
artigos de revisdo, meta-andlises e estudos
de investigacdo, publicados entre Janeiro
de 2000 e OQutubro de 2013, em inglés e
portugués, utilizando os termos Mesh: Lym-
phedema; quality of life, palliative care e
ainda os seguintes termos: gynaecologi-
cal cancer; lymphoedema; lymphedema
freatment; lymphoedema freatment; leg
swelling; manual lymph drainage; ovarian
cancer; ovarian metastatic cancer; lower
limb oedema treatment; linfedema; lin-
fedema dos membros inferiores; cancro
ginecoldgico; qualidade de vida; dreno-
gem linfatica; tratamento do linfedema.
Estes termos foram pesquisados utilizan-
do operadores booleanos através das
seguintes combinacdes (lymphedema
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OR lymphoedema AND palliative care),
(lymphedema AND quality of life), (lym-
phedema AND gynaecological cancer),
(leg swelling AND ovarian cancer), (leg
swelling AND ovarian metastatic cancer),
(lymphoedema AND quality of life), (lym-
phedema freatment OR lymphoedema
tfreatment), (manual lymph drainage AND
gynaecological cancer), (lower limb oe-
dema treatment AND gynaecological
cancer), (linfedema AND cancro gineco-
I6gico), (linfedema dos membros inferiores
AND gualidade de vida), (fratamento do
linfedema AND drenagem linfatfica), de
modo a aumentar a possibilidade de en-
contrar artigos relevantes.

Foram incluidos os artigos que respei-
tfavam os critérios: texto integral disponi-
vel, incluir mulheres com linfedema dos
membros inferiores diagnosticado apds
fratamento de cancro ginecoldgico, gui-
delines internacionais de sociedades mé-
dicas reconhecidas. Foram excluidos os
artigos repetidos, relativos a linfedema de
origem ndo neopldsicq, linfedema por ou-
fras neoplasias (ndo ginecolégicas) ou do
membro superior.

Linfedema do membro inferior e cancro
ginecologico

O linfedema &€ uma doenca progressiva
que ocorre devido d acumulagdo de linfa
no espaco intersticial do fecido sub-cu-
t@neo por alteracdo da circulacdo linfa-
fica. O liquido acumulado é plasma rico
em proteinas a que se associam diversos
produtos do catabolismo celular e células
sanguineas.

O linfedema secunddrio € uma doenca
cronica e a sua incidéncia e prevaléncia
apods tratamento do cancro ndo séo bem
conhecidas. A revisGo da literatura revela
grandes diferencas entre os estudos publi-
cados, principalmente devido a diferen-
tes definicdes de linfedema'? diferentes
métodos de inclusdo, técnicas de medi-
¢cdo ou pequenas amostras.?
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A incidéncia de linfedema secunddrio
ao tfratamento de qualgquer cancro varia
entre os 7% e os 70%,2 e nas doentes tro-
tfadas a neoplasia vulvar entre 20% e 48%,
na revisdo de literatura de Williams et al
(2005).13

A prevaléncia é também varidvel, mas
parece fer diminuido nos Udltimos anos
apds a infroducdo de técnicas cirdrgicas
modernas.' Alguns autores estimaram
uma prevaléncia de edema de 0,133%
entre a populacdo geral (ambos os se-
X0s), € de 51,2% de edema da perna em
mulheres.® A prevaléncia de edema dos
membros inferiores entre as doentes com
cancro ginecoldgico depende do fipo de
cancro. Encontram-se prevaléncias mais
elevadas nas mulheres com diagndstico
de neoplasia vulvar (36%), seguidas pelas
qgue tém neoplasia do colo (12,2%), neo-
plasia uterina (8,2%) e finalmente pelas
que tém diagnéstico de cancro do ové-
rio (4,7%)."> Numa populacdo com can-
cro uterino o aparecimento de linfedema
dos membros inferiores estd associado a
remocdo de dez ou mais ganglios linfati-
cos mas “ndo a idade, peso, estadio, fipo
de histerectomia ou fipo de terapia ad-
juvante pos-operatdria”.'® Alguns autores
encontraram uma prevaléncia de 25% de
mulheres que sofrem de edema relacio-
nado com terapéutica antineopldsica.®
enquanto noutro estudo essa prevaléncia
foi de 21,5% das mulheres previamente
submetidas a fratamento antineopldsico.?
Numa coorte de mulheres submetidas a
cirurgia por cancro ginecoloégico, Ryan et
al encontraram uma prevaléncia de 36%
de edema dos membros inferiores, embo-
ra apenas 18% das mulheres tivesse diag-
nostico clinico de linfedema dos memibros
inferiores.* Bergmark et al (2006) referem
uma prevaléncia de 25% de linfedema
em mulheres submetidas a histerectomia
radical por cancro do colo in situ'® en-
guanto Beesley et al (2007) referem uma
prevaléncia de edema dos membros in-
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feriores de 24,8% entre as doentes com
cancro ginecolégico, embora apenas
10,1% das mulheres tivesse diagnobstico de
linfedema.'?

Em relacdo & sua gravidade clinica a
International Society of Lymphology clas-
sifica o linfedema em frés (I-lll) ou quatro
graus (0 (ou la) - 1II)."7 O grau 0, que pode
durar meses a anos, considera-se uma si-
tfuacdo sub-clinica ou latente, em que o
edema ainda ndo é visivel mas ha altera-
¢oes da circulacdo linfatica e da compo-
sicdo dos fluidos tissulares. No grau | existe
edema por acumulacdo de fluidos ricos
em proteinas, que desaparece com a ele-
vacdo do membro enguanto no grau |l tal
j& ndo se verifica. No grau | existe sinal de
Godet reversivel (a compressdo do ede-
ma com um dedo leva ao aparecimen-
to de uma depressdo que desaparece
alguns minutos apds cessar a pressdo),
enquanto no grau Il, devido & fibrose da
pele, o sinal de Godet ndo é visivel. A su-
puracdo de linfa, que raramente ocorre
no grau |, aparece no grau ll. O sinal de
Stemmer (incapacidade de fazer prega
cut@nea na base do segundo dedo do
pé por aumento da espessura da derme)
pode ser pesquisado nesta fase. O grau lll
corresponde ao aparecimento de elefan-
fiase, e ao aparecimento de alteracdes
fréficas da pele (acantose, deposicdo de
gordura e fibrose). Em cada grau pode
ainda subclassificar-se a gravidade do
edema em minimo, moderado ou grave
(menos de 20%, entre 20%-40% e mais de
40% de aumento de volume do membro,
respetivamente).

O inicio ou agravamento dos sinfomas
estd associado a estase (permanecer
em pé por periodos prolongados, viagens
longas), exposicdo ao calor (queimadu-
ras solares, tempo quente) e tfrauma ou
infecdo (celulite, quedas, injecdes).?* As
doentes com linfedema dos membros
inferiores queixam-se habitualmente de
edema de um ou dos dois membros, e



0s sinfomas comecam habitualmente no
primeiro ano apds tratamento do cancro
embora possam surgir anos ou mais de
uma década depois.>*512 Outros sinfomas
frequentes, como pernas pesadas ou ten-
sas, fadiga ou dor podem contribuir para
alteracdes da mobilidade, da capacida-
de de desempenho das atividades didrias
ou para uma maior dependéncia de ter-
ceiros.?

Linfedema do membro inferior e qualidade
de vida
O aparecimento de linfedema nos mem-
bros inferiores pode ter um impacto nega-
tivo na qualidade de vida das mulheres
submetidas a tratamento de cancro gi-
necoldgico. Tal como para a incidéncia
e prevaléncia, pode ser dificil comparar
estudos tendo em conta as diferencas no
desenho dos mesmos e nos instrumentos
de avalia¢cdo da qualidade de vida uti-
lizados."”® Na revisdo da literatura acerca
do impacto do linfedema dos memiboros
inferiores na qualidade de vida das mu-
lheres tratadas de cancro ginecoldgico,
apenas dois estudos usaram © mesmo ins-
frumento de avaliacdo da qualidade de
vida validado, o MOS SF-36.2

As doentes referem o impacto negativo
na sua imagem corporal, a necessidade
de adaptar o guarda-roupa para tapar
as pernas ou de comprar sapatos de ta-
manho superior em gque caibam os seus
pés edemaciados, perda de infimidade
ou dificuldades com 0s seus parceiros se-
xuais,? todos eles contribuindo para uma
baixa auto-estima.4 Queixam-se ainda
dos custos diretos e indiretos do linfedema
dos membros inferiores. Os custos diretos
est@o relacionados com a necessidade
de comprar novas roupas ou sapatos,
meias elasticas, medicamentos e de pao-
gar “cuidados especializados (massagens,
fisioterapia, podologista)”,'” enquanto os
custos indiretos estdo relacionados com
a necessidade de mudar de emprego ou

de antecipar a reforma. O diagndstico de
linfedema dos membros inferiores e a in-
capacidade para o trabalho interferem
negativamente em diferentes aspetos
da vida das doentes “e foram associados
com niveis elevados de necessidades ndo
satisfeitas em todos os dominios dos cui-
dados de suporte”.? Podem ainda inter-
ferir negativamente com a qualidade de
vida das doentes a informacdo insuficien-
te, a dificuldade em obter um diagndstico
precoce, a existéncia de profissionais de
saude pouco informados acerca desta
patologia e a falta de recursos especificos
para o seu tratamento.'®

Diagndstico

O diagndstico, em partficular em doentes
submetidas previamente a tferapéutica
antineopldsica, € essencialmente clinico.
A avaliacdo subsequente deve ser adap-
tada caso a caso, tendo em consideracdo
a fase da doenca em que cada doente
se encontra, e os objetivos e expectativas
face ao tratamento por parte da doente,
da familia e da equipa terapéutica.” Se a
doente se encontra em fase muito avan-
cada da doenca, a utiizacdo de me-
didas que visem apenas melhorar a sua
qualidade de vida, sem recurso a meios
complementares de diagndstico desajus-
tados face & sua situacdo, € uma atitude
ética e clinicamente adequada. Noutras
situacoes porém, pode ser necessario pro-
ceder a uma avaliacdo clinica exaustiva,
nomeadamente pesquisando os seus an-
tecedentes pessoais, duracdo e evolucdo
do edema, estado da pele, medicagdo
efetuada e atual, e impacto na qualido-
de de vida’

A realizacdo de andlises clinicas pode
permitir excluir algumas patologias (insufi-
ciéncia renal, hepdtica, hipoproteinemia)
gue estejam na origem do edema dos
membros. A medicdo da circunferéncia
do membro pode ter indicacdo quando
posteriormente se pretenda avaliar os
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efeitos da terapéutica. O ecodoppler ve-
noso e arterial permite avaliar e detetar
alteracdes da circulagcdo que contribuam
para o edema € a TAC ou a RMN dos
membros inferiores permitem visualizar as
alteracdes cutneas.®

A linfocintigrafia (fambém designada
de linfografia ou linfangiocintigrafia) é o
exame complementar de diagndstico
padrdo para o diagndstico do linfedema.
E um exame bem tolerado, que permite
obter imagens dos vasos linfaticos, dos
gdnglios e do tfransporte da linfa. Tem no
entanto uma especificidade e sensibilida-
de muito varidveis, e € um exame invasivo
pelo que s deve ser utilizado quando se
planeia uma ferapéutica cirdrgica.

Terapéutica

O linfedema & uma doenca crénica,
incuravel e progressiva em que a terao-
péutica paliativa fem como objetivos a
reducdo dos sinfomas, a prevencdo e
alivio do sofrimento evitadvel e a melho-
ria da qualidade de vida das doentes.
Deve ser programada caso a caso € 0S
objetivos do tratamento devem ser deli-
neados tendo em conta a fase da vida
das doentes. A intensidade e tipo de tra-
tfamentos dependem ainda do tempo
de sobrevida esperado, do desconforto
experimentado pela doente e dos meios
existentes em cada local. Em Porfugal
pode ser dificil encontrar servicos espe-
cializados para prestar cuidados a estas
doentes, especialmente quando as mu-
lheres residem em meio rural ou em zo-
nas isoladas.'?

O linfedema, uma vez instalado, & uma
situacdo crénica, pelo que a prevencdo
é fundamental. As doentes devem ser
ensinadas sobre medidas preventivas
tais como evitar permanecer em pé por
periodos prolongados, ufilizacdo preven-
fiva de meias eldsticas se necessitarem
de fazer viagens longas, evitar a exposi-
cdo ao calor e tfraumatismos, prevencdo
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e fratamento precoce de infecdes, hi-
dratacdo didria da pele.

Uma vez instalado o linfedema o trata-
mento é tanto mais eficaz quanto mais
precocemente for realizado.* E impor-
tante o estabelecimento de objetivos
redlistas, adaptados a cada doente.”
A terapéutica deve ter como objetivos
a promog¢do do conforto, a redugcdo do
edema, manutencdo da integridade da
pele e da mobilidade. A reavaliagcdo fre-
qguente da resposta ao fratamento é tan-
to mais importante quanto mais avancao-
da estiver a doenca, evitando prolongar
indefinidamente terapéuticas sem bene-
ficio.

Ndo hd evidéncia cientifica de que a
utilizacdo de fadrmacos, nomeadamente
0s venotropos (como as benzopironas)
e os diuréficos, fenha beneficio no trata-
mento do linfedema. A administracdo de
diuréticos, para além de ndo mobilizar os
liquidos acumulados pode, em ufilizacoes
prolongadas, causar alteracdes do equi-
librio hidroeletrolitico. As Unicas situacoes
em que a utilizacdo de diuréticos em bai-
xas doses, e por curtos periodos de tem-
po, pode ter indicacdo, sdo os edemas
de etiologia mista e as doentes idosas em
que a mobilizacdo do edema linfatico por
oufras terapéuticas possa desencadear
um quadro de insuficiéncia cardiaca.”
A dor moderada a intensa causada pelo
linfedema tem que ser tratada de forma
adequada."

O apoio psicologico pode estar indi-
cado em doentes com baixa-autoestima
tendo como objetivo a melhoria da ade-
sdo ao tratamento e da qualidade de
vida.

A fisioterapia descompressiva comple-
ta (fambém chamada de ferapia inten-
siva ou terapia combinada) inclui cuido-
dos 4 pele, mobilizacdo/exercicio fisico,
drenagem linfatica cuténea e compres-
sdo externa?' e fem indicacdo em doen-
tes com progndstico de meses a anos.'”



Tem como objetivos descomprimir as vias
linfaticas, reduzir a precarga, promover
o desenvolvimento de vias colaterais de
drenagem e estimular a funcdo das vias
linfaticas patentes. A fisioterapia descom-
pressiva completa é feita em duas fases,
uma primeira mais infensiva e uma segun-
da de manutencdo. Na primeira fase o
fratamento é feito de duas vezes por dia
a trés vezes por semana, durante quatro a
seis semanas, dependendo da regressdo
do edema.'” Pode associar-se a quimio-
terapia ou radioterapia paliativas, com o
objetivo de reduzir o tumor e/ou as metds-
tases que condicionam o linfedema.™

Relativamente aos cuidados ¢ pele os
objetivos sGo a promocdo do bem-estar,
evitar a maceracdo e diminuir o risco de
lesdes cut@ineas e de infecdes. Estdo pre-
conizados uma limpeza cuidadosa (lava-
gem didria com sabonete de dlicerina
ou de pH neutro, secagem cuidadosa da
pele sem friccionar, assegurando-se que
as pregas cutdneas estdo limpas e secas),
aplicacdo de emolientes (uma ou duas
vezes ao dia) e hidratacdo cut@neaq, bem
como a preven¢do e fratamento preco-
ce de infecdes (fungicas e bacterianas).
Se estas existirem, a presenca de cheiro in-
tenso pode ser fonte de acrescido mal-es-
tar e isolamento social. Se existir linforreia
€ obrigatéria a utilizacdo de pensos com
materiais de elevada capacidade de ab-
sorcdo;” a sua substituicdo, bem como a
das ligaduras de contencdo, deve ser fei-
ta sempre que necessario de forma a evi-
tar desconforto e um ambiente propicio
ao aparecimento de infecdes.

Quanto & componente mobilizacdo/
exercicio fisico os exercicios devem ser
adaptados a cada doente. A mobiliza-
cdo e o exercicio moderado aumentam
a forca muscular, melhoram o fluxo linf&ti-
CO, O retorno venoso, a mobilidade arficu-
lar e a capacidade funcional, promovem
a drenagem linfatica, aumentam o bem-
-estar e promovem a independéncia no

retorno da doente a atividade.” Embora
ndo haja evidéncia cientifica sobre o tipo,
infensidade e frequéncia dos exercicios
mais adequados ao fratamento do linfe-
dema, natacdo, hidrogindstica, marcha e
cerdbica de baixo impacto sdo os mais
recomendados.’

A drenagem linfatica manual consiste
NnUMAa MaAssagem suave gque ajuda a re-
duzir o edema. Deve evitar-se se houver
inflamagdo ou linforreia.” Em doentes com
doenca em fase avancada, em que a sai-
da de casa causa mais mal-estar do que
beneficio, e quando o objetivo &€ o con-
forto e a proximidade da relacdo mais do
que a reducdo do edema, a técnica sim-
plificada pode ser ensinada aos familiares
e aplicada sob supervisdo técnica.’

Quanto & compressdo externa o objeti-
Vo &, para além da reducdo do edema, a
reducdo do desconforto. Consiste na apli-
cacdo de compressdo feita por ligaduras
em camada multipla (ou enfaixamento).
Na fase inicial (primeira semana) esta pre-
conizada a mudanca didria do enfaixa-
mento podendo posteriormente este ser
efetuado trés vezes por semana. Em situa-
cdes de infecdo aguda, dor intensa ou
alteracdes da sensibilidade, obstrucdo da
veia cava superior, trombose venosa pro-
funda, doenca arterial, insuficiéncia car-
diaca descompensada ou edema pul-
monar e fraturas, a compressdo externa
ndo estd indicada. Em doentes em fase
avancada, em que o objetivo primdario é
o conforto e ndo a resolucdo do edema,
pode estar indicado o uso de compressdo
menos acentuada.

Na segunda fase, em que o objetivo é
manter os resultados obtidos na primeira
fase, a frequéncia e intensidade dos trata-
mentos &€ menor, mas o tratfamento deve
ser feito ao longo da vida da doente, uma
vez que o linfedema é uma situacdo créni-
ca. Nesta fase os tratamentos consistem
na hidrata¢cdo e manutencdo da integri-
dade da pele, massagem suave, exerci-
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cio moderado (caminhadas, hidroginds-
fica) e compressdo com meias eldsticas
de média contencdo (20-60 mm Hg)."
A utilizacdo de meias eldsticas ndo estd
indicada quando a doente estd deitada.
A elevacdo dos membros quando em de-
cubito, embora sem evidéncia cientifica,
parece mostrar beneficio na reducdo do
edema e no alivio do desconforto.”

Em doenftes em que a esperanca de
vida é muito curta a intervencdo palia-
fiva com medidas de conforto e uma in-
tfervencdo minima que promova o bem-
-estar e a qualidade de vida é de preferir
a programas terapéuticos causadores de
desconforto.

Conclusdo

O linfedema & uma doenca crénica e in-
capacitante. O linfedema do membro in-
ferior secunddrio a cancro ginecolbgico é
uma doenca crénica e a sua incidéncia
e prevaléncia ndo sdo bem conhecidas,
embora diversos estudos mostrem que a
prevaléncia depende do tipo de cancro.
Os sinfomas aparecem meses a anos apods
a terapéutica do cancro e tendem a au-
mentar com o passar do tempo; podem
contribuir para alteracdes da mobilida-
de, da capacidade de desempenho das
atividades didrias e para uma maior de-
pendéncia de ferceiros, € por isso causam
grande impacto na qualidade de vida
das doentes. O diagndstico é fundamen-
talmente clinico. A terapéutica tem de ser
adaptada a cada caso e desde o inicio
devem ser estabelecidos com a doente
objetivos realistas. A infensidade da tera-
péutica depende da expectativa de so-
brevida, do desconforto experimentado,
dos desejos da doente e da disponibilida-
de de meios. A quimioterapia e a radiote-
rapia paliativas estdo indicadas em doen-
tfes com esperanca de vida de meses ou
anos com o objetivo de reduzir o tumor
e/ou as metastases que condicionam o
linfedema. A utilizacdo de diuréticos ndo
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fem beneficios e estd contfraindicada na
maior parte das situacdes. Em doentes em
fase avancada, mais do que a reducdo
do edemaq, a infervencdo paliativa deve
visar o bem-estar € a qualidade de vida
da doente. @
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Resumo
O artigo tem como objectivo ajudar a compreender o processo de interaccdo enfer-
meiro-doente, em fim de vida, num hospital de agudos, e descrever sumariomente a
teoria de médio alcance construida. A metodologia adoptada foi a Grounded Theory
(GM). A recolha de dados foi feita em dois servicos de medicina inferna de um hospital
de agudos; os sujeitos em andlise sdo os enfermeiros e os doentes em fim de vida, que
aceitaram parficipar no estudo; na recolha de dados adoptdmos multitécnicas (obser-
vacado participante e entrevistas). A andlise comparativa constante dos dados ocorreu
em simulténeo com a recolha; na codificacdo aberta e axial foi usada a ferramenta
informdtica NVivo 8.2

Da andlise dos dados do processo de cuidados e do processo de interaccdo en-
fermeiro-doente foi possivel identificar os seus eixos estruturantes, os conceitos e as
categorias centrais e as suas propriedades, donde destaco o «Avalig, revé e qgjusta
cuidados»; «Gestdo de Informacdon; «Gestdo de Sentfimentos»; «Confianca» e a «Alian-
ca terapéutican. A relacdo consolida-se gradualmente e vai adquirindo um cardcter
de gjuda profissional; a intencionalidade esté sempre presente; o variGvel potencial
terapéutico depende do respeito pelo outro, da confianca muitua e da alianca tera-
péutica, € um frabalho alongo prazo e construido, paulatinamente; o tempo funciona
como uma variavel importante, e também o desenvolvimento pessoal e profissional do
enfermeiro, da sua maturidade e interioridade, do modo como gere as dificuldades
pessoais, relacionadas com o doente, a familia e o contexto.

Abstract

The article aims to help you understand the process of nurse-patient interaction, end
of life, in an acute hospital, and briefly describes the middle range theory built, The me-
thodology used was the Grounded Theory (GT). The data collection was done in two
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departments of internal medicine in an acute hospital; subjects under analysis are the
nurses and patients at end of life, who agreed to participate in the study, various te-
chniques have been adopted (participant observation and inferviews). The constant
comparative data analysis occurred simultaneously with the collection, the open and
axial coding was used tool NVivo 8.2

Data analysis about process care and the process nurse-patient interaction allowed
fo identify their structural axes, concepts and categories and their properties, where |
highlight the ‘Evaluates, revises and adjusts care’, ‘Management information’, ‘Manage-
ment of Feelings’, ‘frust’ and ‘therapeutic alliance’. The relationship is consolidated and
gradually acquires the character of professional help, intentionality is always present,
the therapeutic potential variable depends on respect for each other, mutual frust and
the therapeutic alliance is a long-term work and built gradually; time works as an im-
portant variable, and also the personal and professional development of nurses, their
maturity and interiority, personal ability fo face difficulties, related fo the patient, the
family and the context.

Resumen
El articulo tiene como objetivo ayudar a comprender el proceso de inferaccion enfer-
mero-paciente al final de la vida, en un hospital de agudos, y describir brevemente la
feoria de rango medio construida. La metodologia utilizada fue la Grounded Theory
(G0). La recogida de datos se realizd en dos departamentos de medicina interna en un
hospital de agudos. Los sujetos bajo andlisis son los enfermeros y los pacientes en el final
de la vida, que aceptaron participar en el estudio. En la recogida de datos adoptamos
multitécnicas (observacion participante y entrevistas). El andlisis de datos comparativos
constante se produjo simultGneamente con la recogida de los mismos; para la, codlifi-
cacién abierta y axial se utilizé la herramienta informatica de NVivo 8.2

Con el andlisis de datos del proceso de cuidados y del proceso de interaccion enfer-
mero-paciente se pudo identificar los ejes estructurales, los conceptos y las categorias y
sus propiedades, de las cuales destaco: ‘Evalia, revisa y gjusta la atencion’; ‘Gestion de
la informacién’; ‘Gestion de los Sentimientos’; ‘Confianza’y ‘Alianza terapéutica’. La re-
lacion se consolida gradualmente y va adquiriendo el caracter de ayuda profesional.
La infencionalidad esta presente siempre; la variable potencial ferapéutico depende
del respeto por el otfro, de la confianza mutua y de la alianza terapéutica. Es un frabajo
a largo plazo y construido poco a poco. El tiempo funciona como una variable impor-
tante, y también el desarrollo personal y profesional de los enfermeros, de su madurez y
de su interioridad, de como maneja las dificulfades personales, las relacionadas con el
paciente, con la familia y con el contexto.

Infroducao

NGo existe cuidado sem interaccdo e, ao
mesmo tempo, ela propria se constitui como
cuidado. Como seres humanos ndo existi-
mMos sem comunicacdo e esta sé acontece
em resulfado da inferaccdo. E impossivel
nAo comunicar, como nos indica o axioma
do modelo inferaccional da Escola de Palo
Alfo. Numa inferac¢cdo todo o comporta-
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mento tem o valor de uma mensagem - é
comunicacdo. Desde que estejom mutuo-
mente conscientes da presenca uma da
outra, qualquer comportamento de uma
pessoa afecta sempre de qualguer modo o
comportamento das pessoas a sua volta. O
relevante na interaccdo que se estabelece
entre o enfermeiro e o doente, & o facto de
ela se tornar terapéutica.



A relacdo € um instrumento terapéu-
fico valioso e muito estudado em enfer-
magem, sobretudo a partir da segunda
metade do século XX. A partir da década
de 60, surgiram vdarias teorias de enferma-
gem, agregadas no que se designou por
Escola da Interaccdo, e que a enfatiza-
ram como a drea cenfral da pratfica de
enfermagem.

A maioria (cerca de 55%) dos doentes
continua a morrer nos hospitais de agu-
dos, onde a sua situacdo clinica, a natu-
reza emocional dos cuidados e a rede de
varidveis inerentes ao contexto determina
um cendrio muito complexo e dificil, que
justifica o seu estudo e aprofundamento.

A situacdo de cuidar um doente croni-
CO avancado que caminha inexoravel-
mente para a morte, € uma experiéncia
humana de elevada complexidade, pelo
estado clinico do doente, pela natureza
emocional dos cuidados, pela fragilido-
de e vulnerabilidade sentfida por todos os
que est@o préoximos dele, pela exigéncia
no alivio dos sinfomas, do sofrimento fisico
e existencial, pela necessidade de garan-
tir qualidade de vida e, especialmente, na
capacidade de saber preservar a digni-
dade de cada Pessoa. Assim, ganha par-
ficular acuidade compreender como é
que o enfermeiro organiza e faz uso desse
seu patrimdnio pessoal para substanciar a
interac¢cdo terapéutica, junto do doente
em fim de vida e que evolucdo sofre esse
patrimdnio pessoal com a experiéncia
profissional acumulada?

Quadro tedrico

A partir da década de 60 surgiram va-
rias teorias de enfermagem, agregadas
Nno gue se designou por Escola da Infe-
raccdo, gue a enfatizaram como a darea
central da prdtica de enfermagem. Pro-
jectando os seus conceitos estruturantes
na interaccdo com o doente em fim de
vida, verifica-se um hiato quanto a essa
fase da vida, pois a proximidade da morte

cria um conjunto de circunst@ncias que a
dificultfam e muitos conceitos adqguirem
nuances peculiares, portanto, necessitam
ser estudados, documentados e teoriza-
dos, particularmente no contexto onde
ocorrem mais frequentemente, o hospital.

Em enfermagem, as teorias da interac-
cdo de Imogene King, Ida Orlando, Hilde-
gard Peplau, Paterson & Zderad, Travel-
bee e Wiedenbach surgiram sobretudo
na drea da psiquiatria. Em todas elas a
interaccdo € um conceito central porque,
de facto, & nesse contexto que a prdtica
de enfermagem se consolida. Para a es-
cola de interaccdo a saude é entendida
de um ponto de vista dindmico, como
a capacidade de se ajustar aos agen-
tes sfressores, quer do ambiente externo,
quer interno, com a utilizacdo éptima dos
recursos, com o objectivo de aprofundar
0 seu potencial méximo de vida (Lopes,
1999).

Algumas teorias realcam a perspecti-
va mais importante da interaccdo como
insfrumento tferapéutico, com particu-
lar interesse neste dominio dos cuidados
em fim de vida. Por exemplo, [da Orlando
destaca a importéncia de cuidar as ne-
cessidades dos doentes que estdo an-
gustiados, valorizando a sua percepcado,
pensamento e senfimento, e através de
uma acc¢do deliberada, a enfermagem
se centre no alivio dessa angustia, do des-
conforto fisico e psiquico, com o objectivo
de melhorar o sentido de bem-estar, na
percepcdo de cada um (Meleis, 1991). Ja
Travelbee entende que o foco da enfer-
magem recai nas relagcdes interpessoais,
procurando que o doente enconftre signi-
ficado no sofrimento, na dor e na doenca,
capacitando-o e gjudando-o a manter
autonomia; por isso, a accdo de enferma-
gem visa ajudar o doente a encontrar um
significado na experiéncia e as terapéuti-
cas de enfermagem passam pelo uso do
self do enfermeiro no encontro original de
identidades emergentes, com o desenvol-
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vimento de empatia, simpatia e concor-

dancia (Meleis, 1991).

Sobre a interac¢cdo humana, Kim (1997)
dlerta que muitas teorias requerem re-
formulacoes dentro da perspectiva de
enfermagem, na medida em que as va-
ridveis dependentes com significado tam-
bém residem no doente, sendo por isso
necessario estuda-las. Reconhece impor-
tante desenvolver e refinar teorias sobre
a interaccdo enfermeiro-doente, pois 0s
resulfados podem aportar progressos NAas
terapias de enfermagem e influenciar a
qualidade do proprio processo de inte-
raccdo. Identifica dominios a serem consi-
derados nesses estudos, tais como: a) fac-
tores individuais (doente e enfermeira), b)
contexto social da interac¢cdo, ¢) nature-
za da interaccdo/processo e as suas pro-
priedades, d) resultados/metas de saude
para o doente. Tal reforca a necessido-
de de estudar o processo de interac¢do,
a sua natureza, os seus constituintes e as
suass propriedades num contexto hospita-
lar, com enfermeiros em interac¢cdo com
doentes em fim de vida.

A partir de uma revisdo sistematica da
literatura realizada (Sapeta & Lopes, 2007)
foi possivel concluir os principais factores
que interferem no processo de interac¢cdo
enfermeiro-doente.

1. No doente, além das suas caracte-
risticas pessoais, da histéria de vida
anterior, da idade, crenca religiosq,
da estabilidade clinica, estado de
consciéncia e presenca de sinfomas,
tomam particular importéncia os sen-
tfimentos vivenciados durante o pro-
cesso, as “invasdes” a sua dignidade
ontoldgica e constitutiva, decorrentes
da situacdo particular de sadde, mas
fambém da accdo da enfermeira e
restantes profissionais.

2. No enfermeiro influenciom as suas ca-
racteristicas pessoais, como a idade,
crenca e prdtfica religiosa, a maturi-
dade ligada & histéria de vida e ex-
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periéncias prévias, bem como carac-
teris-ticas profissionais, a experiéncia, a
maior ou menor formacdo nesta maté-
ria; fomam significado, de igual modo,
0s sentimentos vivenciados ao lidar
com a morte, sobretudo neste contex-
to, que se torna hostil, onde o descon-
forto, ansiedade, medo, incerteza e
sensacdo de fracasso sdo undnimes; a
natureza emocional dos cuidados tor-
na-se exigente a todos os niveis; o mais
relevante e pertinente sdo as estraté-
gias e atitudes que desenvolvem para
ajudar o doente, a familia, garantindo
“um refdgio e uma passagem segura”;
segundo estes dados podemos aglufti-
nar essas estratégias em dois concei-
tos centrais: a gestdo pessoal da mor-
te e a adlianca terapéutica no cuidar.
(Hopkinson, 2001; Mok & ChiChiu, 2004;
Shattell, 2004; Hopkinson, Hallet & Ka-
ren, 2005; Graham, Clark & Andrewes,
2005; Mohan et al, 2005; Dunn & Sch-
mitz, 2005; Clarke & Ross, 2006; Thomp-
son et al, 2006).

Pudemos ainda concluir que no domi-
nio enfermeiro-doente existem diferentes
dimensdes e varidveis em rede que in-
ferferem no processo e ndo dependem
apenas do enfermeiro ou do doente, exis-
te uma forte influéncia da cultura e de
varidveis do confexto onde os cuidados
decorrem. Mas alguns estudos evidencia-
ram que esfratégias desenvolvidas pela
enfermeira, pela sua maior proximidade,
a atitude mais humana e o seu desenvol-
vimento pessoal, podem subalternizar os
efeitos negativos da aridez da cultura or-
ganizacional onde estdo inseridos.

Métodos

O objetivo & compreender o processo de
inferaccdo enfermeiro-doente em fim de
vida, num hospital de agudos, com a fina-
lidade de construir uma teoria de médio
alcance (TMA). A metodologia adoptada
foi a Grounded Theory (GT).



A recolha de dados foi feita em dois ser-
vicos de medicina inferna de um hospital
de agudos, entre 2007 e 2009; os sujeitos
em andlise sdo os enfermeiros e os doen-
tes em fim de vida, que aceitaram parti-
cipar no estudo; os enfermeiros (n = 28)
participaram de forma livre e consentidq,
NAo houve critérios de inclusdo ou exclu-
sGo, todos puderam participar; 24 sdo do
sexo feminino e 4 do sexo masculino; 22
enfermeiros tém entre 25 a 30 anos; cons-
fituem uma equipa muito jovem, destaca-
mos que 11 deles tém 3 ou menos anos
de servico e de experiéncia profissional;
seis enfermeiros tém pds-graduacdo em
cuidados paliativos e cerca de metade (n
= 12) tem formacdo bdsica em cuidados
paliativos. Procurédmos constituir um grupo
de informantes privilegiados com caracte-
risticas diferenfes, com ou sem formacdo
em cuidados pdaliativos, que apresentem
mais ou menos dificuldade em lidar com
este grupo especifico de doentes, tentan-
do assim incluir todas as perspectivas, e
mesmo opostas, tal como recomendado
pela GT.

b) os doentes em fim de vida, considera-
dos nessa condicdo adotando os critérios
da OMS, num total de 60, a sua participa-
¢do foi igualmente livre e esclarecida.

Foram ufilizados multitécnicas; entrevis-
tas aos participantes, narrativas (9) e de
episddio, para aprofundar uma experién-
Cia, evento ou acto observado; com pre-
senca em 42 turnos (manha e tarde), num
fotal de 175h de observacdo. A andlise
comparativa constante dos dados ocor-
reu em simulténeo com a recolha; na co-
dificacdo aberta e axial usémos a ferra-
menta informdatica NVivo 8.2

Mantivemos obediéncia a todos os prin-
cipios éticos de uma investigacdo deste
tipo, com autorizagcdo do Conselho de Ad-
ministracdo dos Hospital, da respectiva Co-
missdo de Efica e o Consentimento infor-
mado de todos 0s participantes no estudo.

As decisdes metodoldgicas assentaram
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em aufores classicos nesta metodologia,
tais como Glaser & Strauss, 1978, Strauss
& Corbin, 1990; Pandit, 1996, Flick, 1998;
Strauss & Corbin, 1998, Charmaz 2006.

Resultados/discucdo

A partir da andlise comparativa constante
e da categorizacdo aberta, axial e depois
seletiva, pudemos observar que a inferac-
cdo surge numa légica processual, & par-
te integrante do processo de cuidados e
€ a mais importante dimensdo do mesmo.
Toma uma trajectdria sincronica, de acor-
do com os cuidados em cada momento e
diacrénica ao longo de cada dia, de todo
o infernamento e ao longo do processo de
doenca. Estruturalmente podemos indicar
que dentro do processo de cuidados a
inferaccdo tem dois eixos principais: Ava-
liacdo diagndstica e o Planeamento e o
desenvolvimento de uma Interaccdo de
variavel potencial terapéutico.

A teoria de médio alcance construida
a partir desta investigacdo (TMA) permi-
fiu caracterizar a estrutura do processo
de interaccdo enfermeiro-doente em fim
de vida e explicar as diferentes fases e di-
mensdes por onde se desenvolve. Ficou
claro que a partir da interaccdo se vai
construindo e consolidando uma relacdo
com varidvel potencial terapéutico, onde
o fempo funciona como uma varidvel im-
portante.

No essencial das relacoes aproximam-se
do modelo de rela¢cdo social comum, com
relacdes de civilidade, cortesia, amabilida-
de e de simpatia, iniciando-se um conhe-
cimento reciproco, o de criar & vontade
entre as duas pessoas em interaccdo e a
construcdo de uma representacdo de um
em rela¢cdo ao outro. A relacdo vai adqui-
rindo um cardcter de agjuda profissional,
praficamente desde o inicio, a intenciona-
lidade esta sempre presente, surgindo are-
lacdo investida de objectivos terapéuticos
secunddrios a um diagndstico prévio das
necessidades.
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Figura 1

Caracterizacdo do Processo de Interaccdo
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Tornou-se evidente nesta TMA que o
foco de atencdo principal do enfermei-
ro & a Pessoq, as suas necessidades e sin-
tomas e a intervencdo centra-se no seu
bem-estar, conforto e alivio dos mesmos,
aceitando e respeitando a percepcdo do
proprio; além disso, 0 enfermeiro tem cons-
ciéncia do espaco terapéutico e mantém
uma intfencionalidade em toda a ac¢do
gue desenvolve, como uma caracteristi-
ca vital na relagcdo de qjuda, assinalada
por Rogers (1985), Lazure (1994), Watson
(2002b), Phaneuf (2005) e Chalifour (2008).
Essa intencionalidade evidencia-se, por
exemplo, pelo didlogo que mantém, sem-
pre com o sentido de ajudar e com um
fim ferapéutico: avaliar a evolucdo da si-
tuacdo clinica, os sinfomas presentes (esta
€& uma grande preocupacdo de ambos),
do estado de Gnimo e de adaptacdo &
doenca; em simult@neo, informa, pede
autorizacdo para certos cuidados, expli-
Ca, ensing, promove a autonomia, procu-
ra que se torne independente dentro das
suas possibilidades, ou seja, usa a interac-
cdo para gerir a informacdo, como um
veiculo pedagdgico e, ao mesmo fempo,
para gerir os sentimentos do doente, con-
clusdes idénticas a outros estudos (Curtis
et al 2001; Pincombe et al, 2003; Mok &
ChiChiu, 2004; Shatell, 2004; Blinderman &
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Cherny, 2005; Graham, Clark & Andrewes,
2005; Ryan, 2005; Lopes, 20006).

Na interaccdo encontro diferentes ni-
veis de potencial terapéutico, onde a
passagem de um para o outro nivel acon-
tece num crescendo, em absoluta con-
formidade com a abordagem existen-
cial-humanista de Chalifour, para quem a
relagcdo ndo & um processo linear; fodos
0s seus elementos, ainda que de modos
distintos, estdo presentes em cada etapa
do processo; segundo o grau de dificul-
dade e o tempo disponivel, cada etapa
serd vivida e revivida num movimento de
vaivém constante, pontuando por mo-
mentos fortes associados ¢ relacdo ou a
dificuldade presente (Chalifour, 2008).

Num primeiro nivel de interaccdo, de
CONSTRUCAO DA RELACAO, a par dos
cuidados técnicos instrumentais, da satis-
facdo das NHB, do alivio de sinfomas, o
enfermeiro cria uma relacdo de progressi-
va proximidade, com envolvimento emo-
cional moderado, procura a sua adesdo
e participacdo nos cuidados, promove a
sua autonomia, o seu bem-estar e con-
forto. Ainda que o resultado seja sempre
terapéutico, se ndo existir um conheci-
mento reciproco e um a vontade suficien-
tfemente profundos, terd mais dificuldade
em intervir, por exemplo, no sofrimento



Figura 2

Estrutura e Fases do Processo de Interaccdo Enfermeiro-Doente
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Na sua estrutura, o primeiro eixo iden-
fificado foi a «avaliacdo diagndstica e o
planeamento», a qual se reaviva em cada
cuidado, na busca de bem-estar e con-
forto na percepcdo do proprio, € um eixo
estruturante e no qual se evidenciou uma
categoria como central «Avalia, revé e
gjusta Cuidados». Esta categoria significa
que faz, em cada momento, uma revisdo
constante de todo o processo, estabele-
ce o raciocinio clinico que preside & sua
accdo, o qual é cenfrado no doente en-
guanto pessoa global, guiado pelas suas
necessidades particulares e objectiva-se
na busca de bem-estar, conforto, qualida-
de de vida e minimizar o sofrimento fisico
e existencial; para tal, procede a uma (re)
avaliogdo constante do que faz e dos
resultados, através da inferaccdo com o
doente, mobilizando a informacdo neces-
sdria a partir de diferentes fontes, preocu-
pando-se em conhecer a percep¢do do
proprio, e assim vai modificando e ajus-
tando os cuidados de modo a alcanc¢é-lo.

E na continuidade dessa relacdo que
o enfermeiro vai desenvolvendo estra-
tégias de aproxima-cdo que lhe per-
mitemn CONSOLIDAR A RELACAO, numa
rede infrincada de varidveis, que agre-
guei num outro eixo, dito de «interaccdo
terapéutica». Nesta fase, existe uma re-
lacdo de maior proximidade, com um
envolvimento emocional crescente, por
vezes dito até de “amizade”, centra-se
na Pessoa no alivio do seu sofrimento
fisico, o alivio de sinfomas & uma preo-
cupacdo constante. Neste segundo
eixo emergiram outras categorias cen-
frais, tais como, a gestdo da informa-
¢cdo, onde o enfermeiro actua como
um mediador da informacdo e mantém
uma atitude pedagdgica no sentido de
Ihe auferir autonomia e deixar o direito
& autodeterminacdo; faz a gestdo dos
sentimentos do doente, os seus proprios
e os da familia; faz a gestdo das dificul-
dades decorrentes da situacdo clinica
e de sofrimento do doente, as suas proé-
prias e as gue decorrem do servico ou
da “cultura” dominante.
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Figura 3

Estrutura e Processo de Interaccdo Enfermeiro-Doente em fim de vida, num hospital
de agudos
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A partir da harmonia entre a gestdo da
informacdo e dos sentimentos, o tempo
disponivel para a relacdo e do seu nivel
de desenvolvimento pessoal e profissio-
nal, consegue «promover a confianga»
e criar uma «alian¢a terapéuticar, cate-
gorias gue tomam um valor central, pois
€ a partir delas que a intferaccdo adquire
um potencial terapéutico major para o
doente em fim de vida. E necessario referir
que este terceiro nivel de inferaccdo ndo
€ alcancado por fodos os enfermeiros, s
alguns o atingem, resultado das forcas
contrarias exercidas pelos factores pre-
sentes no contexto e/ou decorrente das
caracteristicas pessoais de cada um dos
actores.

A partir da interac¢cdo estabelecida
cresce a comunhdo de objectivos e a
cumplicidade entre os dois vai consoli-
dando a relacdo, o que recai na pers-
pectiva da teoria de Ilda Orlando The
Dynamic Nurse-Patient Relationship, ao
identificar trés elementos que compreen-
dem uma situacdo de enfermagem 1) os
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comportamentos do doente, 2) as reac-
¢coes da enfermeira, 3) as acgcdes de en-
fermagem e onde diferenciou as accoes
automdticas, das accdes deliberadas e
intfencionais (Tomey & Alligood, 2004).

A andlise dos dados permitiu ainda
concluir gue o desenvolvimento pessoal e
profissional do enfermeiro € um dos alicer-
ces na eficdcia do processo de cuidados
e de inferac¢do com o doente em fim de
vida. A vivéncia é sempre paradigmatica
e marcante, por caracteristicas do doen-
te, da familia, do processo ou da propria
enfermeirg; provoca frequentemente uma
situacdo de sofrimento pessodal, seja por pro-
jeccdo pessodal, pelo desajuste das medi-
das terapéuticas, pelo sofrimento que ob-
serva, pelas dificuldades que o contexto
Ihe traz, por sobrecarga de trabalho, fal-
ta de condi¢cdes materiais e outras. Mas,
ao reflectir individualmente ou em equi-
pa, torna o processo reflexivo e aprovei-
ta para recuperar 0s aspectos positivos,
fransformando-o numa oportunidade de
crescimento individual.



Esta linha de desenvolvimento e de
crescimento interior encontra explicacdo
nas diferentes teorias com enfoque No de-
senvolvimento sécio-moral de Kohlberg e
de muitos estudos realizados neste dmbito
(Condon, 1986; Lopes & Lourenco, 1998;
Lopes 1999; Benner, 2001; Rispail, 2003; Wa-
tson, 2002¢; Le Boterf, 2005; Phaneuf, 2005;
Challifour, 2008). Por outro lado, no confron-
to com o modelo existencial-humanista e
desenvolvimentista de Chalifour concluo,
tal como o autor, que a andlise sistema-
fica das infervencoes permite constatar
que estas sdo directamente influenciadas
pela personalidade, conhecimentos e ho-
bilidades profissionais, pela concepcdo
de pessoa e salde, pela compreensdo
das razdes e principios que estdo na ori-
gem da necessidade de ajuda psicold-
gica, pela representacdo do papel da-
quele que gjuda e do gjudado, que elas
variam segundo o contexto, progridem no
senfido do crescimento e desenvolvimen-
to de quem agjuda e de quem é ajudado
(Chalifour, 2008). Além desta perspectiva,
neste processo de desenvolvimento devo
acrescentar a visdo de Le Boterf quanto
a construcdo dos saberes tedricos, feita a
partir da educacdo formal, e dos praticos
a partir desses saberes tedricos, alimen-
tando-os e onde a experiéncia profissional
e social fem uma importéncia capital, so-
bretudo quando € um processo reflexivo
e analisado (Barbier, 2004; Le Boterf, 2005),
como se comprova neste estudo.

Conclusoes
No processo de interac¢cdo enfermeiro-
doente é possivel identificar os seus eixos
estruturantes, os conceitos e as categorias
centrais e as suas propriedades, donde
se destaca o «Avalia, revé e qgjusta cuida-
dos»;, «Gestdo de Informagdon; «Gestdo
de Sentimentos»; «Confianca» e a «Alian-
ca terapéutican.

A qualidade da relagcdo e o efeito tera-
péutico conseguido dependem sobretu-

do da confianca mutua, do respeito pelo
outro e da alianca terapéutica, onde se
vém comprometidos, & um frabalho a lon-
Qo prazo, como refere Mayeroff (1990). A
relacdo consolida-se gradualmente e vai
adquirindo um cardcter de ajuda profis-
sional; a infencionalidade estd sempre
presente; o varidvel potencial terapéutico
depende do respeito pelo outro, da con-
flanca madtua e da aliang¢a terapéutica, é
um trabalho a longo prazo e construido,
paulatinamente; o tempo funciona como
uma variavel importante, e particularmen-
te o desenvolvimento pessoal e profissio-
nal do enfermeiro, da sua maturidade e
inferioridade, do modo como gere as di-
ficuldades pessoais, relacionadas com o
doente/ familia e o confexto. O confron-
fo enfre o seu nivel de competéncia e
0s valores associados ao Cuidar, com as
teorias de Peplau, Mayerof, Watson, Orlan-
do, Benner, Chalifour e Phaneuf, permitiu
ancorar nos conceitos identificados todos
os ingredientes major do Cuidar e de uma
Relacdo de ajuda profissional, a um nivel
de perito, contribuindo para um percurso
de aceitacdo progressiva da morte, com
o minimo de sofrimento fisico e existencial
e preservando a dignidade do doente. @
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Resumo

Os doentes portadores de doenca em progressdo vivem momentos de grande sofri-
mento e ansiedade. A Organizacdo Mundial de Salde define este tipo de cuidados
como sendo cuidados ativos e organizados, que valorizam o sofrimento, diminuindo-o
e simultaneamente melhorando a qualidade de vida.

As competéncias imprescindiveis em Cuidados Paliativos sdo: o tfratamento sinfoma-
fico, o apoio & familia, o trabalho de equipa e a comunicacdo com o doente e sua
familia. Estas competéncias tém necessariamente acopoladas o respeito pelos princi-
pios éticos e morais, orientadores do nosso agir e obrigatoriaomente presentes quando
se cuida, uma vez que o processo de cuidar ndo se baseia exclusivamente na técnica
baseada na evidéncia cientifica.

A pessoa portadora de doenca em progressdo tem uma vulnerabilidade acrescida
pela proximidade e vivéncia real do fim da vida e compete aos profissionais de salde
qgue dela cuidam diminuir essa vulnerabilidade através de cuidados que visem a dimi-
nuicdo do sofrimento.

Neste sentido, parece-nos importante realcar que a comunicacdo da verdade, ou
da verdade possivel, € fundamental no processo de cuidar, ndo s porgque estd em
causa o seu direito & verdade, mas também porgue esta decisdo interfere, sem davida,
com o projeto de vida do doente que sé poderd ser reajustado se estiver informado
sobre a sua doenca e sobre 0 objetivo dos cuidados propostos.

Abstract

Terminally ill patients live moments of great distress and anxiety. The World Health Orga-
nization defines this type of care as active and organized care that values the suffering,
reducing it whilst enhancing the quality of life.

The essential skills in Palliative Care are symptom control, family support, teamwork
and communication with the patient and his family. These skills are necessarily related
to respect for ethical and moral principles guiding the health care professional action.

The vulnerability of a person with disease in progression is increased by proximity and
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real experience of end of life and the responsibility of health care professionals is to re-
duce this vulnerability.

In this sense, it seems important to emphasize that the communication of truth, or the
possible truth is fundamental in the care process, not only because it is about the right fo
fruth, but also because this decision affects undoubtedly with patient’s life project, who
needs to be informed about their disease and about the purpose of care.

Resumén

Los pacientes con progresidon de la enfermedad viven momentos de gran angustia y
ansiedad. La Organizacion Mundial de la Salud define a este tipo de atencién como
la atencién activa y organizada, que valora el sufrimiento, disminuyéndolo, mientras
mejora la calidad de vida.

Las habilidades esenciales en cuidados paliativos son el tratamiento sintomatico el
apoyo familiar, el trabajo en equipo y la comunicacién con el paciente y su familia.
Estas habilidades se acoplan necesariamente con el respeto de los principios éticos y
morales que guian nuestra accidn y ocurren necesariamente cuando se afiende ala
persona con enfermedad severa y cronica.

La persona con progresion de la enfermedad tiene una vulnerabilidad aumentada
por la proximidad y experiencia real del final de la vida, y es responsabilidad de los pro-
fesionales sanitarios que los atienden la reduccidén de esta vulnerabilidad a través de
cuidados que tengan como objetivo disminuir el sufrimiento.

En este sentido, nos parece importante destacar que la comunicaciéon de la verdad,
o la verdad posible, es fundamental en el proceso de cuidados, no sélo porque se tra-
ta de un derecho, sino fambién porque esta decision afecta, sin duda, el proyecto de
vida del paciente, que sélo se puede restablecer si se le informa sobre su enfermedad
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y sobre el propdsito de la atencidn propuesta.

Introducdo

As doencas cronicas sdo uma realidade
decorrente dos avancos da medicina ao
longo do século passado. A morte passa
a acontecer mais tarde, muitas vezes na
sequéncia de uma doenca crdénica com
um processo evolutivo prolongado.

As pessoas portadoras de doenca croni-
ca avancada, progressiva e incuravel ne-
cessitfam de cuidados de salude que, ndo
tendo em vista a curg, tém como finalido-
de a manutencdo da gqualidade de vida,
0 que passa pela minimizacdo possivel do
desconforto provocado pelos sinfomas
que a doenca condiciona. Para isso sdo
necessarios conhecimentos cientificos e
técnicos que permitam resolver esses pro-
blemas.

A informacdo e a comunicagcdo sdo
dois aspetos cruciais na relacdo com a
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pessoa portadora de doenca avancada.
A eficdcia terapéutica depende da for-
Ma como a equipa de sadde transmitiu &
pessoa a realidade da sua doenc¢a, prog-
noéstico, alternativas terapéuticas e espe-
ranca de vida.

Quadro tedrico
A comunicacdo, um dos pilares base dos
cuidados paliativos, &€ uma ferramenta te-
rapéutica essencial que permite o respeito
pelo principio da autonomia, a confianca
muUtua, a seguranca e a informacdo que
0 doente necessita para ser gjudado e
para se ajudar a si mesmo (SECPAL, 1993).
Comunicar é relacionar-se, & fransmitir o
que se tem. E um processo multidirecional,
multidimensional, complexo e dindmico,
onde as inferacdoes entre as pessoas sAo
sempre diferentes e que &€ composto pela



partiha de informacdo, atitudes e emo-
coes.

A capacidade de comunicar eficaz-
mente com o doente satisfaz as necessi-
dades do doente se sentir compreendido,
esclarecido, apoiado e acompanhado
Nno seu processo de doenca. Dispor de
habilidades para comunicar e informar
permite-nos cuidar da pessoa na sua glo-
balidade.

Comunicar eficazmente assegura ao
doente a possibilidade de falar dos seus
medos, das suas preocupacoes e de ex-
pressar abertamente o que sente; quan-
do dliado & doenca em estado avan-
cado, é acima de tudo “uma estratégia
terapéutica de intervencdo no sofrimen-
to” ( Barbosa e Neto, 2010).

O objetivo bdsico da comunicacdo
com o doente é antes de mais dar respos-
ta as necessidades humanas fundamen-
tais permitindo a adaptacdo da pessoa &
sua situacdo clinica atual. De facto, a co-
municag¢do eficaz com o doente permite
a reducdo de incertezas, medos e ansie-
dades, resultando na melhoria do relacio-
namento doente-profissional de sadde.

Através de uma capacidade comu-
nicativa eficaz, com o estabelecimento
de uma relacdo de empatia entre quem
informa e quem é informado, podemos
ajudar o doente a definir uma direcdo de
projeto de vida, a redefinir objetivos, a vi-
ver o melhor possivel a vida que |he resta.
Paraisso & necessdrio estar atento aos pro-
blemas do doente, & sua percecdo sobre
O que se passa com ele, captar o impacto
gue a doenca provoca no doente e na
familia a nivel emocional, fisico e social e
adequar a informacdo ao que o doente
quer saber, sem descurar que € essenciall
perceber como a mensagem foi recebi-
da. Comunicar vai mais além do ato de
dar informagdo. Comunicar nGo &€ apenas
um ato, & antes de mais um processo que
requer a participacdo dos profissionais de
saude, do doente e dos seus cuidadores

informais. Neste processo o ritmo, a quan-
fidade e a profundidade da informagdo
a acrescentar deve ser determinada pelo
doente,

O respeito pela dignidade da pessoa é
a base de qualquer plano de cuidados.
Sé assim sdo reconhecidas a individuali-
dade e unicidade da pessoa. Comunicar
assume neste contexto um valor acresci-
do e pressupde determinados requisitos
que passam pela escolha do local, ado-
¢do de uma posicdo confortavel para o
doente, sentar-se, 0 uso do toque, de uma
linguagem ndo verbal positiva que trans-
mita abertura, honestidade, clarificar a
informag¢do, permitir que o outro fale e
verificar que o que foi tfransmitido foi com-
preendido.

A comunicacdo com os doentes em fim
de vida - um instrumento valioso para que
seja possivel concretizar o grande objetivo
dos nossos cuidados - permite ao profis-
sional de sadde ajudar a pessoq viver o
morrer com dignidade e ajudar a reorga-
nizar a vida dessa pessoa e dos seus.

A comunicacdo de mas nofticias (diag-
noésticos, prognodsticos, morte, etc.) induz
de forma imediata sofrimento no doente
e na sua familia pelo facto de ndo haver
forma de a amenizar. Todavia, ao fransmi-
tir uma mda noticia é importante tfransmitir
que se reconhece o soffimento e as alte-
racoes que esta provoca na vida do ser
humano, mostrando em simultdneo dis-
ponibilidade para confortar, aconselhar,
esclarecer duvidas, empatia pela situa-
cdo que estdo a vivenciar, enfatizando
aspetos positivos do presente e do futuro.
Nos doentes portadores de doenca avan-
cada este sofrimento induzido comporta
0 medo da morte, do desconhecido, da
soliddo e revela-se numa angustia e ansie-
dade pela perda de sentido do que serd
o futuro.

No enfanto, foi apenas hd algumas
décadas que o direito da pessoa a ser
envolvida nas decisdes relacionadas
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com os cuidados de salde ganhou rele-
vancia. Antes de 1948, a relacdo entre o
profissional de salde e o doente era es-
sencialmente baseada no principio da
beneficéncia. Apds a Segunda Guerra
Mundial surgiram, entre outros documen-
tos, a Declaracdo de Genebra, o Codigo
de Nuremberga e a Declaracdo de Hel-
sinquia que exprimem a necessidade de
consentimento voluntdrio para a pratica
da investiga¢cdo em seres humanos.

O consenfimento informado € um con-
ceito complexo que pde em confronto
duas for¢cas. Por um lado, a dimensdo da
dignidade e liberdade da pessoa (pro-
tegidas por diversos diplomas legais, in-
clusive pela Constfituicdo da Republica
Portuguesa), por outro a dimensdo do pro-
fissional do salde que gquer cumprir com
0 seu dever de cuidar e zelar pela salde,
vida, ou em Udltima andlise bem-estar. Esta
relacdo nem sempre é linear e implica
muitas vezes tensdes, toca linhas de fron-
feira, cria zonas de sombra indesejaveis,
pelo que urge gque ambas as partes envol-
vidas percebam a sua drea de atuacdo
e de protecdo legal, mas acima de tudo
compreendam, para poder respeitar, os
direitos do outro. Os profissionais de sadde
fem um 6énus especial de informar e de o
fazer cumprindo determinados requisitos,
ou seja o discurso e o tipo de informacdo
deve em primeiro lugar ser suficiente para
o0 cabal esclarecimento da pessoa doen-
te e por outfro ser adequado a situagdo
concreta.

No cuidado ao doente em fim de vida
€ importante perceber, numa fase inicial,
que informacdes foram transmitidas ao
doente e familia, para que depois seja
possivel planear a forma como serdo co-
municadas novas informacdes. Nesta fase,
é frequente o doentfe colocar questoes
relativas & astenia e debilidade, perda de
autonomia e de controlo, sobre o proces-
so de morrer e o momento da morte, sobre
a possibilidade de experimentar um sinto-
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ma de dificil controlo (dor ou dispneia),
sobre questdes que podem ter ficado por
resolver e sobre o post-mortem (Ellershaw,
2003). O profissional deve responder de
forma realista as questdes colocadas e as-
segurar ao doente a sua disponibilidade
efetiva para esclarecer dlvidas futuras.
O doente em situac@o de Ultimas horas
e dias de vida deve tfer acesso (sempre
que possivel) a toda a informacdo que
pretende, nomeadamente que se encon-
fra gravemente doente e numa situacdo
de morte iminente. (Ellershaw, 2003) A me-
dida que o estado do doente se vai de-
teriorando vao sendo mais frequentes as
questdes colocadas por familiares e pes-
soas significativas. Quando o doente estd
nesta situacdo, os familiares devem estar
informados da situacdo de morte iminen-
te, bem como da forma como desejam
ser informados, em caso de agravamento
ou falecimento.

No que diz respeito & comunicacdo
com os familiares, € importante que o pro-
fissional Ihes transmita que o doente pode
ter necessidade de falar sobre 0 momen-
to que vive, bem como abordar preocu-
pacodes relacionadas com o post mortem
(Ellershaw, 2003).

O 6bito deve ser comunicado presen-
cialmente aos familiares. No entanto se
estes ndo estdo presentes e a comunicao-
cdo é feita pelo telefone & fundamental
perceber se a morte j& era esperada. Mui-
tas vezes a familia ndo esta presente por
opcdo e por isso ja esperam o contato
para dar a informacdo do falecimento.
Se a familia ndo finha conhecimento do
agravamento devemos ter em atencdo
que a informagcdo deve ser dada de for-
ma faseada, usando por exemplo a infor-
macdo que o estado de salde se agra-
vou. Ao usar o telefone é dificil perceber
de que rede familiar ou de amigos o re-
cetor da mensagem pode dispor. Devem
ser fransmitidas todas as informagdes rela-
tivas a normas da instituicdo referentes ao



fratfamento e encaminhamento do cor-
po, bem sobre todas as questdes legais, se
possivel escritas.

Metodologia

Assentou na pesquisa bibliografica e refle-
xAo pelas autoras, com recurso a livros e
artigos cientificos apds consulta de fontes
de informacdo, designadamente base de
dados como a B-on.

Discussdo

Na pratica de cuidados paliativos a ques-
tdo do diagndstico e do progndstico sdo
temas comuns NoO processo de comuni-
cacdo com os doentes, mas esta deve
desenvolver-se de acordo com as neces-
sidades de informacdo do doente, que
muitas vezes tfraduzem preocupagoes,
medos e expetativas. A comunicacdo da
verdade, ou pelo menos da verdade pos-
sivel, parece fundamental porque o que
se vai decidir interfere diretamente com o
projeto de vida de cada um, o qual pode-
r& necessitar de ser regjustado, funcionan-
do como fator facilitador o doente estar
devidamente informado sobre o seu pro-
cesso de doenca e sobre as infencdes de
fratamento proposto.

Uma das dificuldades no que diz respei-
fo & comunicacdo em cuidados paliati-
VoS prende-se com a informacdo (quanti-
dade e qualidade) a fornecer ao doente
sobre a doenca. Os estudos referem que
40 a 70 % dos doentes conhecem o diag-
néstico (Barbosa, 2006). E importante que
a comunicag¢do se desenvolva com base
na agenda do doente, isto é de acordo
com as suas necessidades de informacado,
as suas preocupacodes e expetativas. Al-
guns femas sdo preocupagcdes comuns
nos doenfes em cuidados paliativos, nas
suas familias, e incluem: diagndstico e
prognadstico, histéria natural da doencga,
controlo de sintomas, implicacdes da fe-
rapéutica, esperanca e expetativas sobre
o fratamento, planificagdo para o futuro,

cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014

fransicGo desde o fratamento curativo a
cuidados paliativos, manobras de ressusci-
tacdo, pedidos de fim de vida. (Querido,
Salazar e Neto in Barbosa e Neto, 2006).

A Convencdo dos Direitos do Homem e
da Biomedicinag, ratificada pelo Decreto
do PR n° 1/2001 de 3 de Janeiro e Resolu-
¢do da AR n° 1/2001 de 3 de Janeiro refe-
re que qualquer intervengcdo no dominio
da saude s6 pode ser efetuada apds ter
sido prestado pela pessoa em causa o seu
consentimento livre e esclarecido (artigo
5). Este documento refere-se ainda, nos
artigos seguintes (6°, 7° e 8°) & protecdo
das pessoas que carecem de capacida-
de para prestar o seu consentimento, das
pessoas que sofrem de perturbacdo men-
tal, situacdes de urgéncia e, no seu artigo
9°, & vontade anteriormente manifestada.

Outros documentos como a Declaro-
cdo Universal sobre a Bioética e Direitos
Humanos (UNESCQO, 2005 - artigos 5° e 6°) e
a Declaracdo Universal dos Direitos do Ho-
mem (artigo 7°) abordam, direta ou indi-
retamente o consentimento. A Carta dos
Direitos do Doente Internado (realizada
com base na Carta dos Direitos e Deveres
dos Doentes, publicada pelo Ministério da
Salde e mais tarde pela Direcdo Geral da
Saude e pela Comissdo de Humaniza¢cdo)
refere no n° 1 que o doente internado fem
direito a ser fratado no respeito pela dig-
nidade humana e a dar ou recusar o seu
consentimento antes de qualquer ato cli-
nico ou participacdo em investigacdo ou
ensino (n°8).

Em cuidados paliativos a questdo do
consenfimento informado & essencial,
uma vez que o doente s6 deve ser acom-
panhado de acordo com esta filosofia de
cuidados se o consentir, de forma livre e
esclarecida. Nos fermos do Cédigo Penal
(artigo 157°), o esclarecimento diz respei-
to ao esclarecimento para a auto-deter-
minacdo, indispensavel ao livre exercicio
do direito de dispor do corpo e da propria
vida (...) guanto ao seu conteldo, ele
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deve ser de molde a colocar o paciente
na situacdo de poder ponderar correta-
mente os pros e os contras da interven-
cdo (Dias, 1999). E permitido & pessoa que
tenha acesso a toda a informacdo (que
deseja), bem como que seja envolvido
nas decisoes referentes ao seu plano tera-
péutico, respeitando qualquer alteracdo
da sua vontade, desde que esclarecida e
livre de coacdo por parte dos profissionais,
familiares ou outros. Uma das informacdes
importantes que a pessoa doente recebe
refere-se Ao respeito que os cuidados po-
liativos manifestam pelo curso natural da
doenca, que culminard na morte. No en-
tfanto, nos Ulfimos dias ou horas de vida o
doente pode ndo estar competente para
a tfomada de decisdo, pelo que a equipa
de salde deverd fazé-lo, tendo por base
principios éticos. A este respeito, Dias (1999)
refere que os “estadios terminais”, na me-
dida em que determinam uma perda de
autonomia da pessoq, podem legitimar
formas mitigadas de esclarecimento ou
mesmo a sua omissao.

A verdade € que nem sempre O proces-
SO de fransmissdo de informacdo aconte-
ce, 0 que pode resultar, no final, numa si-
tfuacdo em que se ignora o que o doente
quer saber e ndo se tem em atencdo se
o doente percebeu o que foi fransmitido
ou se precisa de algum esclarecimento.
A consequéncia desta "ndo comunico-
cdo” pode resultar na ndo participacdo
do doente no seu processo de doen-
¢a, bem como na impossibilidade de dis-
cussdo e escolha das opcoes terapéuticas
possiveis, 0 que objetivamente se fraduz na
negacdo/ ocultacdo de um dos principios
éticos fundamentais - principio da autono-
mMia, que nos diz que o doente tem direito a
ser autdbnomo nas escolhas sobre o seu tra-
tamento e a participar no processo de to-
mada de decisdo. Esta decisdo pode estar
relacionada, por exemplo, com a vontade
de permanecer no domicilio.*Para alguém
gue tfenha uma doenca avancada, a de-

50 cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014

cisdo de receber cuidados paliativos em
casa deverd equilibrar os potenciais bene-
ficios, as desvantagens e as dreas de incer-
teza, integrando o que € mais significativo
para essa pessoa e as suas preferéncias,
bem como as perspetivas dos prestadores
de cuidados”. (Gomes et al, 2013).

Atualmente levantam-se muitas ques-
tées relacionadas com o fim de vida que
estdo intimamente relacionadas com a
temdatica do consentimento livre e escla-
recido. Entre elas podem destacar-se as
diretivas antecipadas de vontade.

E importante proceder co registo do co-
nhecimento que a equipa relne acerca
dos desejos e vontades do doente, cren-
¢as e valores, enquanto este tem capaci-
dade, uma vez que estes fatores devem ser
considerados quando o doente deixa de
estar competente. SGo questdes a discutir
com o doente: preocupacdes, desejos, va-
lores importantes ou objetivos de cuidados,
0 seu entendimento sobre a doenca e o
progndstico, as suas preferéncias sobre a
fipologia de cuidados ou tratamento e a
sua disponibilidade. (Randall, 2010). O pro-
fissional de saude que discute estas ques-
tdes com o doente deve reunir conheci-
mento de base sobre a situacdo, incluindo
aspetos éficos e legais, bem como as ne-
cessdrias competéncias de comunicacdo.
* A maior parte dos profissionais e doentes
(mais de 80%) concordam que discus-
soes sobre decisdes antecipadas devem
ter lugar no momento do diagnéstico de
doenca que ameaca a vida”. A discusso
deverd ser interrompida se constituir fonte
de stress ou ansiedade (Randall, 2010). A
questdo ética mais importante refere-se
ao fato de que a diretiva antecipada de
vontade é sempre revestida de voluntarie-
dade. Em Portugal, a Lei n°® 25/2012 de 16
de julho regula as diretivas antecipadas de
vontade, designadamente sob a forma de
testamento vital, e a nomeacdo do procu-
rador de cuidados de saldde e cria o Regis-
to Nacional do Testamento Vital.



Os cuidados paliativos sdo uma drea
voltada para o cuidado ao doente e fa-
milia ou pessoa significativa. No entanto,
nem sempre a decisdo do primeiro corres-
ponde 4 dos segundos. Na auséncia de
capacidade para a tomada de decisdo
por parte do doente a equipa deve deci-
dir pelo melhor para o doente. O conheci-
mento do seu projeto de vida pode faci-
litar o processo aos profissionais de sadde,
para o que muito contribuem intervencoes
planeadas na drea da dimensdo espiritual.

Conclusdo
A pessoa doente assiste o direito de co-
nhecer a verdade sobre si e sobre a sua si-
tuacdo clinica, se assim for sua vontade. Por
seu turno, ao profissional de sadde assiste o
dever de comunicar a verdade, manten-
do sempre a garantia de que a pessoa
terd acompanhamento personalizado
em todo o seu processo de doenca.
Ainda gue esteja a viver as dlifimas ho-
ras ou dias de vida, a pessoa em cuida-
dos paliativos deve continuar a ver res-
peitados os seus direitos de cidaddo e
de doente. Grande parte destes doentes
encontra-se competente para a tomada
de decisdo, reunindo as condi¢cdes para
exercer o seu direito ao consentimento
livre e esclarecido, no entanto quando
tfal ndo acontece assume particular im-
portdncia o conhecimento do seu pro-
jeto de vida. A abordagem das questoes
relacionadas com o fim de vida deve ter
lugar numa fase precoce do processo de
doenca avancada, antecipando a dis-
cussdo sobre desejos, preferéncias, me-
dos, sentimentos, crencas, valores, sobre
as infervencdes e sobre os cuidadores
por quem gostaria de ser acompanhado
(General Medical Council , 2006). e
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Resumo

Os cuidados paliativos (CP) sdo cuidados dirigidos aos doentes com doenca crénica,
avancada e incurdvel assim como as suas familias e sdo baseados nas necessidades e
ndo no diagndstico.Toda a literatura e as experiéncias praticas fazem referéncia a que
devem ser prestados por uma equipa multidisciplinar treinada, independentemente do
local da resposta. Os estudos demonstram que, se o doente pudesse escolher, preferiria
passar os seus Ultimos dias em casa, sempre e quando tenha o devido acompanhao-
mento profissional.

Os CP s¢ iniciaram os seus passos em Portugal na década dos anos 90. No Centro de
Saude de Odivelas (CSO) ja se desenvolvia um projeto de apoio aos doentes depen-
dentes na comunidade, que mais tarde, em 1997, passou a ser um dos seus principais
programas e veio a desenvolver-se e revelar-se como uma equipa lider na prestacdo
de CP no domicilio: a Equipa de Cuidados Contfinuados Integrados de Odivelas (EC-
ClO).

Neste artigo pretendemos dar a conhecer na primeira pessoa e a frés mdos a sua
histéria, o seu método de funcionamento, a sua missdo e os objetivos, associando o
enquadramento legal e cientifico que suportou o seu desenvolvimento.

Abstract
Palliative care are provided to patients with chronic, advanced and incurable diseases
and fo their families and are need based and not diagnostic based. All literature as well
as practical experiences on the field point that palliative care must be provided by a
multidisciplinary trained feam, regardless of the location of the patient. As to that, all
available data show that patients, if possible to choose, prefer to spend their last days
at home, whenever all conditions of care are provided.

Palliative care only started in Portugal in the 90°s. At this time, in the Odivelas Commu-

Palavras-chave
Cuidados paliativos, organizagdo
de servicos, comunidade

Key words
Palliative care, service organization,
community

Palabras-llave

@ 52 cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014 Cuidados paliativos, organizacion
de servicios, atenciéon comunitaria



nity Health Center there was already a community support project for the dependent
patients that later, in 1997, began to be one of the Community Health Center’s main
programs and developed until it became a leader team in domiciliary palliative care:
Odivelas Integrated and Continuous Care Team.

In this paper we pretend to show, in first person and three hands, its history, operational
method, mission and goals, as well as the legal and scientific framework that supported
its development.

Resumen

Los cuidados paliativos (CP) son cuidados dirigidos a pacientes con enfermedades
cronicas, avanzadas e incurables, asi como a sus familiares y son fundamentados en
las necesidades y no en el diagnostico. Toda la literatura y las experiencias practicas
recomiendan que deben ser realizados por un equipo multidisciplinar enfrenado, inde-
pendientemente del local de cuidados. Los estudios demuestran que, si el paciente pu-
diera elegir, preferiria pasar sus ultimos dias en casa, siempre y cuando tenga el debido
apoyo de profesionales.

Los cuidados paliativos solo iniciaron sus pasos en Portugal en la década de los anos 90.
En el Centro de Salud de Odivelas (CSO), ya se desenvolvia un proyecto de apoyo a los
pacientes dependientes en la comunidad y que mas tarde, en 1997, pasd a ser uno de
los principales programas, desarrollandose como un equipo lider en la prestacion de CP
en el domicilio: el Equipo de Cuidados Continuados e Integrados de Odivelas (ECCIO)
En este articulo pretendemos dar a conocer en primera persona y a ftres manos, su
historia, su funcionamiento, su misidn y objetivos, asociando el cuadro legal y cientifico.

Infroducao

Pretendemos com este artigo demons-
tfrar o tfrabalho desenvolvido pela Equipa
de Cuidados Continuados Integrados de
Odivelas (ECCIO) no que se refere ao en-
quadramento legal, & missdo e objetivos,
de forma a deixar testemunho do que
j&@ se desenvolve em cuidados paliativos
(CP) nesta equipa desde hd 16 anos. Es-
peramos também poder conftribuir com
este exemplo para dinamizar novas inicio-
fivas e exemplificar praticas.

Cuidados Paliativos

O avanco técnico-cientifico que ocor-
reu Nna nossa sociedade induziu ao aAu-
mento da esperanca média de vida e
ao crescimento de doencas cronicas e
degenerativas, bem como ds alteracoes
demogrdficas ocorridas no mundo e em
Portugal. Estas alteracdes tiveram como
consequéncia o desenvolvimento de pa-
tologias de elevado nivel de dependén-
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cia, como € o caso das deméncias, doen-
cas neuro-degenerativas, insuficiéncias
de 6rgdos, oncoldgicas, entre outras, em
qualquer fase do ciclo de vida, cuja socie-
dade atual ndo se encontra emocional
e estruturalmente preparada para lidar
com este tipo de necessidades.

A necessidode de assegurar respos-
ta qualificada ao aumento dos doentes
cronicos e terminais foi o fator decisivo
para o desenvolvimento dos CP na se-
gunda metade do século XX, tendo a sua
origem em Inglaterra nos anos 60, com o
movimento moderno dos CP com Cicley
Saunders. Mais tarde chega ao Canadd,
Estados Unidos e mais recentemente, nos
aitimos 25 anos, & Europa.

A Organizacdo Mundial da Sadde OMS!
definiu, CP como aqueles cuidados que
procuram o alivio do sofrimento e a me-
lhoria da qualidade de vida, tanto para
0 doente grave e/ou com doenc¢a incu-
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rGvel e avancada, como para os seus fa-
miliares, através da deteccdo precoce,
avaliacdo adequada e tratamento rigo-
roso dos problemas fisicos, psicossociais e
espirituais. Devem ser prestados por uma
equipa especifica e basear-se nas neces-
sidades do doente/ familia e nGo apenas
no diagndstico ou progndstico, fanto em
infernamento como na comunidade.

Os CP fornam-se assim uma resposta
adequada a estas necessidades. Contu-
do, em Portugal, € uma resposta recente,
tendo as primeiras iniciativas surgido no
inicio dos anos 90 do século passado. Esta
atividade iniciou-se devido co interesse
de alguns profissionais pelo tratamento
da dor crénica dos doentes com doen-
ca oncolégica avancada e ainda pela
necessidade de ser garantida a continui-
dade dos cuidados a doentes nas fases
mais avancadas das doencas incuraveis
e irreversiveis e ndo a uma iniciativa go-
vernamental estruturada.?

Gomes et alem 2010, demonstram que
51,2% das pessoas estudadas preferiam
morrer em casa, contudo, nesse mesmo
ano, a maioria das pessoas morreu maiori-
tfariamente nos hospitais (61,7%), verifican-
do-se assim, que hoje cada vez morrem
mais doentes no hospital ou em lares e
nao propriamente onde desejariam. A res-
posta a este desejo da populacdo morrer
no domicilio, s6 serd alcancada com im-
plementacdo de equipas estruturadas e
com forma¢do adequada em CR a atuo-
rem na comunidade.

Origem da equipa

As necessidades da populacdo a nivel
mundial, eram e continuam a ser transver-
sais a populacdo residente na zona de in-
fluéncia do CSO, pelo que ECCIO, definiuy,
j&@ em 1997, como prioritdria a inclusdo de
CP domiciliGrios numa resposta conven-
cional de cuidados de salde j& existentes,
tal como defendido por Gomez-Batiste,
Porta, Tuca e Stjernsward.?
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Inicialmente surge na estrutura de pro-
jeto, abrangendo trés das cinco fregue-
sias de influéncia do CSO, denominando-
se FORCCI (Famdes, Odivelas e Ramada
Cuidados Continuados Integrados). Esta
resposta estava suportada legalmente
desde 1988 no programa de apoio aos
Idosos, desde 1996 no Pacto para a Coo-
peracdo e Solidariedade Social e mais
tarde através do despacho conjunto
n.°407/98, de 19 de Julho, dos Ministérios
da Saude e do Trabalho e Solidariedade
Social.’

Este despacho visava dar resposta ds
novas situacdes de salde que surgiam de-
vido &s varias tfransformacdes demografi-
cas, sociais e familiares que se operavam
na sociedade portuguesa, determinando
novas necessidades para certos grupos
da populacdo, nomeadamente as pes-
soas mais idosas e as pessoas com defi-
Ciéncia que careciam de novas respostas.
Surge assim a prestacdo de cuidados no
domicilio e no ambulatério como a forma
mMais humanizada de resposta, mas exigin-
do o estabelecimento de redes sociais
de apoio que garantissem a efetiva con-
tinuidade dos cuidados necessdarios, que
se pretendiam globais, caracterizando-se
por uma resposta arficulada de sadde e
apoio social, nos sete dias da semana.

Posteriormente, em 2006, surgiu a Rede
Nacional de Cuidados Continuados inte-
grados (RNCCI)* onde a ECCIO é inseri-
da como uma resposta local. A RNCCI é
constituida por respostas a nivel hospita-
lar e comunitdrias nas quais se incluem as
ECCI e as Equipas Comunitdrias de Supor-
te em CP (ECSCP).

Esta rede assenta num modelo de in-
tfervencdo infegrada entre o Ministério da
Saude e do Trabalho e da Solidariedade
Social, de natureza preventiva, recupero-
dora e paliativa, apelando & participacdo
e colaboracdo de diversos parceiros so-
ciais, & sociedade civil e ao Estado, como
principais intervenientes. Este Decreto



Lei-101 de 2006° de grande importdncia
veio reconhecer o direito inadidvel & pres-
tacdo dos CR suportando assim uma vez
mais a resposta de cuidados oferecida
pela ECCIO, j& que procura promover a
prestacdo de cuidados paliativos centra-
dos no dlivio do sofrimento das pessoas,
na provisdo de conforto e qualidade de
vida e no apoio as familias.

Embora a equipa preste CP desde a sua
génese, ndo estd formalmente reconheci-
da como tal pelo que ndo é denominada
ECSCP mas sim como ECCI, contudo, a
atfividade que a ECCIO desenvolve reu-
ne todos os critérios para ser reconhecida
como ECSCP De realcar que as ECCI sdo
equipas multidisciplinares, que assegu-
ram cuidados domiciliérios, de natureza
preventiva, curativa, reabilitadora, ape-
nas prestam acdes pdliativas a pessoas
em situacdo de dependéncia funcional,
de doenca terminal ou em processo de
convalescenca, enquanto que as ECSCP
sAo equipas interdisciplinares que prestam
apoio e aconselhamento diferenciado
em CPR¢

Por outro lado e mais recentemente, sur-
ge a lei de bases dos CR? Neste novo en-
guadramento legal podemos constatar
uma vez mais que a ECCIO redne todos
os critérios definidos para ser considerada
uma ECSCR tais como:

- Presta CP especificos a doentes que
deles necessitam e apoio ds suas fami-
lias ou cuidadores, no domicilio, para os
quais seja solicitada a sua atuacdo;

- Presta apoio e aconselhamento dife-
renciado, em CPR &s unidades de cui-
dados de salde primdrios, nomeada-
mente as unidades de cuidados na
comunidade e ds unidades e equipas
da rede nacional de cuidados conti-
nuados e integrados;

- Assegura formacdo em CP dirigidos &s
equipas de salde familiar do centro de
salde e aos profissionais que prestam
cuidados continuados domiciliérios.
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Pelos motivos justificados, a ECCIO j&
enfregou o projeto a direcdo do agrupa-
mento de centros de sadde para a sud
eventual nomeacdo como ECSCP

Em Porfugal o ndmero de ECSCP (5
equipas) estd distante do que seria dese-
javel, para garantir uma cobertura geo-
grafica equitativa das necessidades da
populacdo, j&@ que a European Associa-
fion for Palliative Care preconiza entre 1
a 1,5 ECSCP para dar resposta a 100.000
habitantes, perfazendo um total de 106-
160 equipas para Portugal atendendo &
populacdo global do pais (10 milhdes e
637 mil habitantes).

Missdo e objectivos

A resposta domiciliéria inovadora da EC-

ClO teve como objetivo central propor-

cionar a maxima qualidade de vida aos

doentes e suas familias, num esforco de
conferir mais dignidade e humanizagdo

a situacdes, tantas vezes complexas e pe-

NOSAs € em que O acesso aos cuidados de

salde - médicos e oufros - deveriam ser

assegurados com qualidade e sem que
estes doentes fossem marginalizados, pois

tal resulta no prejuizo do seu bem-estar e

das suas familias.

A equipa foi criada tendo em conside-
racdo as seguintes premissas:

-  Garantir aos doentes dependentes
acessibilidade aos cuidados de saude,

- Avdliacdo e resposta ds necessidades
globais;

- Organizacdo e prdatica de trabalho in-
terdisciplinar e em parceria;

- Alocacdo de recursos humanos com
hordario proprio;

- Oferta de cuidados clinicos programa-
dos e nas intercorréncias;

- Resolucdo da maior parte das situo-
¢cdes clinicas em apoio domicilidrio
com a possibilidade de acesso a inter-
namentos alternativos.

Tendo em considera¢cdo as premissas e
objetivos, a equipa construiu a sua missdo,
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a qual tem vindo a ser alvo de reflexdo
e atualizacdo sem alterar a sua esséncia:
"Responder as necessidades globais
do doente com dependéncia (croni-
ca ou fransitéria) e a sua familia, atra-
vés da prestacdo de cuidados no do-
micilio, de forma personalizada.

- Ufilizar uma abordagem holistica, fa-
vorecendo a autonomia do doente e
familia.

- Apoiar a familia na morte e no luto.

- Promover o trabalho em parceria e ar-
ticulagcdo com os recursos da comuni-
dade.

- Trabalhar em equipa multidisciplinar,
respeitando os conhecimentos e con-
fributos de todos os elementos, com
confianca e espirito de interajuda.

- Promover o bem - estar dos profissio-
nais, lutando por dignificar o nosso tra-
balho e aceitando os nossos limites”.
Manual de integracdo da equipa’

Constituicdo da Equipa
Uma equipa de CP deve ser constituida
por: médicos, enfermeiros, (ndcleo essen-
cial da equipa clinica), fisioterapeuta, psi-
célogo, terapeuta ocupacional, ou outfras
terapeutas especializadas, assistente so-
cial, capeldo/ padre ou outras especiali-
dades e voluntdrios.'°

O projeto FORCCI, cuja entidade pro-
motora foi e & o CSO, passou no ano de
1998 a programa, sendo bem-sucedido
em virtude do empenho dos profissionais
gue constituiom na altura a equipa e en-
volvéncia das diversas parcerias locais.

Tendo em consideracdo a diversidade
e complexidade de necessidades dos
doentes e familias em CP que se encon-
fram no domicilio, a ECCIO teve como
preocupacdo iniciar a sua atividade apds
ter organizado uma equipa que desse res-
posta a essas necessidades com a quali-
dade que os doentes e familias merecem.
Assim a ECCIO deu inicio a sua atividade
com 0s seguintes recursos humanos: Mé-
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dicos, enfermeiros, psicdloga, técnica su-
perior de servico social (TSSS), assistente
administrativa (AA) e auxiliares de acdo
médica, infitulada neste momento por as-
sistentes operacionais (AO).

Parte do sucesso na resposta oferecida
aos doentes e suas familias, que carecem
de necessidades de CP na comunidade, s6
& possivel pelo compromisso e apoio de di-
ferentes parcerias locais que desde o inicio
se arficulam com a ECCIO. Entre elas:

Camara Municipal de Odivelas (ceden-
cia de viatura para fransporte dos profis-
sionais), Junta de freguesia de Odivelas
(bagamento de motorista / socorrista e
mais tarde fornecimento de viatura), Ro-
mada, (pagamento de motorista/ socor-
rista e mais tarde fornecimento de viatura),
Olival de Basto e Pévoa de Santo Adricdo
(pagamento socorrista motorista) e Cane-
¢as (pagamento de socorrista motorista e
mais tarde fornecimento de viatura), Insti-
tuicdes Privadas de Solidariedade Social
(IPSS), Seguranca Social Local (apoio so-
cial), Hospitais de referéncia para articulo-
cdo e Cruz Vermelha Portuguesa-Delega-
cdo de Lisboa (Protocolo de cedéncia de
socorrista - motorista e viatura, términus de
Protocolo em Dezembro de 2013).

Ao longo destes 16 anos de existéncia, a
equipa teve diversas constituicdes, Nndo sb
motivada pelo alargamento da interven-
cdo s cinco freguesias de influéncia do
CSO, como também & crescente procura
de doentes paliativos, sendo que atual-
mente integra Fisioterapeuta (FT) e uma
enfermeira de reabilitacdo. Para além dos
profissionais acima referidos, tfambém es-
fiveram integrados na equipa, terapeuta
ocupacional, voluntarios e socorristas mo-
toristas. No geral fodos confribuiram para
afingir os resultados e o sucesso do trabao-
Iho em equipa.

Organizacdo e método de trabalho
A ECCIO estabeleceu desde o inicio os
seguintes critérios de admissdo:



- Ter um nivel de dependéncia global
(fransitéria ou crénica), que impeca a
deslocacdo ao Centro de Saude;

- Residir na drea de influéncia do Cen-
tro de Saude de Odivelas;

- Existir (preferencialmente), um cuida-
dor principal, disponivel para colabo-
rar na prestacdo de cuidados infor-
mais.

Quanto a referenciacdo, os doentes po-
dem ser referenciados & equipa a partir do
seu médico de familia, dos hospitais, das
instituicdes comunitdrias de apoio ou atfra-
vés do contacto por familiares ou vizinhos.
Uma vez referenciados & equipa, os doen-
tes sdo avaliados pelo profissional que
serd gestor de caso que, identificando as
principais necessidades, estabelece poste-
riormente um plano de cuidados persona-
lizado e os contactos profissionais e/ou ins-
fitucionais que entenda necessdrios. Desta
forma, organiza-se a atividade de visitacdo
programada - de acordo com as hecessi-
dades detetadas - e informa-se o doente
e familia do modo de funcionamento de
equipa e bem como os recursos existentes.

Desde 2006 que a referenciacdo é fei-
ta através da plataforma da RNCCI via
informatica. Sendo realizado um frabalho
conjunto com os referenciadores e pres-
fadores de cuidados de forma a que esta
via de comunica¢do interinstitucional seja
uma mais valia no processo de encami-
nhamento do doente e familia com neces-
sidades de CCl e Paliativos .

De um modo geral, o enfermeiro & o
elemento pivot na prestacdo de cuido-
dos e articula-se com os outros profissionais
sempre que as necessidades do doente e
familia e/ou a complexidade se justifique.
Habitualmente € um enfermeiro que ocu-
pa a funcdo de “gestor de caso”, definido
como o profissional da equipa que estd
em melhor situacdo para responder ds ne-
cessidades identificadas e que se respon-
sabiliza por monitorizar o seguimento do
doente.

Resultante do trabalho em equipa inter-
disciplinar, em rede com parceiros locais
e com metodologia de gestor de caso, o
enfermeiro assume maioritariomente tal
papel mantendo cuidados de qualido-
del11,12

No entanto, pode ser outro profissional
(psicologa, fisioterapia, médica, técnica
servico social) a exercer esta funcdo, con-
soante a natureza das necessidades iden-
tificadas.

Durante o hordrio de funcionamen-
to, estd contactavel um dos médicos da
equipa, que esta disponivel de acordo
com as necessidades do doente e fami-
lia com orientacdo telefénica e/ ou visita
domiciliéria.

Para garantir a qualidade dos cuido-
dos a equipa desenvolve o trabalho com
base nos segintes pressupostos:?

- O doente e a familia representam a
“unidade receptora de cuidados®,
pelo que os planos delineados abran-
gem ambos com planos de cuidados
globais. Doente e familia estdo no
centro das nossas decisdes e sdo en-
volvidos no processo de tomada de
decisdo;

- A permanéncia das pessoas depen-
dentes no seu domicilio - com os gan-
hos inerentes quer para o doente, quer
para os servicos prestadores de cuida-
dos - pressupde a oferta de cuidados
de salde e apoio social programados,
mas também nas infercorréncias;

- A populacdo com dependéncia de
diferentes indoles apresenta malti-
plas necessidades (fisicas, psicoldgi-
cas, sociais, culturais, espirituais) a ser
consideradas, pelo que a resposta as
mesmas deve pressupor uma aborda-
gem global dos problemas, com con-
sequente resposta em equipa multi e
interdisciplinar, e em rede.

Para responder a estas premissas, a
ECCIO desenvolve diversas atividades:
- Prestacdo de cuidados diretos e
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acompanhamento de doentes croni-
cos, paliativos e de reabilitacdo e das
suas familias, afravés de um processo
de cuidados uniformizados, cujas eta-
pas sdo: acolhimento, andlise e ava-
liacdo da situacdo, elaboracdo dos
objetivos terapéuticos (com estabe-
lecimento de prioridades), definicGo
de atividades, execucdo e avaliagcdo,

e com infervencdo no sofrimento na

doenca crénica e avancada do doen-

te e familig, incluindo o acompanha-
mento No processo de morrer no domi-
cilio (agonia /morte/ Iuto)

- Arficulacdo interna, entre os profissio-
nais de Salde, e externa, com oufros
profissionais € com 0s outros recursos da
comunidade como sAo Qs parcerias,
como forma de promover uma rede de
apoio que responda ds necessidades
do doente e familia.

- Avaliagcdo dos resultados obtidos, reo-
valiacdo das necessidades e planea-
mento das atividades a desenvolver;

- Afividades de formacdo e investigacdo,
promovendo a formacdo dos profissio-
nais envolvidos (atfividades de forma-
cdo, quer interna ou externa), orienta-
cdo e estagio pré e pds - graduado, e
ainda desenvolvendo investigacdo.

- Reunides de trabalho didrias, semanais,
quinzenais, mensais € semestrais.

Para que este modelo de cuidados
seja eficaz, e porgque os doentes e familias
apresentam necessidades ndo sé de sad-
de, mas fambém sociais, a intervencdo
tem de se basear num frabalho de equipa
multidisciplinar com abordagem interdis-
ciplinar, em que todos os profissionais, ins-
fituicdes envolvidas, familia e doente sdo
responsdveis No processo de detecdo de
necessidades, estabelecimento de objeti-
vos e intervencao.

Portanto, de acordo com as tipologias j&
referidas e com a metodologia de traba-
Iho, a equipa oferece frés tipos de resposta
ao doente e familia;
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- Afividades programadas; de 2¢ a sa-
bado incluindo feriados das 8 as 20
horas. Domingos s& sdo visitados ©s
doentes agendados, de acordo com
as necessidades. Os objetivos passam
por prestar cuidados planeados, avo-
liar novas necessidades, monitorizar
ou conftrolar sintomas, reavaliar a te-
rapéutica em curso, prevenir e anteci-
par as intercorréncias.

- Atividades ndo programadas: das 8
as 20 horas de 2¢ a sGbado incluindo
feriados, cujos objetivos sdo: assegurar
resposta ds intercorréncias, avaliar no-
vas necessidades, monitorizar ou con-
trolar sinfomas, reavaliar a terapéutica
em curso.

- Atendimento telefénico de 2° a sGbado
e feriados, das 8 horas até as 20 horas,
como instrumento facilitador da comu-
nicacdo enfre a equipa e os doentes
e familias. Temm como objetivo permitir o
encaminhamento mais rdpido da situa-
cdo e programar uma posterior Vvisita,
bem como reduzir a ansiedade dos fo-
miliares

A maior parte das situacdes podem
ser confroladas em casa, com vantagens

para os doentes, familiares, profissionais e

servicos. Os beneficios dos CP domicilia-

rios tém sido reportados também co nivel
econdmico. Neste contexto Gomez Ca-
lanzani,Curiale e Higginson™ defendem
que existe beneficio de acompanhamen-
to por equipas de CP especializados no
domicilio e que os custos de efetividade

e eficiéncia no acompanhamento de si-

tuacdes especificas, imputa ganhos no sis-

tema doente/familia e a nivel das politicas
de saude. Tais ganhos estdo diretfamente
relacionadas com a qualidade de cuido-
dos recebidos pelo doente/familia no con-
frolo de sintomas, redu¢cdo da sobrecarga
do cuidador, apoio no luto e alivio do so-
frimento nas diversas dimensdes assegura-
das por uma equipa multidisciplinar.

As situacdes de intercorrencias mais fre-



qguentes estdo associadas a descontrolo
de sinfomas( dor, dispneia, nduseas, vomi-
tos e ansiedade), agravamento do esto-
do clinico e também pela necessidade
de prestar apoio aos cuidadores nos Ulfi-
mos dias de vida e no momento da morte.
Embora se evitem internamentos des-
necessdarios, a atfividade da equipa ndo
substitui o infernamento de alguns doen-
tes em hospital de agudos, no caso do-
quelas situacoes em que as necessidades
detetadas assim o justificam. Alguns dos
critérios para reencaminhamento hospi-
talar sdo:
- Impossibilidade de controlo de sinto-
mas Nno domicilio;
- Claudica¢cdo ou exaustdo familiar;
- Auséncia de cuidador principal;

Critérios de qualidade

A Associacdo Portuguesa de CP (APCP)
estabeleceu recomendacdes e critérios
de qualidade no ano 2006,"" posterior-
mente ao inicio da atividade da ECCIO.
No entanto refletimos sobre este assunto e
consideramos que a equipa sempre reu-
niu esses critérios, descrevendo e refletin-
do sobre algum deles:

No que concerne s atividades de for-
macdo e treino dos profissionais, & pre-
missa da equipa que pelo menos todos
os profissionais realizemn o curso bdsico
de CR Além desta formacdo bdsica, par-
te dos profissionais da equipa realizaram
formacdo avancada em CR e cerca de
50% realizaram estdgios em equipas de
CP internacionais de renome, entre eles:
Espanha (Clinica Universitaria de Navar-
ra, Hospital General Universitdrio Grego-
rio Maranén) e UK (Soubell House e St.
Christopher Hospice).'* A equipa tam-
bém procura manter planos de formacado
atualizados com temas de interesse e/ou
necessidade identificadas.

Diversos profissionais aproveitam esta
resposta de CP domiciliérios para estagios
profissionais e/ ou realizar estudos de in-
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vestigacdo, pois esta equipa tem sido re-
conhecida como local privilegiado para
realizacdo destes ensinos clinicos, para
alunos de formacdo pré e pds- graduada,
dos quais se salientam aqueles que fre-
quentam mestrados em CR

Outro critério de qualidade das equipas
de CP é o apoio no luto, o qual a ECCIO
integra na sua intervencdo desde o inicio,
passando pela deteccdo e referenciacdo
dos possiveis casos de luto complicado, e
pela disponibilidade para estimular as ta-
refas no luto fisioldgico, cumprindo assim
um dos principios essenciais dos CP re-
portados no Plano Nacional de Cuidados
paliativos™ e APCR" Este apoio consiste
numa visita domicilidria de apoio ao luto,
readlizada pelo profissional ou profissionais
que mais de perto estiveram a cuidar do
doente/ familia, aproximadamente quinze
a trinta dias apds o falecimento do doen-
te. Esta visita & fundamental para prestar
apoio as familias, bem como encerrar o
ciclo dos cuidados e da relacdo.

A ECCIO tem ainda como preocupa-
cdo o estabelecimento de planos de
avdliacdo da qualidade dos cuidados
prestados, para além da formacdo e in-
vestigacdo, a panificacdo de reunides
pariddicas, as quais fambém vao ao en-
contro dos critdrios apresentados pela
APCP As reunides sdo um pontfo fulcral
do desenvolvimento deste trabalho, pois
permitem assegurar a exequibilidade do
modelo de prestacdo de cuidados e pro-
ceder & uniformizacdo dos critérios e pro-
cedimentos da intervencdo da equipa.

Neste sentido, a equipa desenvolve
varios tipos de reunides:

- Diariamente as atividades da equi-
pa iniciam-se as 8.30 da manhd com
uma reunido de tfrabalho para dis-
cussdo dos casos problema, passa-
gem de ocorréncias, orientacdo e
reorganizacdo do tfrabalho do dia.

- Quinzenalmente é readlizada uma
reunido com todos os elementos da
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equipa multidisciplinar, para garan-
tir a comunicacdo entre todos, em
que se discutem os casos problema,
os dilemas éticos, a referenciacdo a
outras instituicdes, estabelecimento
de consensos internos de atuacdo
e onde sdo tratados também outros
assuntos pertinentes. Este espaco é
ainda utilizado para a partiha de
sentimentos entre a equipa e para a
formagdo interna.

- Mensalmente também é realizada
uma reunido com 0s parceiros da
comunidade( sociais e unidades hos-
pitalares de referéncia), na qual sdo
discutidos e atualizados os planos de
infervencdo dos doentes e familias
apoiados em cuidados continuados
integrados.

Outros dos critérios referidos pela
APCP" é a prevencdo de Burnout, pois
estas equipas tem alto risco de expo-
sicGo a este sindrome. Para a sua pre-
vencdo devem-se planificar reunides
semestrais de promoc¢cdo de bem-estar
dos profissionais, realidade defendida
por diversos autores internacionais.'?'®
Semestralmente a equipa reune durante
um fim de semana para realizar a ava-
liacdo dos cuidados prestados, partilhar
experiéncias e sentimentos e reavaliar
0s objetivos e motivacdo para o semes-
fre seguinte.

Inovacdo em Cuidados Paliativos

Os cuidados prestados pela ECCIO pre-

fendem dar resposta as necessidades

dos doentes e familias de quem cuida, e

enguadram-se na definicdo da proépria

OMS atras referida, pelo que destaca-

Mos 0Os seguintes contributos pelo pro-

gresso e inovacdo que representam:?

- orelevo conferido aos cuidados clini-
cos no domicilio - drea habitualmen-
te menos considerada e de pouco
investimento por parte dos servigcos
de salde - com oferta de cuidados
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nas 24 horas, sete dias por semana,
até 2008;

- resolugcdo da maior parte dos proble-
mMas no ambiente domicilidrio e possi-
bilidade de falecer em casa com sin-
tomas controlados e apoio & familia;

- implementacdo de medidas clinicas
tfambém inovadoras, como seja a uti-
lizacdo de opidides e o recurso & ad-
ministracdo de farmacos e soros por
via subcuté@nea no domicilio;

- primeira equipa a prestar CP estruturo-
dos a doentes ndo oncoldgicos (insufi-
ciéncias de 6rgdo avancadas, SIDA em
estadio avancado; doencas neurologi-
cas degenerativas, deméncias em es-
tadio terminal);

- intervencdo a populacdo pediatrica
gue, embora com menor frequéncia,
apresenta também necessidades de
CPR

Uma vez mais gueremos readlcar que
as equipas de CP domiciliarias sdo par-

te integrante de um programa de CP e

gue garantem uma adequada resposta

as necessidades dos doentes e familias,
visto permitirem que os cuidados em fim
de vida sejam prestados no local habi-
tualmente preferidas pelos doentes, a sua
casa. SGo equipas especializadas que, se-

gundo as organizacdes internacionais e

estudos ja efetuados, apresentam eleva-

da efetividade e eficiéncia.® s

Conclusdo

Em suma, esperamos que a exposicdo
sobre um trabalho considerado pioneiro
em Portugal, na érea dos CP domiciliarios
espelhe uma oferta de cuidados estru-
turados, organizados, prestados por uma
equipa multidisciplinar com formacdo e
experiéncia em CP que apesar das diver-
sas alteracdes quer em termos de recur-
so0s humanos ou de suporte legal, nos seus
16 anos de existéncia, sempre manteve a
sua filosofia, pressupostos e principios de
atuacdo. Consideramos também impor-



tante que este festemunho possa servir de
alicerce a outros profissionais que preten-
dam enveredar esforcos para construirem
uma resposta semelhante a esta. @
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Artigo especial

A relacdo de adjuda nos cuidados paliativos:
a abordagem humanista de Carl Rogers

Ana Cristina Marques Pinto
Psicdloga Clinica, Mestre em Cuidados Paliativos, Psicoterapeuta na abordagem centrada na pessoa.
Membro da direcdo da APCR Psicdloga na Equipa de Cuidados Continuados Integrados de Odivelas (ECCIO).

Resumo

Tendo como suporte tedrico a perspetiva da Abordagem Centrada na Pessoq, desenvol-
vida por Carl Rogers, este artigo pretende sistematizar os pressupostos e as condicdes que
devem ser integradas pelo profissional, com o objetivo de construir uma comunicacdo e
uma relacdo de gjuda eficaz em Cuidados Paliativos (C.R). Este modelo tedrico assenta em
conceitos que vao de encontro ao que é dito por varios autores da drea dos C.R,em que o
doente e familia devem ser vistos de uma forma holistica. O cuidado, a escuta, a empatia e
a compaixdo devem estar presentes na relacdo de forma a ajudar a diminuir o soffimento
do doente e familia.

Abstract

Having theoretical support as the perspective of the Person Centered Approach, develo-
ped by Carl Rogers, this article aims to systematize the assumptions and conditions that must
be integrated by the professional, with the goal of building a communication and a cou-
nseling effective in Pdlliative Care (RC.). This theoretical model is based on concepts that
meet what is said by several authors in the area of PC. The care, active listening, empathy
and compassion must be present in the relation in order to help reduce the suffering of the
patient and his family.

Resumen

Con el soporte tedrico de la perspectiva del Enfoque Centrado en la Persona, desar-
rollado por Carl Rogers, este artficulo pretende sistematizar los presupuestos y condicio-
nes que deben ser integrados por el profesional, con el objetivo de construir una co-
municacioén y una relacion de ayuda eficaz en Cuidados Paliativos (C.R). Este modelo
tedrico se fundamenta en conceptos que van al encuentro de lo que es argumentado
por varios autores en el dmbito de los C.P El cuidado, la escucha activa, la empatia y
la compasion deben estar presentes en la relaciéon con el fin de ayudar a reducir el
sufrimiento de los pacientes y su familia.

Palavras-chave

Cuidados paliativos; Carl Rogers;
relagdo de ajuda; escuta ativa;
empatia.
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Palliative care; Carl Rogers;
counselling; communication;
active listening, empathy.
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Infroducdo
Nas dltimas décadas, em Portugal, os Cui-
dados Paliativos (C.R) tém evoluido de
forma significativa. Tem existido um esfor-
CO para que os seus principios sejam apli-
cados nas equipas, de forma a promover
a dignidade e a qualidade de vida das
pessoas que enfrenfam doencas graves
e prolongadas, a morte e o luto. Um dos
pressupostos fundamentais destes cuido-
dos é a comunicacdo eficaz. Quem fra-
balha nesta drea reconhece gue uma
comunicacdo adequada e uma relacdo
de gjuda auténtica tém que ser transver-
sais a todas as intervencdes realizadas.
Comunicar eficazmente em C.Ré simul-
taneamente importante e dificil. Constitui
um desafio porque implica a utilizacdo
e o desenvolvimento de pericias bdsicas
que se tornam essenciais No processo in-
terativo entre o profissional de sadde, a
pessoa doente e a familia.! Envolve, aindq,
o0 desenvolvimento e a manuten¢cdo de
um conjunto de atitudes e praticas que
se tornam fundamentais para o estabele-
cimento de uma relacdo de gjuda com
qualidade, assegurando ao doente que
estd a ser escutado e respeitado nos seus
sentimentos, Nnas suas queixas, Nas suas
preocupacoes e Nos seus medos e, conse-
guentemente, no alivio do seu sofrimento.
A relacdo de gjuda genuina é alicercada
num didlogo auténtico entre as pessoas,
no conhecimento das proprias potenciali-
dades, e na capacidade de acompanhar
O percurso do outro, com uma originalida-
de vital com a qual se inferage e se faz
uma experiéncia saudavel de encontro.
Tem que ser uma relacdo sauddvel.?

Objetivo

O objetivo deste artigo € apresentar al-
guns aspetos tedricos na perspetiva da
abordagem centrada na pessoq, de-
senvolvida por Carl Rogers, com a siste-
matizacdo dos principais pressupostos
e também as condicdes que devem ser

integradas pelo profissional, com a finali-
dade de construir uma relacdo de gjuda
eficaz. Ndo pretende fazer uma revisdo
critica do pensamento do autor, mas re-
fletir como o seu modelo de agjuda estd
presente e & Ufil no dia-a-dia dos C.P

Relacdo de Ajuda

Vdarios autores,>® gquando abordam as
questdes da comunicacdo e da relacdo
de gjuda em C.P descrevem conceitos
desenvolvidos por Carl Rogers, como a
empatia, a autenticidade e a aceitacdo
incondicional do outro. Neto® ao afirmar
que "no dmbito da comunicacdo e do
apoio ao doente e a familia, hd uma es-
fratégia fundamental que é a escuta em-
pdfica e activa”, vai de encontro ao que
foi referido.

E de salientar que resultados positivos
nesta abordagem sé sdo possiveis se o
profissional de ajuda utilizar corretamen-
tfe as técnicas de comunicacdo conjun-
tfamente com uma atitude genuina que
permita ao doente sentir que o profissio-
nal estd verdadeiramente empenhado
em qgjudd-lo no seu sofrimento. Burton e
Watson¢ reforcam esta ideia ao afirma-
rem: “a intencdo desta abordagem é
ajudar o outro a sentir-se ouvido Nos seus
senfimentos. Estas competéncias podem
ser aprendidas, mas para serem efectivas
requerem o desejo de ouvir 0 gue o outro
guer dizer”,

O modelo tedrico de Rogers, esta ali-
cercado em trés pilares fundamentais:
a tendéncia atualizante, o principio da
confian¢ca na auto-organiza¢gdo ou orien-
tacdo ndo-diretiva e as seis condicdes
necessarias e suficientes para que ocorra
umMma Mudanca Na pessoa.

Relativamente ao primeiro,” pode defi-
nir-se como uma tendéncia intrinseca que
move todos 0s organismos e que permite
desenvolver todas as suas potencialida-
des de forma a favorecer a sua conser-
vacdo e enriquecimento. Esta fendéncia
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atualizante ndo pretende manter somen-
te as condicdes primdrias do individuo
mas, orientar todas as suas atividades
mais complexas e evoluidas, desde a di-
ferenciagcdo crescente dos orgdos e fun-
¢cdes passando pela revalorizagdo do ser,
pela aprendizagem intelectual, social e
pratica.

A aplicacdo deste principio no contex-
to de relacdo de gjuda leva o profissional
a acreditar que o utente tem em si capa-
cidades que lhe permitirdo incrementar as
suas potencialidades. Consequentemen-
te, tem também a responsabilidade de
criar as condicdes que permitam que tal
seja possivel. Algumas das caracteristicas
que devem estar presentes no profissional,
como diz Nunes (8) sdo: “(...) a presenca
em si mesmo de um conjunto de atitudes
relacionais, o desenvolvimento de um cli-
ma de confian¢a, o estabelecimento de
regras claras das quais o terapeuta é seu
garante e ainda o respeito pela intimida-
de propria vivida no édmbito do quadro
terapéutico”.

No dmbito dos C.P ndo podemos dei-
xar de nos inferpelar como este principio
da tendéncia atuadlizante desempenha
Nna pessoa um motor de manutencdo da
vida, sendo que, os cuidados prestados
representam a criacdo de condicdes que
permitirdo dquele organismo/pessoa con-
finuar a viver, apesar da situacdo extre-
mamente vulnerdvel em que se enconftra.

O principio da confian¢a na auto-orgo-
nizacdo ou orientacdo ndo-diretiva, pres-
supde um movimento intrinseco no orga-
nismo gque vai na direcdo da progressiva
complexificacdo. As teorias que defen-
dem 0s processos de auto cura baseiam-
se neste conceito de auto-organizac¢do.

A funcdo do profissional, de acordo
com o gque acima foi referido, consiste
em proporcionar & pessod vulneravel os
meios que |he permitam auto-organizar-
se. Deste modo, a maneira de a ajudar
a gerir o sofrimento ndo é substituindo-se
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Nnas suas decisdes ou “caminho” escolhi-
do, mas pbr ao seu alcance todas as infor-
macdes e toda a pratica de atitudes re-
lacionais que permitam descolbrir dentro
de si aresposta ou a solucdo que naquele
momento |he convém mais, que € a mais
coerente com o seu estar existencial. Se-
gundo Nunes:®

*(...) a rela¢cdo de gjuda pressupde es-
tabelecer uma qualidade de didlogo que
implica uma afitude de procura com-
preensiva e de descodificacdo do quadro
de referéncias do outro, isto €, uma escuta
atenta, que permita a cada uma das pes-
soas em interaccd@o ter o sentimento de
estar realmente a ser ouvida e respeitada
nos seus pontos de vista.”

Por outras palavras, & importante para
o profissional de sadde, saber escutar e
saber observar, para conseguir captar
a situacdo tal como é vivenciada pelo
doente de acordo com o significado exa-
to que tem para ele. E igualmente impor-
tante que transmita de uma forma clara a
sua compreensdo relativamente ao que o
doente expressou, pois este facto permitir-
lhe-& implementar uma maior confianca
na auto-organizacdo. Como refere Saun-
ders® & acima de tudo “o estar Ia” do pro-
fissional que permite ao doente construir
um caminho que muitas vezes se inicia
com angustia e incerteza e termina com
maior serenidade e aceitacdo. Hipdlito'™
reforca esta ideia ao afirmar: “E a certeza
de que o cliente tem a melhor e mais cria-
tiva resposta para o seu problema, e com
ela a capacidade de a actualizar, se lhe
forem possibilitadas as condicdes neces-
sarias para tal”.

No contexto relacional e de comuni-
cacdo auténtica, Rogers’ considera fun-
damental a existéncia de seis condicoes
necessdrias e suficientes que servirdo
de base para algo de construtivo que o
doente/utente poderd alcancar.

A primeira condicdo pressupde que,
quando duas pessoas estdo em presenca



uma da outra, “afetam-se” mutuamente
NOS seus "campos experienciais” de uma
forma mais ou menos consciente. Diz-se
que estas pessoas *...estdo em contacto,
existindo enfre elas, condicées minimas
de relagdo”.m No caso especifico dos
C.P a existéncia de uma possibilidade de
contato psicoldégico € fundamental pois
permite a interacdo entre as pessoas em
causa.

A segunda assenta no pressuposto de
que, quem pede gjuda se encontre num
estado de incongruéncia, de vulnerabili-
dade, de soffimento, logo, que queira ser
ajudado. Ha situacdes que perante a an-
gustia desencadeada pelo sofrimento e a
aproximacdo da finitude é dificil & pessoa
pedir ou aceitar gjuda. De acordo com
Nunes, (comunicagcdo pessoal; fevereiro
2010), a capacidade que o profissional de
salde tem em respeitar e aceitar os senti-
mentos de desespero e recusa, possibilita
o inicio, mesmo que ténue de um encon-
fro existencial.

A terceira indica a necessidade do es-
tado de coeréncia ou congruéncia inter-
Nna e de autenticidade do profissional, a
qual se traduz na capacidade de aceitar
0s seus sentimentos, as atitudes, as expe-
riéncias, de ser genuino e integrado na re-
lacdo com o outro. A congruéncia foi con-
siderada por Rogers'> como a garantia do
sucesso da relacdo de ajuda na medida
em que “verifiquei que quanto mais consi-
go ser auténtico numa relacdo de gjuda,
mais ela é eficaz.” Os profissionais que fra-
balham em C.P estdo constantemente a
ser confrontfados com os seus proprios sen-
fimentos, desencadeados pelas situacdes
limite que vivenciam. Saunders? reforca
este aspeto ao afirmar "ndo gjudaremos
0s doentes, ... se hegarmos que, por vezes,
existirao situacdes que podem ser muito
dificeis”. Deste modo parece ser funda-
mental que os profissionais promovam um
frabalho de desenvolvimento pessoal que
0s ajude a gerir melhor a sua congruéncia.
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A quarta condicdo para Rogers'? fra-
duz-se pela aceitacdo incondicional da
pessoa pelo profissional, sem juizos de
valor ou criticas. Desta forma, a pessoa
pode sentir liberdade para reconhecer
e elaborar as suas experiéncias de for-
ma como entender e nGo como julga ser
conveniente para quem a escuta. Torna-
se uma atitude facilitadora da autonomi-
zacdo e permite & pessoa criar e dirigir a
sua experiéncia na resolu¢cdo ou NGo dos
seus conflifos/decisdes. Para Sampaio,'? “E
sentir-se respeitado, valorizado como indi-
viduo. E uma necessidade fundamental
da pessoa humana e um importante fac-
for de transformacdo”. Segundo Hipdlito'
a aceitacdo incondicional positiva “signi-
fica uma relagcdo de equivaléncia e ndo
de poder, em clima de carinho e de calor
acolhedores, uma escuta do outro como
ser real concreto e diferente, sem compa-
racdes nem interpretacdes.”

A quinta condicdo € a compreensdo
empdtica dos quadros de referéncia do
outro. Rogers foi um dos autores que atri-
buiu grande importdncia e se debrucou
profundamente sobre esta condicdo,
considerando-a como um dos elemen-
tos fundamentais para estabelecer uma
relacdo de gjuda. Sampaio®™ afirma que
esta condicdo "...é um fenébmeno com-
plexo que se inscreve na experiéncia rela-
cional humana”. E um processo dinémico,
gue significa a capacidade de penetrar
NO universo percetivo do outro, sem jul-
gamento, tomando consciéncia dos seus
senfimentos, sem no entanto deixar de
respeitar o ritmo de descoberta do outro,
para gue se sinfa ndo apenas aceite, mas
também compreendido na sua globali-
dade. Greenberg'® confrma que: “em-
patia nGo é viver a experiéncia do outro
como se fossemos o outro. (...) Antes, em-
patia & compreender verdadeiramente a
complexidade do ‘sentir’do outro, &€ muito
mais complexo que viver os sentimentos
do outro”.
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Considera-se ser de extrema importén-
cia clarificar algumas ideias que surgem
em relacdo ao conceito de empatia na
terapia centrada no cliente. Empatia defi-
nitivamente ndo € o mesmo que simpatia.
Como vimos a empatia € mais profunda
do gque um sorriso, o sentir uma atracdo
pelo outro, ou o ser educado. Poderd de-
finir-se simpatia como a atracdo natural
que existe entre duas pessoas. E mitua
e surge de forma esponténea. Faz parte
da personalidade individual, que o torna
agraddavel.’® A simpatia tem uma matriz
de conveniéncia, e uma aprovacdo ta-
cita do outro e ndo tem a compreensdo
profunda caracteristica da empatia.'” Por
outro lado, empatia é diferente de iden-
tificacdo. Rogers clarifica este conceito
quando dafirma: "Quando o ferapeuta
é capaz de apreender momento a mo-
mento a experiéncia que ocorre no mun-
do interno do paciente (...) sem que a
sua proépria identidade se dissolva nesse
processo de empatia (...)".'? Ou seja, & a
capacidade de o profissional conseguir
por-se na “pele” do outro, ver o mundo do
outro com o olhar do outro, tentar ver o
que ele vé, mas, com um aspeto extrema-
mente importante, que € nunca perder a
nocdo de que ele ndo é o outro.

Na realidade dos C.R, € importante ter
em consideracdo este aspeto. O profissio-
nal vé-se frequentemente confrontado
com situacdes de doenca ou de ding-
mica familiar, idénticas as suas proprias
experiéncias pessoais. Se tal acontecer, o
profissional poderd ter dificuldade em fo-
zer um distanciamento emocional, o que
Ihe trard sofrimento e condicionard arelo-
cdo de gjuda que pretende estabelecer
com o doente. Poderd esquecer-se de si
mesmo e passar a sofrer o soffimento do
outro, o que poderd levar & perda da ob-
jetividade e ao perigo da fusGo emocio-
nal.’® E, pois, essencial que o profissional
reflifa sobre as suas proprias emocdes e
as tenha clarificadas no seu interior, para
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poder ter o distanciamento emocional
adequado para manter a objetividade e
ndo perder a sua capacidade de gjuda.

A sexta condicdo assenta num concei-
to fundamental, a resposta de compreen-
sdo empdtica. Esta aparece no contexto
rogeriano como forma de intervencdo
privilegiada, pois, permite diminuir pro-
gressivamente a discrepdncia entre a
realidade do mundo do outro e a com-
preensdo que o profissional tem do mes-
mo. Significa responder empaticamente
ao utente, afravés da linguagem verbal e
ndo-verbal de modo que ele percecione
que o profissional o compreendeu. Esta
forma de intervencdo exclui qualquer
elemento inferpretativo por parte do
profissional de salde, mas, ndo deixa de
ter uma grande eficacia. Para Brodley'”
"A resposta de compreensdo empadtica
€ um processo ndo directivo, em parte,
porque estd de acordo com os dese-
jos implicitos e intencdes do cliente. Isto
é, o cliente comunica para ser ouvido e
cuidadosamente compreendido”. A uti-
lidade deste tipo de resposta € que per-
mite ao doente perceber minimamente
as atitudes de congruéncia, de cuidado
incondicional positivo e de compreensdo
empdtica do profissional.©

Na perspetiva rogeriana, se as seis con-
dicoes estiverem reunidas, e se mantive-
rem ao longo da relacdo de agjuda, ob-
tém-se resultados ao nivel da percecdo
que o individuo tem de si proprio, com
O outro e da realidade que o envolve.
A pessoa tende a evoluir para um esta-
do de maior bem-estar interno, sentindo-
se mais livre e menos defensivo. Torna-se
cada vez mais capaz de lidar com os seus
problemas e de os resolver. Hipdlito'© refe-
re que “se uma ou mais destas condicdes
estiveram ausentes as mudang¢as ndo
aparecerdo, se todas as seis estiverem
presentes, quanto maior for o grau das
condicdes de dois a seis, mais importan-
tes sGdo as mudancas.”



Escuta Ativa

A operacionalizacdo pratica destas con-
dicdes e atitudes & a escuta ativa. Ela é
“um dos elementos essenciais da empatia
e uma condicdo para o estabelecimento
de uma relacdo de gjuda. Nao é possivel
a compreensdo empadtica sem a escuta
activa...”® E ela que permite reconhecer
e enfrentar o sofrimento, & a ferramenta
fundamental da interacdo e da ajuda.
Bermejo? afirma que a escuta ativa é o
caminho que permite ao gjudado liber-
tar-se das varias formas de sofrimento que
sdo produzidas. E acolher os significados
e a experiéncia da pessoa que se quer
ajudar, de tal forma que efetivamente ele
experiencie esse acolhimento.

Gordan® ao abordar esta temdatica re-
fere que existem dois tipos de escuta, a
escuta passiva e a escuta ativa. Na pra-
fica, verifica-se que estes dois tipos de es-
cuta se complementam e enriquecem. A
escuta passiva € o nivel mais bdasico e é
importante no inicio de um didlogo. E o
que permite estar atento ao outro e dar-
lhe espaco para fransmitir os contelddos
infelectuais e emocionais do seu sofrimen-
to, € o estar presente. Para o mesmo autor,
existem competéncias que tém que estar
presentes No profissional para que esta es-
cuta seja eficaz. Salienta a capacidade
de observar a comunicacdo ndo-verbal
fransmitida pelo outro e todo o significa-
do que ela contém. Aqui, inclui fambém
a capacidade de gerir os siléncios, de for-
ma adequada. Esta capacidade além de
fundamental & de extrema importdncia
porgue se mal geridos, os siléncios podem
criar um vazio na relacdo. Pelo contrdrio,
quando o profissional consegue lidar cor-
retamente com estes, reformulando-os e
integrando-os na relacdo possibilita a par-
tilha de momentos de profunda troca de
emocgoes e sentimentos. "Ndo dizer nada
pode também fransmitir claramente acei-
tacdo. O siléncio - «escuta passiva» - &€ uma
mensagem ndao-verbal poderosa e pode

serusada eficazmente para fazer uma pes-
soa sentirse verdadeiramente aceite”?' A
fransmissdo de sinais e confirmacdes indi-
cadores gue mantém o contato emocio-
nal com o utente também ndo podem ser
esquecidos, pois reforcam que o profissio-
nal contfinua atento e interessado no que
ele estd a partilhar e da sinais claros que o
pode continuar a fazer.

Este tipo de escuta & necessdrio, mas
reconhece-se que isoladamente & muito
redutor. Gordan® relativamente a este as-
peto clarifica que quer o siléncio, quer os si-
nais e confirmagcdes tém limitacoes porque
ndo permitem grande interacdo. Se num
primeiro momento o utente necessita de
fer espaco para verbalizar todo o seu so-
frimento, num segundo momento é essen-
cial existir uma reformulacdo do conteudo
cognitivo e emocional da sua mensagem.
Esta reformulacdo deverd estar assente na
empatia e consegquentemente na respos-
ta de compreensdo empdtica. O mesmo
autor® afirma que a escuta eficaz exige
mais interacdo que prove que o profissio-
nal ndo s ouviu mas também compreen-
deu o que o utente fransmitiu. A este tipo
de escuta, chamou escuta ativa. Também
neste tipo de escutq, fém que estar presen-
tes condicdes e atitudes quer no doente,
quer no profissional, para que seja bem-su-
cedida. Relativamente ao doente, existem
frés condicoes necessdrias, o doente estar
num estado de incongruéncia (sofrimen-
o), transmitir sinais verbais e/ou nGo-verbais
indicadores do seu sofrimento e por Ultimo
ter vontade de partilhar o seu sofrimento,
OU seja, querer ser ajudado. Relativamen-
fe ao profissional, este deve ter presente
algumas atitudes fundamentais. Deve sen-
firse recetivo ao sofrimento do outro, ter
genuinamente vontade de aqjuda-lo, tfer
disponibilidade para estar com ele, conse-
guir manter um distanciamento necessario
para ndo se identificar e por dltimo acredi-
far que o doente é capaz de lidar com os
seus proprios problemas.
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Na escuta ativa, o profissional recebe e
estéd atento ds mensagens verbais e ndo-
verbais do utente, tenta compreender es-
sas mensagens através de uma atitude
de compreensdio empdtica que lhe per-
mite descodificar os pensamentos e senti-
mentos do doente. Em seguida codifica e
devolve em feedback a esséncia do que
compreendeu da mensagem, utilizando
maioritariamente a reformulacdo. Por fim
recebe do outro a confirmag¢cdo de que
utilizou a descodificacdo da mensagem
adequada.

A reformulagcdo surge no modelo de
Rogers como meio de exceléncia da con-
cretizacdo da resposta de compreensdo
empdtica. E uma técnica concreta que
permite construir e transmitir respostas que
surgem da verdadeira atitude empdtica,
possibilitando a comunicacdo ao utente
da compreensdo do que esté a vivenciar
e ao profissional verificar se entendeu cor-
retamente a mensagem. A reformulacdo é
muito importante especialmente quando o
que transmitimos ao outfro & sua experién-
cia inferior, 0s seus senfimentos. Rogers e
Kinget, citados por Hipdlito'™® “defendem a
existéncia de um didlogo que permita ao
ufente sentirse compreendido e ao profis-
sional reconhecido na sua competéncia”,
Os mesmos autores consideram a existén-
cia de trés tipos de reformulacdo: 19 - A rei-
teracdo. O profissional limita-se a repetir o
gue o doente diz, por vezes, com uma ligei-
ra entfoacdo interrogativa, porque a entoa-
¢&o e o valor que pde naquilo que diz €, na
realidade, que faz ressondncia no cliente;
2° - A reflexado de senfimentos. O profissio-
nal retoma aquilo que o utente disse res-
pondendo empaticamente, sobretudo, ao
sentimento implicito. Este tipo de resposta
de compreensdo empdtica centra-se mais
no sentimento vivido ou implicito do que
no nivel do discurso; 3° - A elucidacdo ou
clarificagdo. Neste tipo de intervencdo, o
profissional vai extrair um certo nUmero de
aspetos que estdo implicitos mas que ndo
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foram explicitados pelo doente no seu dis-
curso. Trata-se de uma atividade dedutiva
e, de certa maneira, aproxima-se da inter-
pretacdo, sendo um fipo de resposta me-
nos assético do que as outras formas de
compreensdo.'°

A prdtfica de todas as condicdes referi-
das anteriormente possibilita a realizacdo
de uma escuta ativa eficaz, o que permite
ao doente ter um maior e melhor conheci-
mento dos seus sentimentos, logo gjuda-o
a lidar com eles e ndo s6 com os factos,
mostra fambém ao utente que se estd in-
tferessado nele como pessoq, que existiu
um esforco genuino de compress&o do seu
sofrimento o que permite ao doente sentir
uma maior liberdade para partilhar e re-
correr ao profissional como meio de gjuda.
Permite tfambém ao profissional compreen-
der, acompanhar e cuidar a pessoa no
seu percurso de doenca e sofrimento com
uma atitude ativa de compaixdo. Berme-
jo? diz a este proposito:

" A escuta atfiva,..., representa uma das
caricias e estimulos positivos mais importan-
tes para a pessoq. Quem se sentfe escuta-
do experimenta que é reconhecido pelo
outro, considerado, respeitado como dife-
rente. Compreende que é procurado onde
se encontra, onde &, onde precisa ser, para
enfrentar as dificuldades, ser apoiado no
caminho de modo a conviver com os limi-
tes que nGo podem ser superados”,

O conceito de compaixdo embora seja
ainda relativamente recente nos C.R tem
vindo a suscitar interesse, existindo uma re-
flexdo cada vez mais profunda sobre a sua
pertinéncia. Este & um tema importante
em qualquer discussdo sobre a “morte e o
morrer” e deve estar infegrada no cuida-
do global & pessoa na fase final de vida?,
Para a SECPAL?* pode-se definir a compai-
xAo como “a compreensdo e resposta em-
pdtica com a intencdo clara de ajudar o
outro a transcender o que estd a viver, a
ultrapassar e a transcender o sofrimento ™.
Qu seja, podemos relacionar o conceito



de compaixdo com o conceito de respos-
ta de compreensdo empdtica. A compai-
XG0 NGO € um mero conceito abstrato, ou
um sentimento vago, € uma emog¢do que
se manifesta perante o sofrimento do ou-
tro. E uma forma de estar com o doente,
na sua fragilidade quer fisica, psicoldgica
ou espiritual. E um movimento de participa-
cdo na experiéncia do outro, com o qual
se estabelece uma estreita solidariedade,
€ um compromisso para aliviar ou reduzir o
seu soffiment0." E, para Pilar,? “uma atitude
de choque interno perante o sofrimento do
outro, gue nos move a afuar em seu benefi-
cio na procura de terminar o seu mal-estar”.

Nd&o é facil clarificar os limites enfre em-
patia e compaixdo. Numa tentativa de di-
ferenciar estes conceitos, pode dizer-se que
a compreens@o empdtica € uma atitude
de reconhecimento e compreensdo de
todas as emocdes sejom elas positivas ou
negativas e a comunicagdo das mesmas
ao outro. A compaixdo estd relacionada
com as emocdes negativas e o sofrimento
e implica ndo s6 o seu reconhecimento e
compreens@o, mas também, uma praxis Na
tentativa do seu alivio. Para Aradjo (comuni-
cacgdo pessoal; dezembro 2013) a compai-
x@o & a consequéncia pratica da empao-
fia; € o cuidado no sofrimento. Bermejo (17)
cita Bourret para afirmar que do seu ponto
de vista "ndo hd compaixdo sem empatia,
mas um cerfo modo de viver a empatia é
possivel sem a compaixdo”.

A compaixdo assim entendida distancia-
se definitivamente do conceito mais po-
pular de um sentimento passivo de “pena”
gue nos produz o sofrimento do outro.'” De
uma forma clara, o significado de compai-
x@0 fraduz-se no acompanhar o outro, ndo
passivamente, ndo sendo um mero espeta-
dor, mas pondo em prética o genuino de-
sejo de o gjudar no alivio do seu sofrimento.

Em suma, acreditar nas capacidades de
atualizacdo e de auto-organizacdo moti-
va os profissionais a investir na pessoa em
sofrimento, mantendo, confudo, o respeito
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por esta e pelas decisdes que ela conside-
ra serem as melhores. A qualidade de re-
lacdo estabelecida, em que a escuta e a
empatia sdo os dlicerces de manifestacdes
de compaixdo pelo sofrimento da pessoa
doente e da sua familia, permite aos pro-
fissionais sentir que a sua intervencdo, ape-
sar de dificil, tfem um cunho humanizado. A
pessod & considerada no seu todo, na sua
individualidade e na particularidade como
vivencia e expressa o seu sofrimento. @
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Tema: Epidemiologia

Mortes de criangas e adolescentes (0-17a)
em Portugal (1987-2011): epidemiologiaq,
doencas crénicas complexas e local de
morte

Autores: Ana Lacerda'? Barbara Gomes?

Instituicdes: 'Servigo de Pediatria, Instituto Portugués de Oncologia de
Lisboa Francisco Gentil, EPE; ?Kings College London, Cicely Saunders
Institute, Department of Palliative Care, Policy and Rehabilitation, Lon-
don, UK

Introducdo: Portugal € um dos 14 paises europeus sem provisdo oficial
de cuidados paliativos pedidtricos. E urgente avaliar as necessidades
de forma a planear servigos.

Objectivos: Examinar a epidemiologia das mortes pediatricas em
Portugal, com foco nas causadas por doencgas crénicas complexas
(DCCs), avaliando tendéncias passadas de local de morte e factores
associados com morte em casa.

Material e Métodos: Estudo dos certificados de todas as mortes em
menores de 18a, entre 1987-2011 (n= 38870). A causa de morte foi re-
codificada em DCC (cancro, neuromuscular, cardiovascular, respira-
torio, renal, gastrointestinal, metabdlico, hematologia e imunodeficién-
cia, outras congénitas e genéticas), outras causas médicas e trauma.
Utilizou-se regressdo logistica mulfivariada para identificar factores
associados com morte em casa.

Resultados: O nimero anual de mortes diminuiu de 3268 em 1987
para 572 em 2011 (a taxa bruta de mortalidade passou de 118 para
30:100000).27,2% das mortes (n=10571) foram devidas a DCCs (aumen-
tando de 23,7 para 33,4%), 49,1% a outras causas médicas e 23,7% a
frauma.

Das mortes por DCC, 50,6% verificaram-se no 1° ano de vida (28,9%
em recém-nascidos); 19.4% ocorreram em casa (diminuindo de 35,6
para 11,5%, com flutuagdes anuais), 79,3% em hospitais/clinicas e 1,3%
noutros locais.

No 1° ano de vida, as criangas faleceram sobretudo por doengas car-
diovasculares (36,8%), outras congénitas e genéticas (27,7%) e neuro-
musculares (17%). Nesta faixa etdria, 9,7% das mortes ocorreram em
casa (decrescendo de 21,8% em 1987 para 1,4% em 2011).

Apds o 1° ano de vida, as principais causas de morte foram cancro
(61,3%), doencas neuromusculares (23,4%) e cardiovasculares (12,1%).
Neste grupo etdrio, 29,4% das mortes ocorreram em casd (passando
de 53,3% em 1987 a 17,2% em 2011).

Para criangas e adolescentes que morreram por DCC, a probabilida-
de de morte em casa foi maior para os seguintes: nacionalidade por-
tuguesa (OR 2,17, 95%Cl 2,0-2,35), sexo feminino (1,11, 1,01-1,23), maio-
res de um ano (1,89, 3,49-4,34), diagnéstico de cancro (2,04, 1,84-2,25),
morte no Outono-Inverno (1,93, 1,08-1,31), residentes na regido Centro
(4,09, 3,47-4,83), dreas de densidade populacional (1,45, 1,31-1,61) ou
ndmero de camas em estabelecimentos de salde/1000 habitantes
(2,88, 2,54-3,27) inferiores & média nacional. Na andlise multivariada
apenas o ano da morte, o grupo etdrio, o semestre da morte e o local
de residéncia por classificacdo NUTS 3 mantiveram significGncia para
associagdo com local de morte. A probabilidade de morte em casa
diminuiu anualmente ao longo da série (AOR 0,90, 95%Cl 0,89-0,91), e
foi maior para o grupo etdrio 6-10 anos (AOR 24,50, 95%Cl 19,9-31,26),
para aqueles que morreram no Outono-Inverno (1,18, 1,06-1,32) e resi-
dentes na Serra da Estrela (22,14, 11,09-44,21).

Conclusdes: Em Portugal a morte em idade pedidtrica € cada vez
mais rara, no entanto as mortes devidas a DCCs aumentaram de 1/4
para 1/3 do total nos dltimos 25 anos. A grande maioria d as crian-
cas e adolescentes que morrem por DCC, morrem actualmente em
ambiente hospitalar (mais de 80% em todos os grupos etdrios). A pro-
porcdo de mortes em casa é baixa (em 2011 apenas 1 em cada 9
das mortes causadas por DCCs). Existem diferencas individuais, re-
gionais e sazonais que devem ser consideradas no planeamento e
desenvolvimento de politicas e de servicos. Estes resultados sugerem
a necessidade urgente de um plano estratégico nacional para o de-
senvolvimento de equipas pedidtricas com experiéncia e formacdo
em cuidados paliativos que promovam a educagdo de profissionais
e cuidadores e assegurem cuidados domicili@rios adequados para as
criangas, adolescentes e suas familias que desejem ser acompanha-
das e morrer em casa.

Financiamento: Fundacdo Calouste Gulbenkian (Projecto DINAMO).

Tendéncias e projecoes de local de morte em
Portugal (1988-2030)

Autores: Vera P Sarmento, Pedro L. Ferreira, Irene J. Higginson, Bérbara
Gomes

Instituicdes: King’s College London, Cicely Saunders Institute, Depart-
ment of Palliative Care, Policy and Rehabilitation; Centro de Estudos e
Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra

Infrodu¢do: Com uma populacdo de 10 milhdes de pessoas e mais de
100 mil mortes por ano, Portugal tem a sétima populagdo mais enve-
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lhecida do mundo (ONU 2012). No entanto, ndo existe ainda evidén-
cia de projecdes de local de morte em Portugal, de forma a informar o
desenvolvimento de servicos de salde e de apoio social.

Objetivo: Examinar tendéncias passadas de morte hospitalar por ida-
de e género e projetar fendéncias futuras até 2030, para informar o
desenvolvimento de servicos de cuidados paliativos em Portugal.
Material e Métodos: Estudo populacional de todas as mortes de adul-
tos (18 anos de idade ou mais) ocorridas em Portugal (continente e
arquipélagos) de 1988 a 2010. Os dados provenientes da certificacdo
de 6bitos foram fornecidos pelo Instituto Nacional de Estatistica (INE)
e permitiram calcular propor¢des de mortes hospitalares padroniza-
das por idade e género. Projetédmos trés modelos diferentes de mortes
hospitalares futuras com base em dados passados especificos por
género e idade, aplicando a média anual do diferencial de mortes
hospitalares dos dltimos cinco anos analisados (2006-2010) a cada
ano a partir de 2011 até 2030 e usando as projecgdes de mortalidade
do EUROSTAT (2010), de forma a comparar os resultados de diferentes
suposicoes.

Resultados: As mortes anuais aumentaram 11,1%, de 95.154 em 1988
para 105.691 em 2010 e projeta-se o seu aumento em 5,6% até 2030
(111.584 mortes). As proporgdes de mortes hospitalares aumentaram
consistentemente durante os anos estudados, a uma média anual de
0.8% ou 1030 mortes, de 44,7% (42.571 mortes) em 1988 para 61,7%
(65.221 mortes) em 2010. Este aumento ocorreu em fodos os grupos
etdrios exceto nos mais jovens (18-34 anos), com um aumento superior
a 20% nos grupos mais envelhecidos (75-84 e 85 anos de idade ou
mais), fendo sido mais proeminente em mulheres do que nos homens.
Assumindo que as fendéncias dos Gltimos cinco anos analisados (2006-
2010) se manterdo, e dependendo do modelo aplicado, a proporc&o
de mortes hospitalares aumentard no minimo para 74,6% (83.293 mor-
tes) e no maximo para 88,9% (99.176 mortes) em 2030, o que repre-
senta no minimo um crescimento de 18.070 mortes hospitalares por
ano. Assim, as mortes hospitalares em Portugal poderdo aumentar no
minimo em 27,7% e no maximo em 52,1% até 2030.

Conclusdes: Se as fendéncias atuais se mantiverem, o nimero de mor-
tes hospitalares aumentard em mais de um quarto até 2030, podendo
mesmo duplicar, apesar das preferéncias populacionais por morte em
casa. Em cada 10 mortes de adultos, entre sefe a oito occorrerdo no
hospital, se as tendéncias ndo se inverterem. E provavel que os recur-
sos hospitalares portugueses sejom insuficientes para dar resposta a
esta situacdo. O desenvolvimento de servicos de salde e de apoio
social deverd ser planeado para acomodar a necessidade de tentar
inverter estas tendéncias e ir ao encontro das preferéncias populacio-
nais para morte em casa. Uma vez que os cuidados paliativos domi-
ciliérios representam uma solugdo efetiva para apoiar pessoas com
doenca avancada que desejem morrer em casa, j&@ que duplicam
a probabilidade de morte em casa e reduzem a carga sintomdtica
para os doentes, o investimento nesta tipologia de servicos forna-se
essencial.

Financiamento: Fundagdo Calouste Gulbenkian (Projecto DINAMO).
Declara¢do dos autores: Este trabalho foi apresentado no Congresso
Mundial da Associa¢dio Europeia de Cuidados Paliativos (Praga, 2013),
sendo que os resulfados agora expostos apresentfam mais dois mode-
los de projecdes (no Congresso Mundial apenas um modelo foi descri-
to no resumo). Por outro lado, este trabalho ndo foi ainda apresentado
num congresso em Portugal.

Tema: Familia e Cuidadores

Ajustamento mental ao cancro e auto-eficdcia

familiar

Autor: Ana Maria da Silva Pereira

Instituicdo: Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Servico de Cui-
dados Paliativos

Intfrodug¢do: A confrontagdo com uma doenga oncoldgica terminal
desencadeia ansiedade e stress ndo s6 ao doente como também &
sua familia. Esta passa a ser uma doenca familiar, em que todos sen-
tem os efeitos do sofrimento e da dor.

Estes acontecimentos implicam a necessidade de adotar um conjun-
to de estratégias para fazer frente & ameaca, influenciando a per-
cecdo que tém da sua auto-eficacia comportamentos, padrdes de
pensamento e aspetos emocionais.

As estratégias de coping familiar podem ser mais ou menos favoraveis
as etapas adaptativas ao longo da doenga, sendo o seu gjustamento
mental ao cancro deferminado pelo conjunto de respostas cognitivas
e comportamentais. Por seu lado a auto-eficécia determina o esforgo
que o individuo vai despender e durante quanto fempo persistird pe-
rante obstaculos e mds experiéncias

Objetivos: Medir o gjustamento mental ao cancro e auto-eficacia ge-
neralizada percebida dos familiares de doentes oncoldgicos em fase
terminal seguidos em cuidados paliativos e conhecer as estratégias
de coping utilizadas pelos mesmos.

Material e método: Trata-se de um estudo exploratério descritivo e
correlacional com uma amostragem do tipo acidental, constituida
por 131 familiares de doentes oncoldgicos em fase terminal.

A recolha de informacdo foi realizada através de um questiondrio
onde foi aplicada a Escala de ajustamento mental ao cancro de um
familiar (EAMC-F), versdo original de Watson e colaboradores, na sua
versao Portuguesa, fraduzida e adaptada por Santos, Ribeiro & Lopes
(2006) e escala de auto-eficacia generalizada percebida (AE GP), ver-
sdo original de Schwarzer e Jerusalém (1993), na sua versdo Portugue-



sa tfraduzida e adaptada por Coimbra & Fontain (1999)

Resulfados: Apds observacdo dos resulfados verifica-se que a estra-
tégia mais adotada pelos familiares que compdem a amostra é o
Espirito de Luta (EL) (valor médio 3,14), seguindo-se pelo conjunto de
atitudes face & doenca de Preocupagdo Ansiosa/Revolta (PA/R) (va-
lor médio 2,96), Desénimo/Fatalismo (D/F) (valor médio 2,39) e por fim
Aceitagdo/Resignagdo (A/R) (valor médio de 2,23).

Observa-se que a escala global EAMC-F se correlaciona positivamen-
te com o EL e a A/R e negativamente com a PA/R e o D/F.

A PA/R evidencia uma correlagcdo positiva e significativa com o EL e
oD/F

Os resulfados documentam que os participantes em estudo apresen-
tam uma imagem de AE GP ndo muito elevada contudo existe um
padrdo de correlagcdo consistente entre a escala global EAMC-F e
a AE GP

Observa-se que a AE GP se correlaciona positivamente A/R e negati-
vamente com a PA/R.

Conclusdes: Os resulfados mosfram que os familiares adotam, prefe-
renciaimente, estratégias de confronto face a doenca oncolégica
terminal, reagindo de forma construtiva. O EL e a A/R favorecem um
ajustamento mental ao cancro mais adaptativo, contribuindo de for-
ma contrdria o D/F e a PA/R.

Apesar da influéncia negativa da PA/R, observou-se que por vezes ela
dd origem a recursos de fipo EL, ficando a hipdtese de esta poder
comportar-se como uma varidvel mediadora.

Uma percecdo de auto-eficacia mais forte resulfa em respostas
adaptativas & doenga mais vigorosas e persistentes

A A/R face & doenca permite manter respostas adaptativas favord-
veis, avaliando-se o familiar como capaz de manter e reforcar o seu
comportamento, aceitando a inevitabilidade da doenca, por seu
lado a PA/R originam autoavaliagdes de desempenho negativas,
avaliando a situagdo de doenga oncolégica terminal como exce-
dendo a sua capacidade de lidar com ela.

Auto-eficacia e Cuidados Pdliativos na familia
Auto-eficacia do familiar do doente oncolégico
em fase terminal, seguido em Cuidados Paliativos

Autor: Ana Maria da Silva Pereira

Instituicdo: Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Servigo de Cui-
dados Paliativos

Introducdo: Os mdltiplos desafios produzidos no nicleo familiar pela
doenca oncoldgica terminal desencadeiam distinfos desempenhos
entre os diferentes membros da familia. Estas diferencas de desempe-
nho ndo sdo mero reflexo de estimulos externos, das aptiddes ou mes-
mo da vontade e determinagdo pessoais, s&o mediados pelas cogni-
¢oes individuais, refletindo as avaliagdes subjetivas que cada um faz
das suas capacidades, isto & das suas expetativas de auto-eficacia.
A percecdo de eficacia pode ter assim efeitos diversos no compor-
tamento, nos padrdes de pensamento e nos aspefos emocionais,
influenciando escolhas e determinando quanto tempo persistird pe-
rante obstaculos e mds experiencias.

Torna-se essencial promover nos familiares sentimentos de auto-con-
trolo sobre a doenca, antecipando resultados e consequéncias ine-
rentes & sua progressdo.

Os cuidados paliativos através de uma intervencdo rigorosa e ativa
procuram dar resposta a estes problemas, permitindo o ajuste pessoal
de cada um & situagdo, aumentando a capacidade de cuidar e pos-
sibilifando uma adaptacdo normal & perda.

Objetivos: Medir a auto-eficacia generalizada percebida (AE GP)
dos familiares de doentes oncoldgicos em fase terminal seguidos em
cuidados paliativos e determinar o contributo da assisténcia por uma
equipa de Cuidados Palitivos.

Material e método: Trata-se de um estudo exploratério descritivo e
correlacional com uma amostragem do tipo acidental, constituida
por 131 familiares de doentes oncoldgicos em fase terminal.

A recolha de informacdo foi realizada através de um questiondrio
onde foi aplicada a escala de auto-eficdcia generalizada percebida,
versdo original de Schwarzer e Jerusalém (1993), na sua versdo Portu-
guesa traduzida e adaptada por Coimbra & Fontain (1999)
Resultados: Apds observacdo dos resulfados verifica-se que os parti-
cipantes em estudo apresentam uma imagem de AE GP ndo muito
elevada, com uma média de 28,2 (valor minimo de 16; valor méximo
de 40); DP=4,3.

Sdo os participantes da amostra em atividade laboral os que apresen-
tam uma maior AE GP (M=28,70; DP=3,99) quando comparados com
os afastados da atividade laboral por reforma (M=24,67; DP=4,15).
Para verificar a importéncia do apoio da equipa de cuidados palia-
tivos no sentimento de AE GP dividimos os individuos que compdem
a amostra tendo em conta o facto de estar a ser acompanhado por
uma equipa de cuidados paliativos até 30 dias ( n= 76) ou & mais de
31 dias (n=55).

O confributo dado pela assisténcia da equipa de cuidados paliati-
vos tem influencia estatisticamente significativa, observa-se um maior
senfimento de AE GP nos familiares de doentes oncoldgicos em fase
terminal que sdo seguidos hd mais fempo em cuidados paliativos,
1(129)=2,25; p=0,03.

Conclusdes: A percecdo que as pessoas tém das suas capacidades
afeta o seu comportamento, o seu nivel de motiva¢do, o seu padrdo
de pensamento e a sua reacdo emocional.

Os resultados mostram que existe uma grande dispersdo dos valores
de AE GP pelos familiares de doentes oncolégicos em fase terminal.

Por seu lado os que mantém atividade laboral autoavaliam as suas ca-
pacidades e o seu desempenho face & situagcdo causadora de stress
de uma forma positiva, mostrando-se com maior AE GR Esta relacdo
talvez esteja associada ao elemento distrativo da atividade laboral,
que diminui a sobrecarga do cuidar e do estigma da doenca onco-
l6gica terminal.

A assisténcia por uma equipa de cuidados paliativos contribui para
aumentar a percecdo de AE GR O facto de ter presente quem acom-
panhe, apoie e valorize o esfor¢o despendido vai permitir que o indi-
viduo se sinfa capaz de dar uma resposta real face ds necessidades
senfidas construindo uma percecdo mais positiva da sua eficacia.

Prestadores de cuidados familiares de pessoas
em fase terminal no domicilio - Estratégias de

supervisao

Autores: 'Maria Jodo Cardoso Teixeira; 2Wilson Abreu; *Nilza Costa
Instituicdes: 'Enfermeira no Centro Hospitalar S&o Jodo Porto; Douto-
randa em Educacdo, ramo de supervisdo, Universidade de Aveiro;
?Professor Agregado na Escola Superior de Enfermagem do Porto; *Pro-
fessora Catedratica na Universidade de Aveiro

Intfrodugdo: Esta sintese emerge da primeira fase de um estudo mais
amplo no dmbito do Doutoramento. O mesmo visa descortinar as
necessidades sentidas pelos prestadores de cuidados familiares de
pessoas em fase final de vida em contexto domicilidrio aquando do
exercicio do papel.

A pertinéncia deste estudo surge da exponencial necessidade de
cuidados de saude resultfante do aumento progressivo da esperanca
média de vida, do nimero de pessoas portadoras de patologias de
evolugdo prolongada e potencialmente fatal.! Estima-se que o ndme-
ro de pessoas com mais de 65 anos vai duplicar nos préximos 40 anos,
passando de 17% em 2005 a 30% em 2050.?

Na Unido Europeia (27 paises), 3% das pessoas afirma tomar conta de
um idoso ou pessoa com incapacidade varias vezes por semana, 4%
uma vez ou duas vezes por semana e 8% menos de uma vez por se-
mana.? Em 2005 estimou-se serem 19 milhdes os prestadores de cuida-
dos informais com mais de 25 anos e, destes, 9 milhdes prestavam pelo
menos 35 horas de cuidados por semana. Estima-se que em 2030 que
sejam 21, 5 milhdes de prestadores de cuidados familiares com mais
de 25 anos a prestar cuidados pelo menos 20 horas semanais e 10,9
milhdes a prestar cuidados pelo menos 35 horas semanais.®
Historicamente, maior parte dos cuidados domicilidrios sdo fornecidos
pela familia e amigos e assim tfem permanecido, sendo mdltiplos os
motivos que levam os prestadores de cuidados familiares a assumirem
o papel, fais como: obrigacdo de cuidar devido as normas sociais, pe-
los lagos de afeto, por obrigag¢do, por pena ou altruismo. A familia deve
ser ativamente incorporada nos cuidados prestados e, por sua vez, ser
ela propria alvo dos cuidados, apoio psicossocial e ocupacional, de
formna a minimizar essas consequéncias e a melhorar a qualidade de
vida da pessoa em fase final de vida.*®

Objectivos: O objetivo central do estudo é compreender a experién-
cia vivida pelos prestadores de cuidados familiares no dmbito do to-
mar conta de pessoas em fase terminal no contexto domicili@rio. As
questdes de investigacdo emergiram do contexto de investigacdo,
através da andlise dos dados compilados no campo a partir da obser-
vacdo participante.6 Contudo, foram fragados algumas linhas orien-
tadoras: i) descortinar as razdes que levaram a assungdo do papel de
prestadores de cuidados; i) compreender as estratégias para aquisi-
¢do de competéncias; iii) quais as afividades que realizam no dmbito
do tomar conta; iv) qual o impacto que a assun¢cdo do papel teve na
sua vida; v) quais as estratégias pessoais que desenvolveram para se
autocuidar; e vi) necessidades sentfidas para melhorar o exercico do
papel de prestador de cuidados/ tomar conta.

Com os dados obtidos, pretendemos contribuir com a definicdo de
um catdlogo de focos de atencdo, diagnéstico e intervencdes de
enfermagem que ajudem os enfermeiros dos cuidados primdrios na
supervisdo dos prestadores de cuidados familiares, com o fim de pro-
mover o autocuidado dos mesmos, e consequente melhoria do papel
como prestadores de cuidados e, de forma indireta, contribuir para a
melhoria da qualidade de vida da pessoa em fase final de vida. Este
catélogo vai ser elaborado utilizando a Classificacdo Internacional
para a Prética de Enfermagem Versdo 2013 (linguagem codificada),
possibilitando a sua integracdo no sistema clinico publico (Sclinico).
Este resumo visa descrever a primeira fase do estudo, a recolha de da-
dos sobre as esses mesmos prestadores de cuidados. A recolha de da-
dos decorreu num concelho do Norte, apds autorizagdo do Concelho
de Etica da Administragcdo Regional da Sadde do Norte (ARS Norte).
Material e método: Tendo em conta o problema e os objetivos do es-
tudo optou-se por um estudo qualitativo de natureza etnografica em
contexto domicilidrio. A etnografia contribui para descrever e explanar
quer as regularidades quer as variagdes no comportamento social das
pessoas. Permite conhecer a personalidade, sociedade, individuos e
contextos na perspectiva dos outros e ndo como resulfado do ensaio
de um laboratério cientifico. "A etnografia oferece uma das melhores
formas de entender a complexidade das ac¢des da vida moderna.
Pode mostrar as diferen¢as culturais e como as pessoas inferagem nas
suas diferentes perspectivas.”.

Todos os argumentos supracitados fortalecem a nossa opgdo metodo-
l6gica, muito mais quando Spradley® define cultura “como a aquisicéo
de conhecimento de como as pessoas interpretam as experiéncias e
os comportamentos em geral.”

No trabalho de campo, trabalhou-se com dez prestadores de cuida-
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dos familiares. A abordagem qualitativa ndo privilegia a amostragem
aleatdria e numerosa, mas, sim, criteriosa, ou seja, a amostra vai ser de-
ferminada por determinados critérios de inclusdo para que se possa
apreender o méximo sobre o foco Tomar conta.”

Delimitamos os participantes no papel de prestador de cuidados
familiar a pessoas ndo remuneradas, tendo de ser familiar e que se
assumia como principal responsével pela organizagdo ou assisténcia
e prestacdo de cuidados. Incluem-se fodos os que eram maiores de
18 anos de idade e em algum momento do dia prestam assisténcia a
pessoa portadora de doenga avangada e progressiva.
Circunscrevemos o estudo a pessoas portadoras de doenga avanga-
da e progressiva maiores de 18 anos, que se encontravam num qua-
dro de doenca cronica sem potencial de cura, com dependéncia ao
nivel dos autocuidados e permaneciam no domicilio.

A sele¢do dos participantes foi infencional através de informantes pri-
vilegiados, os profissionais de salde da unidade de salde da drea
aprovada pela ARS Norte.

Tratando-se de uma etnografia, a observacdo participante foi a téc-
nica mais utilizada. Com a observacdo participante pretendeu-se
observar as atfividades das pessoas, carateristicas fisicas da situacdo
social e dos aspetos que fazem parte do cendrio em estudo. Inicial-
mente, utilizou-se uma observacdo descritiva, para obter uma visdo
global da situagdo social. Apds registo e andlise dos dados iniciais,
realizaram-se observagdes focalizadas. E, por fim, apds a repeticdo de
varias observagdes, e andlises sucessivas, foi necessdrio realizar obser-
vacoes seletivas. Porém, apesar das observacdes focalizadas, o inves-
tigador deve continuar a realizar observagdes descritivas até ao final
do estudo.® Complementou-se a recolha de dados com entrevistas
semiestruturadas e notas de campo, de forma a possibilitar a friangu-
lagdo de dados. Em simula, forma realizadas onze entrevistas, vinte e
cinco observacoes e as respectivas notas de campo.

Realizou-se uma andlise de conteldo dos dados e respetiva catego-
rizacdo de acordo com Barding, utilizando o programa WebQDA (9),
dada a quantidade de informagdo existente. Esta ferramenta permi-
tiu o desenvolvimento de uma estrutura hierdrquica de codificagdo,
possibilitando o acesso & informagdo com rapidez e rigor. Para a des-
cricdo da codificagdo utilizamos Classificacdo internacional para a
pratica de enfermagem - versdo 2013."

Resultados: No nosso estudo, a causa subjacente a fase final de vida
& a doenc¢a de Alzheimer, o que contrdria a maioria dos estudos con-
sultados na érea dos cuidados paliativos, cuja causa é neopldsica.'>*
A maioria dos PCF s&o mulheres e todas as pessoas em fase final de
vida sdo idosos (Tabela 1).

gime de tratamento complexo (medicamentoso e dietético); promo-
¢do da independéncia da pessoa que cuidam.

Também assistemn ao nivel da prevencdo de complicagdes: quedas;
Ulceras de pressdo; aspiragdo; rigidez articular; desidratagdo; pé equi-
no; maceragdo; eritermna pelas fraldas; controlo de sinfomas; e fuga.
Outros fomar conta sdo concomitantes ao papel de prestador de
cuidados: cuidar dos netos, irmdo, pai, filhos e marido. Também acu-
mulam a fungdo de gerir a casa (cozinhar, arranjar a casa, fratar da
roupa, gerir as finangas), prover as necessidades (fazer as compras e
cultivar), cuidar de animais doméstico e gerir consultas. “Também é
responsavel por levar os netos & casa dos pais algumas noites em con-
junto com o marido.”(PCF1, Notas de campo).

Apesar dos PCF terem a perce¢cdo de que necessitfam de aquisicdo
de conhecimento e competéncias instfrumentais, fica evidente a ndo
consciencializam de muitas oufras competéncias que devem possuir
para a prestagdo de cuidados. Muito deles pensam que estdo a reali-
zar os cuidados de forma correta até serem informados da forma cor-
reta (Tabela 2). Fica patente a necessidade de supervisdo por parte
dos profissionais de sadde, para a realizacdo do papel de prestador
de cuidados seja efefiva.

Tabela 2 - Problemas percecionadas e ndo percecionadas pelos PCF:
PCF - TOMAR CONTA

PCF - TOMAR CONTA

NAO PERCECIONADAS
PELOS PCF

Défice de conhecimento
sobre prevencéo de
quedas

“Em relagdo ao futuro,
tem receio de que a

mée venha a necessitar
da sonda nasogastrica.
Pensa que néo vai ser
capaz de cuidar da mae.”
(PCF 8, Observacgéo1)

Défice de conhecimento
sobre o0 regime dietético

PROBLEMAS PERCECIONADAS PELOS PCF

Défice de conhecimento
sobre prevencéo de quedas
“Mas é assim, néo tem tanta
seguranga, néo € assim?” Risco

Conhecimento de queda (PCF 4, Entrevista 1)

Défice de conhecimento
sobre o processo de morrer

Tabela 1 - Caraterizac&o dos participantes com dignidade “As refeigdes consistem
Caraterizacio d “Em relagdo ao futuro, tem em papas feitas com
p?g:t:;';;gsage gﬁi dados Total Carateriz:_agéo da pessoa | ro receio de‘ que a mae venha a’gug, massa e arroz

> € em fase final de vida a necessitar da sonda muito bem cozido, sopa
familiares (PCF) nasogdstrica.” bem passada. — Défice
Idade - Média em anos e 589 Idade - Média em anos 843 (PCF 8, entrevista 1) proteico”
meses "™ | e meses ' (PCF 10, observagao 2)
Sexo Sexo_ Défice de conhecimento Défice de conhecimento
Femmmo 9 Femmm 8 sobre o processo patologico | sobre prevencéo de
Masculino 1| Masculino 2 “Néo estava preparada que contaminagéo
Parentesco Doenga subjacente a fosse assim entéo pouco “Tira a camisola e lava as
dependéncia tempo.” costas com a dgua suja
Conjugue/companhegiro 1 Alzheimer 7 (PCF 3, entrevista 1) com fezes.”
Filha(o) 5 | Neoplasia 2 (PCF 2, observagdo 1)
Nora/genro 2 ggggggrgﬁzoamcmar 1 Défice de conhecimento sobre | Défice de conhecimento
i Grau de dependsncia nos prevencao do pé equino sobre o luto disfuncional
Sobrinha(o) 1| autocuidados “Que 6 para a roupa néo dobrar | “Sinto-me pior, porque
0 pé e ndo fazer o que nés estou mesmo sozinho.”
Imao/irma 1 aizir:gsgte em grau 8 chamamos pé equino.” — apds morte da esposa”
; PCF 6, entrevista 1 PCF 5, entrevista 2
Co hablta.com a p.e 5502 Dependente em grau ( ) ( :
em fase final de vida 1
elevado
Sim g | Dependente em grau 1 Défice de conhecimento Défice de conhecimento
reduzido sobre gestao do regime sobre linhas de apoio
Tempo de necessidade medicamentoso “Desconhecia a existéncia
Nio 5 de cuidados - média em 8 anos “Néo tem médica de familia da linha Satde 24,
anos e néo sabe como resolver as pedindo o contacto no fim
questoes da medicagéo.” da entrevista.”
Situacdo atual de (PCF 1, observagao 2) (PCF 5, notas de campo)
emprego
Desempregada(o) 6 Défice de conhecimento Défice de conhecimento
Reformada(o) 2 sobre pre_vengéo de ulceras sobre pre_vengio de
Domestica/ nunca teve um depressao maceracao )
emprego 2 “0 PCF tem muitas d(vidas, "A troca de fralda ¢
Tempo de prestagao de 8 sobre a prevengdo das ulceras | realizada as 17h, se
cuidados - média em ano | anos de presséo e desidratagdo” necessario. Sendo
(PCF 7, observagao 1) as 23 horas (risco de

As razées pard a assuncGo do papel passam pelo dever/obrigagdo, maceragao/ Ulcera de

pena, disponibilidades até ao sentimento profundo de reciprocidade. pressao).”

“"Quando comecei a olhar por ela foi por pena” (PCF 4, entfrevista 1).

Estes prestadores de cuidados familiares realizam multiplos cuidados,
principalmente ao nivel da assisténcia no auto cuidado: higiene; uso
o sanitério (trocar fralda); alimentar-se; arranjo pessoal; papel recrea-
tivo; vestir/ despir; posicionar; erguer-se; sono-repouso; gestdo do re-
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Défice de conhecimento
sobre prevencéo de
aspiragao

“Coloca questoes sobre a
questéo da forma como
alimenta a mae e da mesma
se engasgar com frequéncia.”
(PCF 7, observagéo 2)

Défice de conhecimento
sobre prevencéo de
lilceras de pressdo

“A pessoa cuidada
apresenta Ulceras de
presséo de categoria

I 'no trocanter direito e
trocanter esquerdo”

(PCF 10, observagdo 1)

Défice de conhecimento sobre
prevencéo da desidratacéo
“Questiona a enfermeira sobre
0 porque da mae pedir para
beber muita dgua”

(PCF 7, notas de campo)

Défice de conhecimento
sobre prevencéo de
aspiracao

“Tem ocasioes que ainda
se engasga e 0 PCF
aguarda que passe”
(PCF 7, observagao 1)

Défice de conhecimento
sobre servico de
enfermagem

“Pego para falar com a
enfermeira de familia.”
(PCF 1, observagao 3)

Défice de conhecimento
sobre prevencéo de
rigidez articular

“Os bragos apresentam
rigidez articular”

(PCF 1, observagao 3)

Competéncias
instrumentais

Instruir/treinar na prevengéo
de quedas

“Mas € assim, néo tem tanta
seguranga, néo é assim?” Risco
de queda (PCF 4, entrevista 1)

Instruir/treinar na
prevencao de aspiragao
“Vai buscar dgua numa
bacia, e baixa de imediato
a cabeceira da cama para
zero graus - Risco de
aspiragdo”

(PCF 2, observagdo 1)

Instruir/treinar a assistir no
auto cuidado higiene

“A maior dificuldade era quando
Ihe tinha de trocar a fralda e
fazer a higiene.”

(PCF 3, entrevistal)

Instruir/treinar na
prevencdo de Ulceras de
presséo

“Nao se consciencializou
da necessidade de
posicionar pelo risco de
Ulceras de presséo”
(PCF 4, entrevista 1)

Instruir/treinar a assistir no
posicionar

“F assim, eu sinto mais
dificuldades por ndo é assim
muito fécil. A gente pegar nela
assim em peso, praticamente,
para a virar e levantar,”

(PCF 4, entrevista 1)

Instruir/treinar na
prevencdo de pé equino
“Contudo apresenta pé
equino a direita”

(PCF 8, observagéo1)

Instruir/treinar a assistir no
transferir

“F assim, eu sinto mais
dificuldades por ndo é assim
muito fécil. A gente pegar nela
assim em peso, praticamente,
para a virar e levantar,”

(PCF 4, entrevista 1)

Instruir/treinar na
prevencéo da rigidez
articular

“Os bragos comegam a
ficar anquilosados.”
(PCF 1, observagao 3)

Instruir/treinar a assistir no
usar do sanitario

“A maior dificuldade era quando
Ihe tinha de trocar a fralda”
(PCF 3, entrevistal)

Instruir/treinar na
administragio de
medicacao

“Ensino como pode
triturar e instruo na
administragdo.”

(PCF 10, notas de campo)

Conclusdo: O estudo apresenta como limitagdo o reduzido nimero
de participantes, o que ndo Ihe retira importéancia face dos resultados
obtidos. Todavia, os resulfados devem ser interpretados com alguma
ponderacdo. Confirma-se que sdo as mulheres os principais PCF, ten-
do que para além de tomar conta da pessoa em fase final de vida,
acumular as fungdes de tomar conta de outras pessoas; gerir a casa;
prover as necessidades bdsicas; cuidar de animais doméstico e ge-
rir consultas. Em relacdo ao tomar conta da pessoa em fase final de
vida, as afividades subdividem-se em dois grandes dominios: assistir
nos autocuidados e prevencdo de complicacdes. No exercicio do
papel emergem necessidade de formagdo percecionadas, quer ao

nivel da aquisicdo de conhecimento quer ao nivel de aquisicdo de
competéncias instrumentais. Porém, deparamo-nos com défices de
conhecimentos e competéncias instrumentais ndo percecionadas
mas fundamentais para o exercicio efetivo do papel. Propomo-nos
com os dados obtidos desenvolver um catdlogo suporte a supervisdo
que permita ajudar estes prestadores de cuidados no exercicio do
papel, e que confribua para um impacto positivo da qualidade de
vida ndo sé prestador de cuidados familiar, mas fambém da pessoa
em fase final de vida e outros membros da familia.
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Infrodug¢do: O nascer e o morrer estdo inerentes & condigdo huma-

na, cada uma das etapas toca-nos particularmente. Se o nascer é o

despertar de um novo ser para a vida, o morrer & o confrontfo com a

dignidade dessa vida.

O movimento dos cuidados paliativos vem reintroduzir a morte como

um evento essencial da vida. A sua filosofia enfatiza a familia como

uma unidade a cuidar e especifica que as suas necessidades devem

ser atendidas.

A compreensdo da morfe como um processo normal € o conheci-

mento das necessidades especificas da familia que cuida do doente

com doen¢a avangada e cronica permitird oferecer um apoio ade-

quado ao doente/familia proporcionando-lhes qualidade de vida,

uma morte digna e serena e um luto sem problemas.

O sofrimento humano & uma experiéncia, que pode estar relacionada

com a maioria das realizacdes e experiéncias desenvolvidas ao longo

da vida. Por sua vez, a doenga é uma causa importante de sofrimento,

visto que atinge as estruturas mais profundas da vida psicoafectiva e

espiritual do ser humano. O enfermeiro € o elemento da equipa que

mais de perto, e durante mais tfempo convive com o sofrimento da

pessoa em fim de vida e sua familia. Concomitantemente, e fruto des-

ta interagdo, o sofrimento do enfermeiro € uma realidade.

O confronto com a morte e o processo de morrer constitui um desafio

para doente/familia e profissionais. A prestagdo de cuidados & pessoa

em fim de vida e familia, onde o contacto com o sofrimento e a morte

s&o uma constante, podem ter efeitos nos enfermeiros e ser potencia-

doras do sofrimento do préprio profissional.

Objetivos: O objetivo central deste estudo € compreender o sofrimen-

to do enfermeiro que cuida da pessoa em fim de vida e sua familia,

com a finalidade de uma sensibilizagcdo para a necessidade de cui-

dar de quem cuida, e concomitantemente melhorar a intervengdo

junto da pessoa em fim de vida e familia. Para uma compreensdo

desta realidade, foram fambém delineados os seguintes objetivos es-

pecificos:

* Perceber o significado de sofrimento para os enfermeiros;

* Identificar as dimensdes do cuidar no alivio do sofrimento;

* Conhecer as emogdes e 0s sentimentos vivenciados pelos enfermei-
ros, no cuidado & pessoa em fim de vida e sua familia;

« |dentificar as dificuldades sentidas pelos enfermeiros que cuidam da
pessoa em fim de vida e sua familia;

* Conhecer as estratégias utilizadas pelos enfermeiros para lidarem
com o seu sofrimento;
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* Conhecer as implicacdes do sofrimento do enfermeiro na sua vida
pessoal e profissional;
« |dentificar os fatores que interferem no sofrimento dos enfermeiros,
no cuidado & pessoa em fim de vida e sua familia.
Material e Método: Optamos por uma investigagdo de natureza qua-
litativa, com cardter descritivo-exploratério e a recolha de dados foi
feita através de uma entrevista semiestruturada junto de enfermeiros,
de um servico de internamento. Como método de andlise e frata-
mento de dados optamos pela andlise de contelido segundo Bardin.
Resultados: Do nosso estudo evidenciou-se que o soffimento do enfer-
meiro constitui uma realidade presente, e ao mesmo tempo emergen-
te, do cuidado & pessoa em fim de vida e sua familia, sendo descrito
como um sentfimento doloroso, inexplicdvel e subjetivo e como uma
das dimensdes do ser humano, como tal, inerente & condicdo huma-
na. Concomitantemente & conotado como uma dor total, associado
também a um processo de Iuto, pelo constante contato com a perda
e a separagdo do outro. E no cuidado ao doente e familia que o
sofrimento do enfermeiro adquire significados diferentes. O sofrimento
do enfermeiro emerge como resulfado de um processo de partiha
com a pessoa em fim de vida e familia, revelando-se um sofrimento
partihado. Adquire também o significado de sofrimento fisico como
consequéncia da psicossamatizacdo desse mesmo sofrimento. E no
cuidado & pessoa em fim de vida e familia que o enfermeiro, muitas
vezes, foma consciéncia da sua prépria finitude, que, afinal, também
& um ser finito, projetando-se nas vivéncias e sentimentos do doente
e familia.
Sdo diversas as emogdes e sentimentos vivenciados pelos enfermeiros
como reflexo da forma como estes experienciam o seu sofrimento.
Estes podem ser descritos como negativos (impoténcia, tristeza, deses-
pero; angustia, pena, desconforto, choro, revolta, medo, ansiedade,
perda e frustracdo) e positivos (respeito, simpatia, perda, solidarieda-
de, partilha, coragem e esperanga).
O cuidado & pessoa em fim de vida é revelador de dificuldades,
por sua vez potenciadoras de sofrimento do enfermeiro. Emergiram
dificuldades centradas no doente relacionadas com o controlo de
sinftomas, avaliacdo e satisfacdo das necessidades, responder ds
perguntas colocadas pelo doente, idade do doente, sofrimento es-
piritual e esperangas irrealistas. As dificuldades centradas na familia,
direcionam-se para as dificuldades de comunicar, em particular a
comunicagcdo de mads noticias e com a conspiragcdo de siléncio (di-
ficulta a abertura e o preparativo para a separacdo). Existem tam-
bém dificuldades centradas na organizacdo e que se prendem com
a continuidade de cuidados no domicilio, sobrecarga de trabalho e
a falta de apoio para os profissionais. Ao nivel do préprio profissional
as dificuldades associam-se & constante projecdo que os profissionais
fazem do outro e com a gestdo das emogdes. Finaimente ao nivel
da dinémica da equipa mulfidisciplinar estas relacionam-se com a
forma¢cdo em cuidados paliafivos com a auséncia de uma equipa
multidisciplinar, auséncia de uniformidade na decisdo terapéutica e
obstinagdo terapéutica.
Por forma a atingir o equilibrio pessoal e profissional, os enfermeiros
senfem necessidade de adotar estratégias para lidar com o seu so-
frimento. Estas estratégias foram, assim, agrupadas tendo em conta o
plano pessoal: reflexdo didria, mecanismos de fuga, atividade fisica/
exercicio, relagdes de amizade, lazer e passatempos e falar com a
familia. A nivel profissional, foi mencionado o humor, a consciencia-
lizac&o do préprio sofrimento, a formagdo, a redu¢cdo de hordrio, o
proporcionar bem-estar ao doente/familia e a partiha de experién-
cias com a equipa.
Do estudo foi evidente que, apesar do sofrimento constituir uma ex-
periéncia dolorosa, é, também, conotado como sinénimo de transfor-
macdo, crescimento e realiza¢do pessoal e profissional. O sofrimento
foi analisado segundo uma perspetiva de dualismo, se por um lado
reflete uma oportunidade de desenvolvimento pessoal e profissional,
por outro, constitui uma potencial ameaga ao bem-estar do enfermei-
ro (distUrbios fisicos e desgaste profissional).
E do confronto com o soffimento do doente e familia, que o enfer-
meiro identifica o seu sofrimento. Segundo Abiven (2001, p. 167) “os
prestadores de cuidados aprendem, assim, a viver a crise de morte,
a identificar os seus mdltiplos aspetos, a olhar para ela com modeéstia.
Desta forma, esforcam-se ndo para mascarar ou fazer desaparecer a
angdstia e o sofrimento, mas para transformar pela compreensdo essa
enorme energia psiquica em forca viva (...). o chamamento quase
quotidiano da morte obriga cada elemento da equipa a integrar na
sua vida do dia-a-dia, a consciéncia da morte”.
No decorrer da investigacdo foram, também, identificados fatores po-
tenciadores do sofrimento do enfermeiro como resultfado do cuidado
a pessoa em fim de vida e sua familia, nomeadamente o tempo de
cuidado ao doente e familia; o processo de adaptagdo da pessoa
em fim de vida & doenca; o tipo de relagdo doente/profissional; a ca-
pacidade e exteriorizar o sofrimento; as vivéncias anteriores e expe-
riéncias pessoais; a capacidade de gerir as emogdes e senfimentos;
a perspetiva de vida, educacgdo e cultura; as condicdes laborais e a
inexisténcia de rofinas institucionalizadas.
Tal como nos refere Abiven (2001, p. 184) “o servico deve poder cuidar
dele proprio, como de uma pessoa sem nome, ainda sem idade, infini-
tamente vulneravel em cada um dos elementos que nele trabalham.
Avaliar o pulso do servico, aliviando as suas dores, cuidar das suas de-
pressoes, alegrias, tormentos, cansago, apoiar as perturbacdoes.”
O contacto com situagdes de crise, na qual o softimento se apresenta
como ameagadora da integridade da pessoa, tfem repercussdes nos
prestadores de cuidados; “Serd possivel trabalhar sem sofrer num lugar
onde ndo se pdra de morrer? Sem viver as suas crises? Sem finalmen-
te se transformar? Como € que o servico se cuida? Que dificuldades
proprias encontra? (...) Que papel desempenham as motivagdes e as
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ideologias na forma de gerir esse sofrimento?” (Abiven, 2001, p. 1564).
Torna-se imperioso cuidar de quem cuida para que a exceléncia dos
cuidados prestados possa fraduzir a conjugagdo das necessidades
do doente e profissional. Assim, este deverd ser uma meta pessoal de
cada enfermeiro como, fambém, da instituicdo prestadora de cuida-
dos.

Conclusdes: Reconhecer o sofrimento do enfermeiro como fenébmeno
multidimensional, e ao mesmo tempo, reflexo da qualidade dos cui-
dados prestados é fundamental, pois € primordial que os enfermeiros
cuidem de si para melhor cuidar dos oufros. Também as instituicoes
devem ter um conhecimento desta realidade, disponibilizando estra-
tégias para ajudar os profissionais a gerir as suas emogdes e sentimen-
tos decorrentes deste processo, e a lidar com o sofrimenfo. Devemos
proporcionar aos enfermeiros o encontro de si mesmo como pPessoas
e profissionais no cuidado ao outro, por forma a melhor compreender
o seu sofrimento e da pessoa em fim de vida e familia. S6 assim, serd
possivel unir esfor¢os para atingir a meta almejada por todos, a exce-
Iéncia dos cuidados prestados & pessoa em fim de vida e sua familia.
Desta forma, forna-se fulcral que a Instituicdo para além de proporcio-
nar apoio psicoldgico, proporcione a criagdo de grupos de apoio a
nivel dos profissionais envolvidos no cuidado & pessoa em fim de vida
e familia, bem com a criagdo de espagos de partiha e de reflexdo
que permite aos profissionais a vivéncia do sofrimento como um fend-
meno partilhado, por forma a evitar o isolamento dos enfermeiros e
concomitantemente melhorar a adaptagdo em relagdo ao mesmo.
A redlizacdo deste trabalho permitiu assim, uma melhor compreen-
sdo do fendmeno em estudo, bem como as possiveis repercussdes na
qualidade dos cuidados prestados a pessoa em fim de vida e familia.
Torna-se desta forma, imperioso cuidar de quem cuida, para que o
cuidado seja pautado pela exceléncia do saber ser e do saber do
estar do enfermeiro como pessoa e como profissional, no confronto
com o seu sofrimento e com o de quem cuida. S6 assim serd possivel
atingir a meta almejada por todos envolvidos, a qualidade dos cuida-
dos prestados & pessoa em fim de vida e familia.

Tema: Controlo e melhoria de qualidade dos
cuidados

A esperanca e o sofrimento no doente

s . . s
oncoldgico paliativo

Autores: Carla Sofia de Azevedo Ramos; Prof.® Doutora Maria Aurora
Gongalves Pereira; Prof* Mestre Maria de La Salete Rodrigues Soares
Instituicdo: Escola Superior de Salude do Instituto Politécnico de Viana
do Castelo

Introdugdo: A doenca incurdvel confronta a pessoa com mudangas
radicais que resultam em sofrimento humano e sentimentos de deses-
peranga. O cancro, em particular, fornou-se numa doenga temivel que
ameaca a integridade humana, levando a pessoa a questionar-se so-
bre o sentido da vida.

Sendo a esperanca uma componente essencial do cuidar, com com-
provado poder terapéutico, promotora do alivio do sofrimento, da re-
cuperacdo do significado e sentido da vida, que gjuda a lidar com a
doenca e incertezas do futuro de uma forma mais eficaz. A sua impor-
tancia assume especial relevo no dmbito dos cuidados paliativos, cujos
objetivos residem na promogdo do conforto, e no alivio do sofrimento,
tendo em vista a preservacdo da dignidade da pessoa.

Objetivos: O inferesse em desenvolver este estudo reside na importéncia
que a esperanca e o sofrimento assumem para o doente terminal, assim
COMO NAs NOssas preocupacoes pessoais e profissionais. Pretendemos
conhecer como o doente oncoldgico paliativo vivencia a esperan¢a e
o sofrimento, e qual a relacdo enfre estas duas dimensdes numa situa-
¢do de doenca grave e sem perspetiva de cura, no sentido de o inspirar
a reencontrar a esperanga no seio do sofrimento.

Material e métodos: Desenvolvemos um estudo de natureza quantita-
tiva, do tipo exploratdrio, descritivo-correlacional. Como estratégia de
recolha dos dados utilizou-se o Herth Hope Index-PT (Viana, 2010), o In-
ventdrio de Experiéncias Subjetivas de Sofrimento na Doenca (Gameiro
& Mclntyre, 1997) e um questiondrio por nds elaborado, composto por
questdes sociodemogrdficas e clinicas. A amostra, do tipo ndo proba-
bilistica por conveniéncia, foi constituida por 70 doentes sob quimiote-
rapia paliativa, atendidos num servico de ambulatério de uma unidade
hospitalar do grande Porto.

Conclusdes: Os resulfados permitem-nos perceber que os inquiridos
apresentam médias de esperanca elevadas e indices de sofrimento
baixos, estando estes dois constructos relacionados. A dimens&o de so-
frimento fisico apresenta os indices mais baixos, sendo que o sofrimento
socio relacional apresenta os indices mais elevados, a par da vivéncia
de elevadoirc;ncia de elevados indices de experiéncias positivas de so-
frimento. Os resultados sugerem, ainda, que quanto maior a esperanca
menor o soffimento experienciado. A esperanga e o sofrimento estdo,
portanto, relacionados, sendo duas caracteristicas inerentes ao Homem,
que o acompanham No seu processo de viver e de morrer e condicio-
nam o gjuste aos momentos de crise, na recuperacdo do significado e
sentido da vida, fendo em vista a preservacdo da dignidade da pessoa.
Estes resultados reforgcam a importéncia que o dlivio do sofrimento tem
para o doente, gjudando-o a encontrar sentido e propdsito na vida, me-
diante o planeamento de metas exequiveis e fomentando a vivéncia
de uma esperancga redlista, infegrando a esperan¢ca como uma atitude
terapéutica. Neste sentido, & importante um maior investimento nestas
dreas na prdtica de cuidados e na formacdo em enfermagem.



Tema: Instrumentos de avaliacdo e de medida

Percepcdo do tempo e da vida: Utilidade no
rastreio de depressdo em Cuidados Paliativos

Autores: 'Miguel Julido, ?F&tima Oliveira, *Baltazar Nunes, Antdnio Bar-
bosa

Instituicdes: 'Center of Bioethics - Faculty of Medicine of the Univer-
sity of Lisbon, Lisboa, Portugal; Center for Evidence Based Medicine
- Faculty of Medicine of the University of Lisbon, Lisboa, Portugal; De-
partmentof Palliative Medicine - IHSCJ - Casa de Saude da Idanha,
Belas, Portugal; Palliative Medicine and Home-Based Hospitalization
Unit - Centro Clinico Champalimaud - Champalimaud Centre for the
Unknown, Lisboa, Portugal; 2Department of Palliative Medicine - IIHSCJ,
Casa de Salde da Idanha, Belas, Portugal; *Department of Epidemio-
logy - Instituto Dr. Ricardo Jorge, Lisboa, Portugal; “Center of Bioethi-
cs - Faculty of Medicine of the University of Lisbon, Lisboa, Portugal;
Department of Psychiatry - Hospital de Santa Maria, Lisboa, Portugal
Objectivo: Explorar a utilidade de uma nova escala de rastreio de
depressdo baseada na percepg¢do do fempo e da vida (Percepcdo
do Tempo e da Vida-3 (PTV-3)), em comparagdo com os critérios do
DSM -IV.

Métodos: Estudo transversal com 63 doentes portfugueses em fim de
vida, desde Maio 2010 a Novembro 2012. Critérios de inclusdo: idade
>18 anos, doen¢a com progndstico <6 meses, sem evidéncia de de-
méncia ou delirium, com base na informagdo clinica ou por consenso
clinico; Mini Mental State >20; ser capaz de ler e falar Portugués e en-
trega de consentimento informado. Os participantes foram avaliados
para a depressdo usando os critérios do DSM-IV e a recém-desenvol-
vida PTV-3. A capacidade de rastreio da PTV-3 comparada com o DS-
M-IV foi calculada usando medidas de sensibilidade, especificidade e
de valores preditivos positivos e negativos. A regressdo logistica foi cal-
culada com o objectivo de identificar os itens da PTV-3 com a melhor
capacidade preditiva para o diagnéstico de depressdo.

Resulfados: Apds andlise de regressdo logistica, realizada para fodos
os trés itens da PTV-3, apenas dois itens foram mantidos (OR=2,9; IC95%
(0.9-8,7); OR=7.6; IC95% (0,9-65,3), respectivamente). Este modelo de
regressao final composto por duas questdes (PTV-2) foi capaz de diag-
nosticar correctamente 70% dos participantes deprimidos com uma
sensibilidade de 63% e uma especificidade de 74%. A area sob a cur-
va ROC foi de 72% (IC95% (59-85)).

Conclusdo: A PTV-3 é uma escala inovadora e clinicamente aplicavel
para o rastreio de depressdo em doentes em fim de vida. E neces-
sdria mais investigagcdo sobre o significado psicolégico da distor¢do
do tempo e da vida e a sua possivel aplicagdo para o rastreio de
depressdo no contexto de cuidados paliativos.

Aplicabilidade clinica dum sistema prognosti-
co baseado na inflamagdo

Autor: Filipa Tavares

Instituicdo: Unidade de Medicina Paliativa - Centro Hospitalar Lisboa
Norte, EPE

Um estudo multicéntrico validou recentemente a acuidade prognds-
tica da versdo modificada do Glasgow Prognostic Score (mGPS) - um
instrumento combinando 2 biomarcadores de inflamagdo sistémica
- albumina (alb) e proteina C-reactiva (PCR), sugerindo-se a sua uti-
lidade enquanto ferramenta de apoio na tomada de decisdes em
fim de vida. Na validagdo foram incluidos maioritariamente doentes
internados e sob fratamento antineopldsico, desconhecendo-se ou-
tra terapéutica em curso.

Objectivo: 1) validar a utilidade prognéstica do mGPS numa popula-
cdo distinta da original e 2) estudar o comportamento do instfrumento
em fun¢do dos tratamentos em curso (antineopldsicos, anti-inflamato-
rios ndo esteroides e cortficosteroides).

Métodos: colecgdo prospectiva de dados; todos os adultos com neo-
plasia avaliados por equipa hospitalar de cuidados paliativos, entre
Janeiro e Novembro 2013, com alb e PCR doseadas por qualquer
outro motivo no laboratério da instituicdo < 7 dias antes da primeira
consulta; MGPS calculado (0 se PCR&#8804; 1mg/dL, 1 se PCR >1mg/
dL ou 2 se PCR > Img/dl e alb <3.5g/dl; dados demogrdficos, perfor-
mance status (PPS), tumor primdrio, fratamento oncolégico, antiinfia-
matdrios ndo esteroides (AINE) e corticosteroides em curso; data do
dbito acedida no processo/bases de dados instituicionais, consideran-
do-se para os sobreviventes 30 de Novembro como data de andlise;
relagdo entre varidveis e sobrevivéncia explorada com o método de
Kaplan-Meier e a regressdo de Cox.

Resulfados: Dos 203 potenciais participantes foi possivel calcular o
mGPS de 141 (65% homens, mediana idade 71 anos, 20% fumor co-
lo-rectal, 60% metastizagdo hepdtica, 27% doenca hepdtica/renal
crénica, mediana PPS 40%, 33% internados, 69% sem antineopldsicos,
mediana de sobrevivéncia 34 dias (IC95% 23-45)). Nenhum pontuou
0 e 74% tinham mGPS 2. A sobrevivéncia aos 30 dias variou entre 54%
(MGPS 1) e 26% (MGPS 2) e aos 90 dias entre 29% e 8%. Apesar de
sobrevivéncias significativamente distintas (mGPS 2 = 26 dias (IC95%
16-36), mGPS 1 = 68 dias (IC95% 44-93), p<0.001), na andlise multivaria-
da de Cox o mGPS ndo provou ser factor preditor de progndstico, ao
contrdrio do PPS e da idade. As curvas de Kaplan-Meier mostraram
que a pontuagdo MGPS se associou a progndsticos significativamente
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distintos apenas quando os doentes ndo estavam sob antfineopldsi-
cos. Também o uso de corticosteroides refirou significado progndstico
ao mGPS (MGPS 2=40 dias (IC95% 6-74) vs mGPS 1=77 dias (IC95% 53-
101), p=0.08).

Conclusdes: O mGPS ndo mostrou deter o significado progndstico es-
perado na nossa amostra, comprometendo a sua potencial utilizagdo
na pratica diéria. Os resultados contudo abrem uma linha de investi-
gagdo, merecendo andlise o impacto de infervencdes modificadoras
da resposta inflamatéria na acuidade do mGPS.

Prognosticar em fim de vida serd a doenca
ndo oncolégica uma barreira?

Autor: Filipa Tavares

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos de Agudos, Hospital Cuf
Infante Santo

Os médicos elaboram estimativas clinicas de sobrevivéncia (ECS)
recorrendo, com frequéncia, & sua experiéncia pessoal e ao conhe-
cimento global que detém da situagdo clinica. Apesar de estar ex-
tensamente demonstrada na neoplasia avan¢ada a fraca acuidade
progndstica deste método, o seu valor na doengca ndo oncoldgica
avancada ndo foi até agora muito explorado.

Objectivo: comparar a acuidade prognéstica do clinico, & data de
admissdo hospitalar, para doentes oncolégicos (DO) e ndo oncoldgi-
cos (DNO), em situagcdo avancada.

Métodos: estudo de coorte, prospectivo, recrutando durante 12 meses
doentes em fase avang¢ada; ECS definida & data de infernamento em
hospital de agudos, pelo mesmo médico, em formato quantitativo nd-
mero de semanas de sobrevivéncia esperada e qudlitativo elevada/
intermédia/reduzida probabilidade de sobreviver a estadia; sobrevi-
véncia definida como o intervalo de tempo decorrido entre a data
de 6bito e a data da avaliagdo; as previsdes, quantitativa e qualitati-
va, foram correlacionadas, respectivamente, com a sobrevivéncia e o
desfecho & data de alta; analisou-se o impacto dos reinternamentos
na acuidade progndstica, definida como a identificagdo da semana
do dbito com erro &#8804; 2 semanas e a identificacdo dos doentes
que vieram a ter alta como elevada ou infermédia probabilidade de
sobrevivéncia

Resultados: Foram feitas previsdes para 71 episddios de internamento
e 52 doentes (44% DNO, 25% deméncia, mediana idade 82 anos, 56%
mulheres, mediana de PPS 40%, mediana indice de Charlson 4.5, 71%
com delirium & admissdo e mediana de estadia 8 dias), 18 (35%) de-
les vivos & data de andlise. Trés quartos dos dbitos (6 DNO e 20 DO)
aconteceram em infernamento. A mediana de sobrevivéncia foi 90
dias (IC 95% 23-157), significativamente mais curta nos DO (13 dias (IC
95% 1-25), p<0.001). O rho de Spearman foi 0.76 (p<0,001) para sobre-
vivéncia e ECS. Trinta (42%) das ECS estimavam sobrevivéncias >12 se-
manas, 90% das quais em DNO. Trés (10%) desses doentes faleceram
antfes do esperado. Sete das 41 (17%) ECS &#8804;12 semnanas n&o se
confirmaram. Das 44 ECS de doentes falecidos & data de andlise 25%
foram optimistas em mais de 2 semanas e 7% pessimistas por mais de
2 semanas. Sessenta por cento das ECS &#8804; 12 semanas na DNO
e 84% na DO mostraram acuidade (p=0.18). Os re-infernamentos ndo
se associaram a maior acuidade da ECS. Treze por cento dos identi-
ficados como tendo uma elevada/intermédia probabilidade de so-
breviver ao internamento vieram a falecer nessa admissdo e 15% dos
com elevado risco de dbito intrahospitalar sobreviveram & estadia. A
acuidade da estimativa de sobreviver ao internamento ndo mostrou
estar associada ao diagnéstico.

Conclusdes: Ndo mostrou ser diferente a acuidade clinica em qual-
quer dos formatos (ECS e probabilidade de sobreviver & admissdo)
para DNO e DO, nos Gltimos 3 meses de vida. Confudo, a dimensdo da
amostra limita a interpretagdo dos dados. A curta sobrevivéncia dos
DO incluidos justificard a elevada acuidade da ECS encontfrada face
ao relatado na literatura.

Tema: Etica

Do cuidado humano bdésico a futilidade tera-
péutica: Nutricdo e hidratacao artificiais em
fim de vida

Autores: Cintia Pinho-Reis', Patricia Coelho? Carla Pinho?

Instituicdes: 'Nutricionista, Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos,
Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Catélica Portuguesa
(ICS-UCP;?Professora Assistente ICS-UCP; Aluna do Doutoramento em
Enfermagem ICS-UCP;*Enfermeira, Aluna do Mestrado em Cuidados
Paliativos ICS-UCP

Infroduc¢do: A actualidade tem sido palco de uma crescente preocu-
pacdo relativamente as questdes em torno da Nutricdo e Hidratacdo
Artificiais (NHA) em doentes em fim de vida. A suspensdo ou absten-
¢do de NHA sdo decisdes particularmente dificeis e desafiantes para
os profissionais de salde pela complexidade que representam e pela
ambivaléncia do significado que a alimentacdo possui neste contexto.
Objetivo: Compreender o significado da suspensdo e da abstencdo
de NHA em fim de vida.

Material e método: Revisdo da literatura no periodo de 2003-2013,
com pesquisa nas bases de dados ISI; Pubmed, CINAHL e Academic
Search Complete, com as palavras-chave artificial nutrition, ethical is-
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sues e palliative care. Definiram-se como critérios de inclusdo: todos
os artigos de lingua inglesa; com resumo e referéncias disponiveis e
analisados por especidlistas, perfazendo um total de 41 artigos ana-
lisados. Por conveniéncia foram também consultados outros artigos
considerados pertinentes.

Resultados: Da andlise dos artigos verificou-se que: (1) Uma das ques-
tdes que tem gerado alguma controvérsia consiste em determinar se
a NHA sdo consideradas um tratamento médico de suporte ou cuida-
dos bdsicos de salude extensiveis a todos os doentes; (2) Para a familia,
as sifuagdes de suspensdo e de abstengcdo de NHA sdo particular-
mente dificeis, pois esta sente que se estar& a matar o doente & fome
e a sede; (3) Familias bem informadas e esclarecidas aceitam mais
faciimente que & medida que a doenca progride as necessidades do
seu enfe querido vao diminuindo, pelo que aceitam que a manter ou
iniciar a NHA é uma futilidade terapéutica que em nada ird contribuir
para o aumento do conforto e da qualidade de vida; (4) A suspen-
sdo/ abstencdo de NHA deve fer em conta os riscos e beneficios de
cada intervencdo e a decisdo deverd ter por base os principios éticos
de autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia, e justica.

Conclusdes: Nos cuidados em fim da vida, a NHA ainda é um assunto
conflituante que envolve um misto de emogdes, mitos e contradicdes,
pelo que a decisdo de iniciar ou suspender a NHA deve ser discutida
com a equipa multidisciplinar, com o doente e sua familia. Sendo as-
sim, forna-se importante que os profissionais de sadde que prestam
cuidados nesta drea reflictam sobre o tema e definam a sua conduta
conforme as necessidades do doente e sua familia.

Tema: Cuidados em fim de vida (agonia)

Percepc¢do dos cuidadores primdrios face a
agonia do doente

Autores: Maria de Lourdes Pinhal', Vitor Rua Costa?, Maria Conceicdo
Toscano?, Francisco Girdo?, Inés Santos?, Luis Miguel Simdes?, Luisa Vi-
veiros Ornelas®

'"Médica; 2Enfermeiro(a); *Psicdlogo(a)

Local do Estudo: Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Arce-
bispo Jodo Criséstomo- Cantanhede

Os Cuidados Paliativos sdo cuidados afivos e totais e sdo prestados
com o objetivo de proporcionar uma melhor qualidade de vida aos
doentes e aos seus familiares e/ou pessoas significativas. Estes cuida-
dos ddo resposta a necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espiri-
tuais, prolongando, se necessario, a sua atuagdo no luto.

O controlo de sinftomas, a comunicagdo e a informagdo adequadas
sdo aspetos importantes para o bem-estar e qualidade de vida do
doente e familia, assumindo particular importéncia nos momentos
derradeiros da vida.

Com o objetivo global de avaliar o trabalho da equipa da Unidade de
Cuidados Paliativos do Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo, entende-
mos pertinente e realizagcdo de um estudo, com o objetivo de “avaliar
a percec¢do dos cuidadores da forma como os doentes viveram os Ul-
timos dias”. Nesta abordagem foram elaboradas questdes tendentes
a avaliar a perceg¢do da presenga de sinfomas, o nivel de desconforto,
e o seu controlo, a opinido sobre a forma e contelido da comunica-
c¢do e informacgdo. Avali@dmos ainda a satisfacdo dos cuidadores com
o frabalho desenvolvido pela da Unidade de Cuidados Paliativos.
Metodologia: Estudo descritivo, qualitativo, baseado em entrevista fe-
lefénica estruturada, dirigida aos cuidadores/familiares de referéncia
dos doentes falecidos na Unidade no ano de 2012 (n=72).

No estudo apresentamos os resultados obtidos, que revelam que na
maioria das situagdes os familiares/cuidadores identificaram os sinfo-
mas mais presentes, sendo que os mais referidos foram a dificuldade/
incapacidade para comunicar, a astenia/cansago e o aumento da
sonoléncia, seguindo-se a diminui¢do do nivel de consciéncia, a dor, a
secura da boca e a dispneia.

Relativamente aos niveis de desconforto identificado, obtemos resul-
tados de 29% para o desconforto moderado, 25% para elevado e 18%
para desconforto intfenso, e demonstrando a efetividade do frabalho
da equipa, a perce¢do quanto ao alivio do desconforto é de que foi
elevado em 36% das situagdes e intenso em 53%. Questionados quan-
to ao estado do doente nos Ultimos dias, 37% responderam que era
moderadamente sereno, 39% muito serenos e 13% completamente
serenos.

Classificando 92% dos inquiridos a efetividade da informagdo entre
niveis de muito a completamente efetiva, os niveis de satisfa¢cdo glo-
bais com o trabalho da equipa sdo também elevados, mostrando-se
25% dos inquiridos muito satisfeitos e 67% completamente satisfeitos.
Estes resultados constituem um importante incentivo para a contfinua-
¢do do trabalho desenvolvido pela equipa, permitindo ainda avaliar
aspetos em que possam ser empreendidas medidas de melhoria.
Palavras-chave: Sinfomas, controlo de sinfomas, desconforto, comuni-
cagdo, informagdo, satisfagdo.
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Tema: Dor e outros sintomas

Delirium em Cuidados Paliativos - Um modelo
de suporte & tomada de decisdo em enfer-
magem

Autores: Rosa Silva; Ténia Costa; Manuel Luis Capelas; Cintia Reis; Pa-
tricia Coelho

Instituicdo: Instituto de Ciéncias da Sadde da Universidade Catdlica
Portuguesa (ICS UCP).

Infrodu¢do: O doente em cuidados paliativos comumente desen-
volve episddios de Delirium, e nestas situagdes regista, ao longo do
processo de doenca, piores resultados em sadde. O deliium & uma
sindrome confusional agudo, que se caracteriza por alteracdo do
estado de consciéncia, que apresenta taxas de prevaléncia e inci-
déncia muito significativas nos periodos de agudizagdo e/ou na fase
terminal de uma doenca.

Uma problematica clinica é o subdiagndstico e o sub-fratamento do
delirium. Esta realidade propicia o desenvolvimento de varias com-
plicagdes como: quedas e outras morbilidades, que se traduz em so-
frimento para o doente e sua familia, bem como agravamento da
situacdo clinica, internamentos hospitalares mais longos, maior taxa
de mortalidade e o consequente aumento dos custos. No entanto, os
estudos mostram claramente que este fendmeno, quando diagnosti-
cado, & muito sensivel aos cuidados de enfermagem.

Objetivos: Este frabalho propde um Modelo de infervencdo em enfer-
magem direcionado para a avaliagdo do risco, prevencdo e interdis-
ciplinaridade no tratamento do Delirium, quando o alvo de cuidados
& o doente em cuidados paliativos. Este modelo encontra-se tfraduzido
num algoritmo de suporte & melhor tomada de decisdo dos enfer-
meiros.

Método: Realizou-se uma pesquisa suportada em dois motores de bus-
ca: Ebsco host e Trip Database Clinical Search Engine. Nestes motores
procurou-se guidelines e revisdes sistemdaticas dentro do fenédmeno em
andlise. Os descritores utilizados foram: delirium, palliative care, guide-
lines, systematic review. No total aferiu-se 11 documentos (guidelines/
sinopses de guidelines e revisdes sistemdaticas) que deram resposta ao
objectivo deste trabalho e permitiram criar em suporte & fomada de
decisdo para a enfermagem.

Resultados: O estudos produzidos dentro deste fendmeno apresentam
alto nivel de evidéncia e neste contexto existe um conjunto de direc-
trizes a serem implementadas fanfo no contexto da prevencdo, ava-
liacdo e no auxilio ao fratamento que podem conduzir a significativos
ganhos em saldde e minimizagdo das complicagdes desta sindrome.
Sendo certo que o doente em cuidados paliativos mostra ter especifi-
cidades que tém de ser tomadas em consideragdo, na pratica clinica,
aquando o planeamento e implementacdo das intervengoes.
Conclusdo: Este modelo de interveng¢do expde um conjunto de infer-
vencodes de enfermagem sistematizadas e focalizadas no problema.
Pelas suas orientagdes pode-se minorar a incidéncia do fendémeno e
a morbimortalidade a ele associada. Acredita-se, para além da atual
aplicabilidade na prética clinica, que este suporte & fomada de deci-
530, realizado em forma de algoritmo, poderd ser incorporado num Sis-
tema de Informacdo em Enfermagem, em formato electrénico, como
uma garantia para a exceléncia dos cuidados.

Tema: Cuidados aos profissionais e voluntdrios

Cartas de agradecimento dos familiares:
Contelido e significado atribuido pelos profis-
sionais duma equipa de Cuidados Paliativos

Autores: Ana Jdlia Silva'; Celina Ormonde?; Fatima Guincho? Manuela
Silva?;, Maria Aparicio®; Sandra Martins Pereira?; Pablo Herndndez-Mar-
rero®

Instituicdes: 'Universidade dos Agores, Escola Superior de Enfermagem
de Angra do Heroismo; 2Unidade de Saude da llha Terceira, Centro de
Salde de Angra do Heroismo; *Hospital da Luz; 4VU Medical Center,
EMGO+ Institute for Health and Care Research, Amsterdam:; *Univer-
sidad de Las Palmas de Gran Canaria, Facultad de Ciencias de La
Salud.

Infrodug¢do: O reconhecimento dos familiares pelo frabalho realizado
pelas equipas de cuidados paliativos (CP) materializa-se frequente-
mente sob a forma de expressdes de agradecimento em cartas. Estas
sdo uma fonte rica de informacdo quanto & experiéncia da familia e
confributo que as equipas de CP podem fer (1) e tém sido utilizadas
como fonte de evidéncia em inspegdes técnicas (2) e como fator pro-
tetor de burnout (3).

Objetivos: Compreender o conteldo das cartas de agradecimento
enviadas pelos familiares a uma equipa de apoio comunitdrio em CP;
Compreender o significado atribuido pelos profissionais da equipa a
estas cartas, identificando a utilizacdo que Ihes é dada por parte da
equipa.

Material e Métodos: Estudo de caso, com recurso a um método misto:
andlise documental das cartas de agradecimento; questiondrio com
perguntas abertas aos profissionais da equipa. Na andlise documental
das carfas de agradecimento consideraram-se as categorias ante-
riormente identificadas por Aparicio (4). Quanto aos questiondrios,



procedeu-se a uma andlise de conteldo de modo puramente induti-
vo. Foram analisados 4 cartas (nimero total de cartas recebidas pela
equipa desde a sua constituicdo) e 5 questiondrios. A andlise foi efe-
tuada por um dos investigadores e posteriormente consensualizada
por outros trés para aferir quanto a fiabilidade dos resultados.
Resultados: A equipa participante foi criada em Maio de 2010, sendo
composta por 4 enfermeiros (3 com formagdo pds-graduada (PG) e es-
tagios préticos em CP), 1 médico (com formagdo PG, sem estagio préti-
co e atempo parcial), 1 psicologo e 1 técnico de servigo social (ambos
sem formacdo especifica em CP). Esta equipa exerce a sua atividade
numa unidade de salde de ilha, dirigindo-se, maioritariamente, a uma
populacdo iletrada e com parco conhecimento sobre CR
No que concerne ao conteldo das cartas de agradecimento, ob-
fiveram-se 3 categorias: Confeldo do agradecimento; Valorizag&o
positiva do frabalho em CP; Mensagens de for¢a e persisténcia. Estas
categorias dividiram-se em subcategorias: Conteldo do agradeci-
mento - Agradecimento em nome de toda a familia, Agradecimento
dos cuidados, Agradecimento dos cuidados & familia, Agradecimen-
to das competéncias dos elementos da equipa, Agradecimento a
tfoda a equipa, Agradecimento aos enfermeiros; Valorizagdo positiva
do frabalho em CP - Carateristicas do trabalho em CR Contribuicdo
dos CPR Valorizacdo positiva dos profissionais da equipa; Mensagens
de forca e persisténcia - Felicitacdes, sobretudo por festividades (Dia
Internacional do Enfermeiro), Desejo de expansdo.
Quanto aos sentimentos associados as cartas, emergiram: Gratifica-
¢do; Satisfagdo; “Dever cumprido”. O significado que os profissionais
da equipa atfribuem as cartas é: Reconhecimento. A utilizacdo que é
dada &s cartas é a de as integrar num dossier denominado “Em me-
moria dos que partiram”. Este dossier funciona como “refor¢o positivo”
nos momentos de maior fragilidade da equipa, contribuindo para o
seu empowerment individual e coletivo (Quadro 1, em anexo).
Conclusdes: Os resultados deste estudo, ainda que circunscritos a
uma redlidade especifica e concreta duma equipa em particular, evi-
denciam a experiéncia positiva de algumas das familias acompanha-
das por esta equipa e o contributo dado pela equipa para a obten-
¢cdo de ganhos em salde, nomeadamente em termos de melhoria
da qualidade de vida e alivio do sofrimento dos doentes e familias
acompanhados. Denota-se, ainda, o significado e impacto benéfico
que estas cartas fém nos profissionais da equipa, e a ufilizacdo que
é dada as cartas em prol do empowerment dos profissionais que a
infegram. Face ao exposto depreende-se a mais-valia da andlise das
cartas de agradecimento de familiares em CP quer em termos de
controlo e melhoria da qualidade dos cuidados prestados, quer no
que concerne & gestdo emocional e atfribuicdo de sentido face ao
trabalho realizado por este tipo de equipas.

Referéncias:

1 Centfeno C, Arantzamendi M, Rodriguez B, Tavares M. Letter from re-
latives: a source of information providing rich insight into the expe-
rience of the family in palliative care. J Palliat Care 2010 Autumn;
26(3):167-175.

2 Froggatt, K. The ‘regulated death”: a documentar analysis of the
regulation and inspection of dying in English care homes for older
people. Ageing & Society 2007; 27:233-247.

3 Pereira SM, Fonseca AM, Carvalho AS. Burnout in nurses working in
palliative care teams: a mixed methods study. Int J Pall Nurs 2012;
18(8):373-381.

4 Aparicio, M. A satisfagdo dos familiares de doentes em Cuidados
Paliativos. Em: Barbosa, Anténio (coord.) Investigacdo qualitativa
em Cuidados Paliativos, 2012. Lisboa: Faculdade de Medicina da
Universidade de Lisboa, p.223-237.

Tema: Cuidados Paliativos nas criancas e
adolescentes

Intervencdes assistidas por animais em Cui-
dados Paliativos Pediatricos

Autores: Joana Araujo; Sofia Aradjo

Instituicdes: USF Terras de Sousa, ACES Tamega |l - Vale do Sousa Sul, Fa-
culdade de Medicina da Universidade de Coimbra; Instituto de Filosofia
da Faculdade de Letras da Universidade do Porto

Infroducdo: Os Cuidados Paliativos Pediatricos constituermn uma érea de
importéancia fulcral, que se encontra em fase de implementacdo e de-
senvolvimento em Portugal. Para que os seus programas possam ser de-
senvolvidos de forma consistente, devem ser levantadas questdes acer-
ca da humanizagdo dos servicos; consciencializagdo; cooperagdo
entre os servicos hospitalares, cuidados de sadde primdrios € comuni-
dade; educacdo e formagdo dos profissionais. A equipa de sadde fem
um importante papel no processo de hospitalizacdo sendo capaz de
desenvolver e empregar esfratégias para fornd-lo menos traumdtico.
Beneficiando doentes, acompanhantes e a propria equipa de sadde,
o desenvolvimento de um plano de cuidados individualizado e huma-
no também pode proporcionar momentos de alegria e descontragdo.
Os profissionais de sadde ndo podem esquecer a importéncia dos ani-
mais na vida de uma crian¢a, particularmente como fonte de apoio e
conforto para muitas criangas. Para algumas, a mera presenga de um
animal neutro, talvez um gue ndo tenham conhecido previamente, é
benéfica. Neste sentido, muitos programas incluem visitas regulares por
um animal freinado para a terapia, normalmente um c&o. As unidades
de internamento para cuidados paliativos pedidtricos necessitam de
criar medidas para responder a esfes desejos.

Objetivos: Demonstrar a pertinéncia da implementacdo de terapias
complementares no contexto dos cuidados paliativos pedidtricos, no-
meadamente, as intervengdes assistidas por animais - terapia pratica-
mente inexistente em Portugal até & data.

Material e Métodos: Pesquisa bibliografica de artigos publicados em
inglés e portugués, entre 2000 e 2013, com abstract disponivel, utilizan-
do os termos MeSH “Canines”, *Childhood Cancer” e“Therapy Dogs”,
nas bases de dados: PubMed, Cochrane, index de revistas médicas
portuguesas e escolha oportuna de artigos chave. Os resultados fo-
ram explorados manualmente em relacdo a relevancia e as referén-
cias bibliograficas dos artigos selecionados foram revistas.

Resultados: As intervengdes assistidas por animais podem ser divididas
em duas subclasses distintas: terapias assistidas por animais (TAA) e
atividades assistidas por animais (AAA). Em ambas, as criancas sdo
estimuladas a interagir com o animal de diversas formas: passeando-
-0, escovando-o, penteando-o, falando com ele enquanto estdo na
sua presenca, etc. Em cuidados paliativos pedidtricos poderd obser-
var-se uma transicdo dinémica entre ambos os tipos de intervengdes
assistidas por animais, pois umas vezes serdo aplicadas TAA para alivio
sinfomatico com objetivos terapéuticos especificos, e outras, AAA, de
modo a oferecer & crianga doente conforto e bem-estar. Terapias
complementares, como as TAA e as AAA tém mostrado um grande
potencial relativamente & normalizacdo da experiéncia hospitalar,
tanto para as criangas doentes como para as suas familias. Outro be-
neficio das infervencdes assistidas por animais consiste na distragdo
da dor, das preocupagdes, da ansiedade e da infelicidade, fornecida
n&o apenas &s criangas mas também as suas familicas.

As criangas doentfes sentem-se muitas vezes, assustadas, confusas e
separadas dos seus pares e da sua vida escolar e familiar, com cada
vez mais pessoas a trata-las como “doentes” em vez de “criangas nor-
mais”. Neste contexto, dado que os animais naturalmente aceitam os
humanos exatamente como sdo, e, acima de tudo, ndo fazem julga-
mentos baseados na posi¢do social, aparéncia ou estado de sadde,
a sua capacidade de fornecer ndo s6 apoio social direto, através do
companheirismo, como também apoio social indireto, agindo como
catalisadores da socializagdo, podem contribuir para a diminuig&o
da ansiedade e a elevagdo da autoestima. Ndo s6 os pais, como tam-
bém os profissionais de salde, reportam que as visitas dos animais for-
necem &s criangas conforto, felicidade e encorajamento, sendo que
os Ultimos indicam ainda estas visitas facilitam o seu proprio trabalho
com as crian¢as doentes.

A incorporacdo de intervengdes assistidas por animais nos cuidados
paliativos pedidtricos € um empreendimento complexo que requer
consideracdes especiais relativamente a uma série de aspetos, de
forma a assegurar a seguranca e o beneficio das intera¢cdes. Durante
o frabalho s&o apresentados aspetos como o controlo das infe¢des,
zoonoses e dlergias, prevencdo de eventuais danos fisicos, selecdo
e prepara¢cdo dos animais e treinadores, selecdo dos participantes,
coordenagdo do programa, assim como consideragdes em relagdo
ao bem-estar animail.

Conclusdes: A adoc¢do de programas especificos numa fase inicial de
implementacdo dos cuidados paliativos na crianga e no adolescente
56 poderd ser benéfica, tirando partido da recetividade dos agentes
de saude, principalmente se comparada & adesdo tardia de determi-
nadas praticas, que se defronta sempre com a resiliéncia dos habitos
instituidos. A implementacdo de intervengdes assistidas por animais
em cuidados paliativos pedidtricos estd em difusdo em diversos pai-
ses, com resultados até & data muito positivos, considerando a partici-
pacdo das criangas internadas, os beneficios no controlo sinfomdatico,
a satisfagcdo expressa pelos pais e pela equipa de salude e a relafiva
escassez de riscos, pelo que parece ser vidvel a sua implementagdo
NO NOSSO Pais.

Tema: Gontrolo e melhoria de qualidade dos
cuidados

Elaboracdo de um substituto de saliva.
Metodologia de preparacdo cuidados

paliativos. Intervencdo do farmacéutico

Autores: Quintas A.; Magalhdes M.; Rocha P

Instituicdo: Centro Hospitalar do Porto, Servicos Farmacéuticos
Infrodugdo: A xerostomia sensacdo de boca seca com marcada
diminuicdo do fluxo salivar, consequente ou ndo da diminuigdo da
fungdo das gldndulas salivares, com alteragdes quer na quantidade,
quer na qualidade da saliva. E um sinfoma frequente em doentes em
cuidados paliativos e a sua prevaléncia é de 60 a 80% na doenga on-
colégica progressiva e avangada. A xerostomia fem consequéncias
fisicas mas, também, psicol&bém, psicoldgicas e sociais.

Os Servigos Farmacéuticos do CHP preparam um substituto de saliva
para administragdo em doentes internados seguidos pela Equipa Mul-
tidisciplinar de Cuidados Paliativos do CHE para o fratamento paliati-
vo da diminui¢do da produgdo de saliva em doentes com xerostomia
simples ou agravada. Este produto embora se encontre comercializa-
do, apresenta, no mercado, um custo muito elevado.

Objetivos: Descrever o método utilizado na elabora¢do de um substi-
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tuto de saliva, para administracdo em doentes seguidos pela Equipa
Mulfidisciplinar de Cuidados Paliativos do CHR

Analisar, mediante questiondrio previamente validado, como o con-
trole dos sinfomas interferem na qualidade de vida dos pacientes
seguidos pela Equipa Multidisciplinar de Cuidados Paliativos do CHR
Metodologia: Descreve-se 0 método utilizado na elabora¢cdo de um
lote de 1 frasco de 500mL de Substituto de Saliva.

Faz-se uma avaliagdo retrospetiva dos registos de preparagdo, efetua-
dos pelos Servigos Farmacéuticos, no periodo em andlise e avalia-se,
através de inquérito aos doentes, a melhoria na sua qualidade de a
sua qualidade de vida.

Resultfados: O método utilizado na preparagdo deste produto obe-
dece a uma técnica de simples execugdo, passivel de ser executada
em qualquer hospital ou clinica onde sejam assistidos doentes em cui-
dados paliativos.

Foram executados no periodo em andlise um ndmero significativo de
preparagoes.

Os resultados obtidos dos inquéritos realizados sGo bastante conclusi-
vos relativamente & utilidade deste produto.

Conclusdes: Da avaliagdo feita junto dos doentes, através da andlise
dos inquéritos realizados, constatou-se que a qualidade de vida dos
doentes melhorou significativamente, pelo maior conforto proporcio-
nado pelo produto.

A resposta dos Servicos Farmacéuticos revela-se uma mais-valia muito
significativa no apoio a estes doentes, com a vantagem de ser um
produto de simples execu¢do e com custos muitissimo moderados.
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS:
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Reabilitar em Cuidados Paliativos a propdsito

de um caso clinico

Autores: Julia Alves, Isabel Barbedo, Joana Mirra, Carla Alves, Maria
Jodo Andrade, Elga Freire

Instituicdo: Centro Hospitalar do Porto (Equipa Intra-Hospitalar de Su-
porte de Cuidados Paliativos e Servigco de Fisiatria)

Introdu¢do: Em cuidados paliativos cuidar da pessoa com doenca
incurdvel e progressiva implica compreender o sofrimento desta, con-
siderando todos os dominios da sua vida. A finalidade & obter a melhor
qualidade de vida possivel para os doentes e suas familias.

Objectivo: Pretende-se descrever a presta¢cdo de cuidados paliativos
interdisciplinares a um idoso e sua familia, de acordo com os objecti-
vos definidos pelo proprio.

Material e Métodos: Andlise retrospectiva do processo clinico elec-
trénico e sistema de apoio ds praticas de enfermagem de doente do
sexo masculino de 80 anos.

Resultados: Doente reformado da indUstria do papel, vidvo, catélico,
residente no Marco de Canaveses (sozinho).

Tem 3 filhos que residem longe, mas com contfacto frequente com o
doente e boa relagdo de afetividade.

Como hobbies cultivava o seu quintal e cuidava dos animais de cria-
cdo.

Como antecedentes, de referir carcinoma da préstata; submetido
a prostatectomia radical 16 anos antes e, posteriormente, bloqueio
hormonal.

Internado por incapacidade para a marcha com 1,5 meses de evolu-
¢do, apresentando-se & admissdo paraplégico.

Realizou TAC coluna vertebral que mostrou mdltiplas lesdes dsseas
com componentes bldsticos e cldsticos, provavelmente secunddarias,
associando-se componente de tecidos moles endocanalar epidural
entre D2 e D6, de provavel origem metastatica.

Realizou TAC abdomino-pélvico que mostrou na loca prostatica leséo
captante podendo traduzir recidiva locorregional da neoplasia pros-
tatica; metastizagcdo dssea difusa na coluna vertebral e alguns arcos
costais; sem outras alteracdes de relevo.

Cintigrafia dssea mostrou fixagcdo no esqueleto axial e apendicular
compativel com metastizagcdo dssea difusa.

Decidido em reunides de Oncologia e Ortopedia fratamento sinfoma-
tico, tfendo em conta metastizagdo difusa.

Ao 13° dia de infernamento pedida colaboracdo da Equipa Intra-Hos-
pitalar de Suporte de Cuidados Paliativos (EIHSCP) para controlo sinto-
matico e ajuda na organizagdo de cuidados.

Na primeira avaliagdo da EIHSCP o doente encontrava-se consciente,
colaborante e orientado. Constatada dor nociceptiva somatica com
componente neuropdtico, a nivel da coluna lombar e com irradiacdo
para os membros inferiores; apresentava incontinéncia de esfincteres;
encontrava-se algaliado. Totalmente dependente para os autocuida-
dos, excepto para a alimentacdo.

Houve percep¢do de que o doente ndo tinha nogcdo da irreversibili-
dade da sua paraplegia. Explicado ao doente a sua situagcdo clinica
actual e prestado apoio emocional.
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Tendo em conta esta nova realidade, fracou como objectivos, conse-
guir sentar-se numa cadeira de rodas e ir & mesa comer (Sic).
Realizada conferéncia familiar em que uma das filhas se disponibilizou
a assegurar os cuidados ao pai.

Delineada estratégia terapéutica para controlo sintomdtico. Com a
colaboragdo do servigo de Fisiatria, iniciado um plano fisiGtrico, com o
intuito de melhorar a capacidade funcional do doente e, consequen-
temente, a sua qualidade de vida.

Teve alta para a casa da filha, com apoio da Equipa de Cuidados
Continuados Integrados; na data da alta capaz de se mover autono-
mamente em cadeira de rodas.

Conclusdo: Este caso realgca a importéncia do trabalho desenvolvido
em equipa, com articulacdo de diferentes niveis de cuidados e espe-
cialidades, mas com objetivos comuns.

Muito do trabalho pode parecer acrescentar apenas pequenos gan-
hos. Mas cada pequeno ganho funcional tem um valor incalculével
para os doentes com uma expectativa curta de vida, gjudando-os
a viver o tfempo que Ihes resta tdo ativamente quanto possivel junto
daqueles que amam.

Preferéncia do local de morte dos doentes
acompanhados por uma unidade domiciliéria

de Cuidados Paliativos

Autores: Carla Manuela Ribeiro Esteves; Cétia Andreia da Silva Gar-
rido; Cristiana Isabel Silva Fermento; Isabelle de Lourdes Mdaximo
Caetano; Jacinta Raposo Fernandes; Joana Margarida Lopes Luis;
Luis Miguel Pereira Rodrigues; Marta Luisa Fernandes Mendes; Patricia
Alexandra Fernandes Emidio; Tania Elisabete Gomes Pereira; Telma Pa-
tricia Machado Pedreiro; Tiago Jodo Alves Luis S. Henriques

Instituicdo: Santa Casa da Misericérdia de Mogadouro

Introducdo: O envelhecimento da popula¢gdo € um acontecimento
generalizado ao nivel dos paises desenvolvidos e um dos maiores éxi-
tos da humanidade. Porem é também um dos maiores desafios devi-
do &s suas consequéncias fisicas, psicoldgicas, sociais, econdmicas e
politicas, pois viver mais implica um aumento da mortalidade, na sua
grande maioria por doencas crénicas, progressivas e incurdveis, o que
implica o aumento das necessidades de cuidados em fim de vida.
Esta situacdo associada ao desejo cada vez maior das populagdes
por se manterem no seu domicilio, obriga & implementag¢do de equi-
pas de cuidados paliativos no domicilio.

Segundo Neto!, citada por Moreira? a tendéncia atual dé-se no
sentido de considerar o domicilio como o lugar privilegiado para os
cuidados paliativos, pois o meio familiar pode oferecer ao doente a
continuidade da sua vida didrig, estar rodeado das pessoas e objetos
significantes e contribuir para que se sinfa menos isolado, reconhecen-
do-se o hospital como o local de passagem fransitéria no decurso do
processo da doenca, s6 quando o doente necessite.

A justificacdo para os cuidados paliativos no domicilio prende-se, prio-
ritariamente, com o respeito pelo desejo do doente querer morrer em
casa.Tudo isto permite & familia realizar os cuidados no momento mais
adequado ao doente, facilita o processo do luto e simultaneamente
permite ao doente manter o seu papel social e familiar, dispor do seu
tempo ndo necessitando de mudar os seus hdbitos na difima etapa
da sua vida o que Ihe poderia causar dor e sofrimento, manter a sua
intimidade e atividades bem como permanecer junto dos seus obje-
tos e recordacdes a eles associadas.

Objetivo: Identificar a preferéncia e o local de morte dos doentes
acompanhados por uma unidade domicilidria de cuidados paliativos
entre o periodo de Janeiro de 2010 e Novembro de 2013.
Metodologia: Considerando as caracteristicas do trabalho que pre-
tendemos realizar e de acordo com os objetivos definidos, a meto-
dologia utilizada centrou-se numa abordagem quantitativa, sendo
por natureza um estudo descritivo que se refere a dados concretos,
quantificGveis e transversal dado que se situa num espaco limitado
de tempo.

Afravés do programa de registos de monitorizagcdo (Medice One), uti-
lizado pela equipa da unidade domiciliéria de cuidados paliativos foi
realizada a revisdo de todos os processos dos 250 doentes que foram
acompanhados entre Janeiro de 2010 e Novembro de 2013. Ao longo
de todo o trabalho garantimos a confidencialidade de toda a infor-
macdo consulfada e ufilizada. A amostra representa a fotalidade da
populacdo no referido periodo temporal.

Nesta revisdo procurou-se identificar:

- Preferéncia pelo local de morte de cada doente;

- Local onde a morte ocorreu.

Resultados: Apresentam-se, de seguida os dados obtidos através de
uma breve andlise estatistica de acordo com a populacdo selecio-
nada.

Dos 250 doentes admitidos e acompanhados pela unidade onde o
estudo foi realizado no periodo compreendido entre Janeiro de 2010
e Novembro 2013 verificaram-se 132 dbitos. Do total de ébitos, consta-
tou-se que 86 (65,2%) doentes faleceram no domicilio tal como era seu
desejo. Em Unidades de Cuidados Continuados Integrados de Longa
Duragdo e Manutengdo, faleceram 23 (17,4%) doentes, os quais fo-
ram referenciados por ndo haver condigdes de habitabilidade e/ou
o cuidador ndo ter capacidade para a prestagcdo de cuidados. No
Hospital faleceram 14 (10,5%) doentes, os quais foram infernados por
agudizagdes. Em unidades de infernamento de cuidados paliativos
faleceram 8 (6.1%) doentes, referenciados devido & complexidade da
situacdo. No Instituto Portugués de Oncologia faleceu apenas 1 (0,8%)
doente durante o ciclo de quimioterapia.



Atfravés da consulta individual de processo e de informagcdo forneci-
da pela equipa que presta cuidados na unidade onde o estudo foi
readlizado verificamos que apenas um doente manifestou vontade
em morrer fora do seu domicilio, vontade que foi respeitada pela fa-
milia. Da totalidade dos que manifestaram a vontade de morrer no
domicilio e que acabaram por falecer noutras respostas de sadde/
sociais os principais motivos indicados foram a incapacidade/incom-
peténcia do cuidador principal/familia para a continuidade para a
prestagdo de cuidados, a disfungdo familiar, a dificuldade do controlo
de sinfomas no domicilio e também o facto do cuidador principal/
familia apresentar dificuldade na integracdo da informagdo relativa &
evolu¢do do quadro clinico. Verificou-se também que um dos motivos
foi a permanéncia do doente/familia/cuidador principal numa fase
de negacdo da doenca associada a uma procura de cura e ndo
aceitagdo do plano individual de infervengdo proposto pela equipa.

Conclusdes: A unidade domiciliGria de cuidados paliativos onde o es-

tudo foi realizado acompanhou 250 doentes e suas familias, proporcio-

nando cuidados de conforto e de promog¢do de qualidade de vida

a fodos. A equipa permitiu que 65,7% tivesse cumprido o desejo de

morrer no seu domicilio, no total dos 131 doentes que manifestaram

essa vontade.

De acordo com Pessini3 e Garcia Férez4 o doente terminal tem o direi-

to de “morrer em paz e com dignidade: fodo o ser humano tem direito

a viver a sua propria morte, com a assisténcia humana e médica ade-

quada as suas necessidades e a morrer no ambiente familiar. Caso

ndo seja possivel, num ambiente o mais préximo do seu”.

Contudo pela nossa experiéncia profissional e pela revisGo bibliografi-

ca efetuada, verificamos que cuidar do doente paliativo no domicilio

pode conduzir a situagdes de risco para a familia e para o proprio
doente.

Segundo Weitzner et al. “a principal raz&o para a hospitalizacdo re-

corrente em doentfes do foro paliativo estd associada & exaustdo

dos cuidadores (burnout). Para que a familia possa desempenhar o

seu papel de prestadora de cuidados, necessita de ser apoiada na

prestacdo de cuidados e de ser informada convenientemente sobre
as mudancas que ocorrem e quais as atitudes que deverd adoptar”.

Para o mesmo autor é importante um olhar atento sobre os problemas

reais dos cuidadores de doentes paliativos, identificando as suas ne-

cessidades e dificuldades no ato de cuidar.5
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(Abstract retirado pelos autores)

Cuidar a pessoa com doenc¢a avancada em
contexto comunitdrio: Percepgdes e vivéncias
do cuidador informal

Autores: Maria Amélia Leite Ferreira; José Carlos Amado Martins
Instituicdes: ACeS Tamega lll Vale do Sousa Norte UCC Lousada; Escola
Superior de Enfermagem de Coimbra

Introdugdo: Actualmente assiste-se um progressivo envelhecimento
demogrdfico , devido aos avangos técnico-cientificos e as melhorias
das condig¢des sdcio sanitdrias, bem como um aumento da incidéncia
e prevaléncia de doencas crénicas, gerando-se, novas necessidades
em salde, para as quais os servigos de salde parecem ainda ndo
estar adaptados.

Objetivo: Descrever e andlisar as expetativas e experiéncias vivencio-
das pelos cuidadores informais da pessoa com doenca avancada,
no domicilio.

Material e Métodos: Estudo de cardcter exploratdrio-descritivo, com
uma abordagem fenomenoldgica e metodologia qualitativa. Utilizou-
se como ferramenta a entrevista semi-estruturada, tendo sido realiza-
das oito entrevistas a cuidadores, que residem na drea de influéncia
de um ACeS da regido interior do norte do pais.

Resultados: Os cuidadores sdo na sua totalidade do sexo feminino, e
da religido catdlica. A média de idade é de 57,3 anos, maioritariamen-
te casados (87,5%), com baixa escolaridade. Em termos de atividade,
75,0% das cuidadoras sdo domésticas. No que diz respeito ao grau de
parentesco dos cuidadores, constata-se que que a maioria sdo filhas
(50,0%). Através da leitura e da andlise dos discursos dos participan-
tes, foram identificados oito temas centrais: ser cuidador informal da
pessoa com doenca avan¢cada no domicilio; comunicagdo; respeito
pela dignidade humana:; fatores dificultadores e facilitadores, meca-
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nismos de coping, sentimentos posifivos e negativos.

Conclusdes: Tendo em conta os resultados obtidos, considera-se que
os cuidadores informais das pessoas com doenga avangada no do-
micilio vivenciam experiéncias enriquecedoras com repercussdes po-
sitivas e negativas na sua vida e saldde. Pensa-se que serd necessario
repensar nos cuidados proporcionados & pessoa com doenga avan-
¢ada no domicilio e ao seu cuidador, podendo ajustar a prestagdo
de cuidados de modo a maximizar a qualidade de vida e minimizar a
sobrecarga do cuidador.

Aconselha-se a repeticdo deste estudo, em outros locais do pais, para
uma posterior comparagdo entre as vivéncias dos cuidadores.Assim
como, a implementacdo de programas psicoeducacionais, de forma
a possibilitar a partilha das vivéncias entre os seus pares.

Influéncia dum programa hospitalar de Cui-
dados Paliativos na utilizagdo da urgéncia e

infernamentos em fim de vida

Autor: Filipa Tavares

Instituicdo: Unidade de Medicina Paliativa, Centro Hospitalar Lisboa
Norte, EPE

Os programas de Cuidados Paliativos em meio hospitalar (EIHSCP) tém
sido apontados como forma de minorar o uso desnecessdrio de cui-
dados de agudos na doenc¢a avangada. No nosso pais, continua por
esclarecer em que medida influenciam esses programas a utilizagcdo
de recursos.

Objectivos: 1) analisar como sdo usados, nos Ultimos 6 meses de vida,
os cuidados de agudos (ida & Urgéncia, infernamento e dias de inter-
namento) em situagdo de doenca avangada e 2) comparar o seu
perfil de utilizacdo antes e apds a integracdo em EIHSCR

Material e métodos: estudo retrospectivo; todos os doentes falecidos
durante 11 meses, com &#8805;1 intervencdo de EIHSCP; consulta do
processo clinico (idade, sexo, diagndstico, indice de Charlson, terapéu-
tica dirigida, Palliative Performance Scale (PPS), datas de admissdo,
internamentos propostos e alta), das bases informaticas da instituicdo
(todas as admissdes, incluindo ébito no hospital) e da Rede Nacional
de Cuidados Confinuados Integrados (data e local do dbito ndo hos-
pitalar); data do dbito definida como dia 0 com contagem até aos
180 dias que o antecederam, como periodo em andlise; intensidade
de interven¢do de EIHSCP definida como o n° de visitas com presenca
médica nesse periodo; estatistica descritiva e andlise de diferencas de
varidveis (testes ndo paramétricos).

Resultados: A EIHSCP acompanhou os 208 doentes incluidos (54% ho-
mens, mediana idade 69,5 anos, 96% oncoldgicos, mediana Charlson
7, mediana PPS 40%, mediana de sobrevivéncia 30 dias) uma media-
na de 19 dias (intervalo interquartil (1Q) 5-62), com 2 intervencgdes (1
a 12) /doente. No dltimo semestre de vida os participantes tiveram
medianas de 3 idas & urgéncia (IIQ 1-4), 2 infernamentos (I1Q 1-3) e 22
dias (I1Q 9-39) de estadia. Controlando o tfempo de seguimento, ida &
Urgéncia e infernamento foram menos frequentes apods a integragdo
dos participantes na EIHSCP (diferenca de medianas -0.017, p=0,004 e
-0,008, p=0.022 respectivamente) mas as estadias ndo foram encurta-
das (0,294, p<0.001).

Conclusdo: Uma EIHSCP pode reduzir o afluxo & urgéncia e a taxa
de admissdo em situacdo de doenca avancada. A ndo diminuicdo
da estadia poderd reflectir o modelo consultivo em que o programa
opera e a dificuldade em assegurar a manutengdo de suporte no do-
micilio.

Oclusado intestinal maligna: Experiéncia de
2 anos de uma equipa intra-hospitalar de
suporte de Cuidados Paliativos

Autores: Isabel Barbedo, Julia Alves, Joana Mirra, Carla Teixeira, Elga Freire
Instituico: Centro Hospitalar do Porto (Equipa Intra-Hospitalar de Supor-
te de Cuidados Paliativos)

Infroducdo: A oclusdo infestinal revela-se de enorme complexidade,
obrigando o doente, na maior parte das situacdes a permanecer inter-
nado. No entanto, existindo um cuidador capaz, vontade do doente em
regressar ao domicilio e uma equipa que garanta o acompanhamento
adequado, em alguns casos, € possivel o seu regresso ao ambiente fa-
miliar.

Objetivo: Revisdo dos doentes oncolégicos em oclusdo intestinal ava-
liados pela equipa infra-hospitalar de suporte de cuidados paliativos
(EIHSCP) no periodo entre 3 de Outubro de 2011 e 3 de Outubro de 2013.
Andlise do subgrupo de doentes que tiveram alta para o domicilio.
Material e Métodos: Andlise retrospetiva de todos os doentes oncologi-
cos avaliados pela equipa em situa¢do de oclusdo intestinal, no periodo
entfre 3 de Outubro de 2011 e 3 de Outubro de 2013. Foram consultados
os registos no SAM (Sistema de Apoio ao Médico) e SAPE (Sistema de
Apoio a pratica de Enfermagem), na base de dados da equipa e na
plataforma da RNCCI (Rede Nacional de Cuidados Continuados Inte-
grados).

Resultfados: A equipa avaliou 36 doentes com oclusdo intestinal.

Nove foram transferidos para UCP (Unidade de Cuidados Paliativos);
destes, 8 faleceram na referida unidade e uma doente mantém-se in-
ternada.

Onze faleceram na nossa instituicdo, com acompanhamento da equi-
pa.

70 B



Os restantes 16 tiveram alta para o domicilio, 13 com acompanhamento
da ECCI (Equipa de Cuidados Continuados Integrados) e 3 com apoio
do Centro de Saude.

Destes 16 doentes, 5 eram do sexo feminino e 11 masculino.

A média de idades foi de 58.9 anos (enfre 32 e 82 anos).

A origem primaria das neoplasias foi: estbmago em 6 doentes; célon em
6; pancreas 1; vias biliares 1; bexiga 1; ovario 1.

A tferapéutica a data da alta incluiu terapéutica subcuténea com
fluidoterapia (10 doentes), metoclopramida (5). butilescopolamina (1),
dexametasona (5).

Qutros farmacos usados foram haloperidol em gotas (12 doentes), es-
copolamina por via TD (3), opidide transdérmico, oral ou sublingual (12).
Cinco doentes tiveram alta com sonda nasogdstrica em drenagem.
Dez doentes faleceram no domicilio, 4 foram reinternados nos Gltimos
dias/horas de vida na nossa instituicdo. Uma doente foi internada e
posteriormente transferida para UCR onde faleceu. Uma doente per-
manece no domicilio desde a alta, em Janeiro/2013.

Dos doentes que foram para o domicilio, a média de dias entre a alta
e o falecimento foi de 18,5 dias (entre 4 e 72 dias).

Conclusdo: A intervencdo da EIHSCP tem contribuido para a mudan-
¢a da abordagem dos doentes com oclusdo intestinal maligna, ndo
s6 a nivel hospitalar como também tem possibilitado a continuidade
de cuidados no domicilio. De real¢ar a formacdo em cuidados palia-
tivos, que inclui a utilizagdo de vias de administragcdo ndo habituais
de terapéutica.

Avaliacdo diagnéstica dos cuidados em fim
de vida ao doente e a familia em contexto

hospitalar

Autores: Amélia Matos, Alexandra Coelho

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos, CHLN-HSM

Introducdo: Apesar do recente desenvolvimento dos cuidados paliati-
vos em Portugal, ainda ndo s&o conhecidos resultados nacionais que
descrevam as condigdes e procedimentos de interven¢do hospitala-
res com o doente e a familia em situagcdo de fim-de-vida.

Objectivos: Caracterizar os servicos hospitalares quanto ds condi¢cdes
e procedimentos de infervencdo em fim-de-vida e medidas de pre-
vencdo do burnout dos profissionais.

Material e método: Foram avaliados 16 servicos hospitalares através
de um questiondrio criado pelos autores, aplicado a um profissional
de salde de cada servico. Os participantes sdo 13 Enfermeiros, um
Assistente Social, um Psicdlogo e um Fisioterapia. Os servigos avalia-
dos sdo: Medicinas, Cirurgias, Oncologia, Radioterapia, Hematologia,
Pneumologia, Cuidados Paliativos e Unidade Multidisciplinar da Dor,
Urologia, Ginecologia e Cuidados Intensivos Neonatais. O Insfrumento
de avalia¢cdo incidiu sobre os seguintes aspectos: 1) caracterizacdo
dos servigos: espago fisico, recursos humanos e tipologia de doentes;
2) funcionamento: acolhimento, visitas e adaptacdo a habitos indivi-
duais; 3) rela¢do profissional com o doente e a familia; 4) procedimen-
tos de fim-de-vida; 5) suporte aos profissionais.

Resultados: A maioria dos servigos (83,3%) tem, pelo menos, um quarto
individual, mas 62,5% ndo dispde de espago privado para reunir com
as familias. A flexibilidade dos hordrios € maioritariamente moderada
(69.2%), bem como a permissdo de permanéncia dos familiares em
hordrio nocturno (50%). Grande parte dos servicos (61,5%) demonstra
pouca ou henhuma flexibilidade na enfrada de criangas nos servigos
de internamento. A informagd&o sobre o diagnéstico & cedida com
bastante frequéncia em 81,3% dos servicos; no entanto, o progndsti-
co € pouco ou nunca abordado em 37,5% dos servicos. Os aspectos
emocionais sdo alvo de intervencdo com regularidade (87,6%), em
detrimento das necessidades espirituais e religiosas do doente, que
em 50% dos servicos nunca sdo abordadas. Em grande parte dos ser-
Vicos (66,3%) sdo pouco ou nada abordados os aspectos relativos ao
fim-de-vida e morte, assim como as vontades e decisdes do doente
e da familia relativas aos cuidados (60%). A maior parte dos servigcos
(53.8%) ndo suspendem as medidas de manuteng¢do da vida e ape-
nas 7,1% dos servicos planeia a alta do doente para domicilio com
elevada frequéncia. Na maioria dos servicos o suporte & familia é rela-
tivamente semelhante ao que é dispensado ao doente. Contudo, os
factores de risco de luto complicado dos familiares ndo sdo avaliados
em 68,8% dos servicos. Apenas em 26,7% dos servicos € muito regular
a referenciagcdo dos casos complicados relacionados com a perda
e o luto aos profissionais de saldde mental. Na drea de suporte aos
profissionais, 75% das equipas dispdem de raros momentos de discus-
sdo de casos de doentes falecidos em equipa, ndo realizam rituais
de despedida dos doentes e tém escassas oportunidades de abordar
aspectos pessoais relacionados com a perda e a fragilidade. Em 81,3%
dos servigos sdo pouco reconhecimentos e sinalizados os casos de
burnout entre pares.

Conclusdes: Sdo reconhecidas lacunas na organizacdo dos servicos
e comunicagdo com o doente e a familia, principalmente no que diz
respeito as decisdes de fim-de-vida e morte. Os profissionais dispdem
de poucas oportunidades de discussdo e partiha de aspectos pes-
soais relacionados com as perdas recorrentes. Importa fomar medidas
de sensibilizacdo e formac¢do que estimulem a capacidade de ges-
tdo pessoal e profissional dos senfimentos decorrentes da perda e do
luto em contexto hospitalar. As limitagdes deste estudo prendem-se
com o facto de a avaliagdo ter sido realizada por apenas um elemen-
to de cada servico e sem recuso a outras fonfes de informacdo que
confribuam para a validacdo dos dados.
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A gestdo da ferida maligna em Cuidados
Paliativos: Praticas de Enfermagem

Autores: Cétia Moreira; Aurora Pereira

Instituicdo: IPVC

Cada ferida, assim como cada pessoa, € Unica e por isso requer uma
valorizagdo e tratamento individualizado, estas provocam problemas
de ordem fisica, psicoldgica, social e espiritual. Os sintomas devem ser
tratados de forma paliativa para diminuir as complicacdes e melhorar
a qualidade de vida.

Neste pressuposto, consideramos de todo o inferesse realizar um estu-
do direcionado para a gestdo da ferida maligna em cuidados palia-
tivos com o objetivo de compreender as praticas de enfermagem na
gestdo da ferida maligna em cuidados paliativos, contribuindo para
melhores prdticas de cuidados e consequentemente um melhor con-
trolo de sintfomas e bem-estar psicossocial do doente e familia.
Optamos por um estudo de natureza qualitativa, do tipo exploratério/
descritivo e como instrumento de recolha de dados utilizamos a en-
trevista semi-estruturada.

Dos resultados encontrados destacam-se: a avaliagdo do doente
como um todo, fendo em atencdo as caracteristicas fisicas, psicold-
gicas, sociais e espirituais; que existe falta de uniformizagdo da ava-
liagcdo das feridas; as intervencdes realizadas pelos enfermeiros sdo
dirigidas ao doente no seu todo e & ferida, no sentido de promover
o autocuidado, a comunicagdo, prestar apoio e controlar sinfomas
emergentes de ferida; um conjunto de dificuldades relacionadas com
complicagdes da ferida, com o doente (comunicagdo e alteragdes
de imagem) e com os préprios enfermeiros (fransmissdo de mds noti-
cias e falta de formacdo), assim como as estratégias mobilizadas para
as ulfrapassar e que se direcionam para o frabalho em equipa, a ges-
tdo de recursos existentes, a gestGo de emocdes e a atualizagdo de
conhecimentos.

Os resultados obtidos pretendem ainda constituir um ponto de refie-
x&o para a mudanga/inovagdo das praticas de Enfermagem.

Neoplasias hematolégicas e Cuidados Paliati-
vos: A nossa experiéncia

Autores: Ivanilde Tavares, Liliana Pilha, Catia Bajuca, Isaura Canhoto,
Elsa Bagrro, Salomé Barbas, Joaguina Rosado, Aida Cordero
Intituicdo: Equipa Interdisciplinar Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos, Hospital de Dia Polivalente - Hospital Santa Luzia Elvas
Introdugdo: A literatura médica é rica em informagdes sobre modelos
de colaborag¢do e articulacdo dos Cuidados Paliativos na aborda-
gem e controlo de sintomas dos doentes com tumores sdlidos, infe-
lizmente tal ndo sucede com as neoplasias hematoldgicas. A dificul-
dade em definir o doente hematoldgico como paliativo centra-se
fundamentalmente no prognéstico, que é dificiimente previsivel e na
grande eficAcia dos fratamentos utilizados e o facto destes poderem
ser usados em fases muito avangados da doenca. Estas premissas
podem ser uns dos factores que condicionam a demora na referen-
ciagdo dos doentes com neoplasia hematoldégica a uma equipa de
Cuidados Paliativos.

Objectivo: Caracterizar os doentes com neoplasia hematoldgica
acompanhados num Hospital de Dia Polivalente (HDP) e a interven-
¢do da Equipa Interdisciplinar Hospitalar de Suporte em Cuidados
paliativos (EIHSCP).

Material e método: Revisdo retrospectiva dos processos clinicos refe-
rente ao periodo de Outubro de 2012 a Outubro de 2013, de acordo
com caracteristicas demogrdaficas, clinicas e patoldgicas, assim como
as infervencdes da EIHSCP e o profissional que referenciou o doente.
Resultado: Foram acompanhados 24 doentes no HDR em colboragcdo
com a Consulta de Hematologia. A média de idade dos doentes foi
de 75 anos (minimo 60 e maximo 90 anos), houve ligeiro predominio
do sexo masculino (54,2%). Quanto & proveniéncia, 50% foram refe-
renciados através do Servico de Medicina Inferna, 25% da consulta
de Oncologia, 21% da consulta de Hematologia e 4% da consulta de
Cirurgia Geral. O Sindrome mielodipldsico (SMD) e o linfoma ndo-Ho-
dgkin (LNH) em conjunto constituiram 29,1% das patologias avaliadas,
seguidos das leucemias (12,5%), gamapatia monoclonal de significa-
do indeterminado (12,5%), mieloma multiplo (MM) (8,3%) e mielofibro-
se (4,1%). O tempo médio de acompanhamento foi 3,7 anos, sendo
que 54,1% apresentava diagndstico da doenga inferior 1 ano e 4,1%
11 anos. Em relagdo aos sinftomas a astenia foi o mais referido (68,1%)
casos, seguido de dor ndo controlada (12,5%). 29,1% ndo apresentava
queixas de relevo. Além da terapéutica farmacoldgica com antineo-
plésicos como R-CHOP (6 doentes), RCVP (3 doentes), Hidroxiureia (2
doentes) Melfalan (1 doente), 75% recebeu suporte tranfusional com
concentrado eritrécitdrio. Todos os doentes foram acompanhados e
avaliados pelo psicélogo e 5 (20,8%) doentes foram avaliados pela
EIHSCP ( 3 doentes com MM e 2 com mielofibrose. O fempo que me-
diou entre o diagndstico da doenca hematolédgica e a refereenciaca
& EIHSCP variou de 1 a 11 anos, sendo o principal motivo descontrolo
sinfomatdatico. Ocorreram 4 ébitos (16,6%), 2 leucemias 1 SMD e 1 MM.
Conclusdo: Apesar de a amostra ser pequena conclui-se que o resul-
tado vai de encontro ao que estd descrito na literatura. Confirma-se o
tempo prolongado da referencia¢do e a dor ndo confrolada como o
principal motivo para a referenciacdo. Salienta-se a necessidade de
um acompanhamento mais sistematizado pelas equipas de Cuida-
dos Paliativos numa fase precoce ainda sob terapéuticas “curativas”.



E reconhecido o impacto que os Cuidados Paliativos podem exercer
nestes doentes, tendo em conta a sua vertente de cuidados activos,
coordenados e globais, que incluem ndo s6 apoio ao doente incurd-
vel em fase avancada bem como o apoio a familia minimizando o
infenso sofrimento decorrente de doenca.

Perfil de utilizagcéo do contacto mével de uma
unidade de Cuidados Paliativos

Autores: Ana Luisa Goncalves; Filipa Veiga; Joana Daniel; Mariana Van
Innis; Sénia Santos

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos, Hospital CUF Infante Santo
A comunicagdo é um dos pilares bdsicos dos Cuidados Paliativos, en-
volvendo de uma forma mais estreita a equipa com a pessoa e sua
familia. A formagdo e treino nesta competéncia possibilita comunicar
eficazmente adotando a estratégia adequada, considerando que
aquela pessoa e aquele momento sdo Unicos. O atendimento tele-
fénico 24 horas por dia garante um apoio em continuidade e deve ser
uma valéncia disponivel nas unidades de infernamento especializa-
das (UCP). Pouco se sabe quanto ao perfil de utilizadores das linhas de
atendimento das UCP portuguesas.

Objetivo: Analisar o volume e caracterizar os contactos feitos através
do ndmero mével de uma UCR

Metodologia: Estudo refrospectivo de 1 ano de actividade, com and-
lise quantitativa dos registos de atendimento telefonico (contactos
recebidos e efetuados) através de um ndmero movel, independente
do ndmero direto da UCR caracterizando interlocutor, motivo e hordrio
(expediente / fora de horas).

Resultados: Dos 929 contatos (2,5 telefonemas/dia) registados 89% fo-
ram de atendimento, maioriariamente efectuados por familiar/cuida-
dor e procurando obter informagdes relativas & gestdo da terapéutica
e esclarecimento/orientagdo para os cuidados através de Ensinos es-
pecificos fornecidos pela equipa.

Relafivamente aos contatos efetuados (n=224) maioria aconteceram
no édmbito do protocolo de seguimento apds alta, seguindo-se a res-
posta a solicitagdes especificas e o apoio no luto como os 3 principais
motivos de contatos com o exterior. 100% dos interlocutores verbaliza-
ram agradecer o contato.

E de salientar que 61% das chamadas ocorreram fora do hordrio de
expediente.

Conclusdo: Comunicar € uma necessidade bdsica na atencdo did-
ria ao doente/familia em cuidados paliativos. O apoio disponibiliza-
do pelo confato mével da UCP é um recurso complementar, usado
neste periodo sobretfudo como forma de disponibilizar informagdo e
oferecer seguranca de acompanhamento & pessoa e familia mesmo
apds a alta.

Cuidados Padliativos: Que vantagens para um
doente internado numa unidade de convales-

cenca?

Autores: Diana Sofia Rodrigues Feliciano; Ana Margarida Pereira Faus-
tino

Instituicdo: Hospital do MAR

Intfrodugdo: Atualmente, nos cuidados continuados é fundamental
que os profissionais fenham competéncias na drea dos cuidados pa-
liativos (CP), pois frata-se de uma tipologia que é transversal a todas as
outras. Para além de cuidados geridtricos e de reabilita¢do, as equi-
pas foram progressivamente procurando formacdo nesta dreq, de for-
ma a dar resposta efetiva as necessidades dos clientes que assistem,
independentemente de ser em meio hospitalar ou ndo.

Na verdade, a filosofia dos CP tem vindo a influenciar cada vez mais
a atuacdo das equipas, agjudando-as a desenvolver competéncias,
ndo s6 na avaligdo de necessidades do doente/familia, bem como
no controlo sinfomatico mas fundamentalmente na comunicagdo e
ofimizac&o de recursos.

Objectivos: Analisar os beneficios de tfer uma equipa com diferentes
niveis de forma¢cdo em CP a frabalhar numa Unidade de Convales-
cenga.

Material e Métodos: O material necessdrio & construcdo deste fraba-
Iho foi o processo clinico do doente e bibliografia. A metodologia utili-
zada foi um estudo de caso.

Resultados: Um doente, de 74 anos de idade, foi admitido numa unida-
de de convalescen¢a de um hospital de cuidados continuados para
reabilitagdo de um status pds-AVC e, embora com evolugdo favord-
vel nas duas primeiras semanas, apresentou um declinio progressivo
do seu estado de salde por doenga oncolégica em fase avangada,
ndo estadiada, havendo também de base uma complexa situacdo
de conspiragdo do siléncio que foi sendo trabalhada ao longo do in-
ternamento.

As competéncias especificas em CP da equipa responsavel por este
doente/familia possibilitaram a identificagcdo precoce das suas neces-
sidades paliativas permitindo planear, partilhar e, muitas vezes, nego-
ciar os objectivos que definiram o plano de cuidados. Este nivel de
intervencdo pode determinar ganhos de sadde tanto para o doente
como para a familia.

Conclusdes: Dado o actual contexto das Unidades de Convalescen-
¢a, a andlise do caso em estudo reforca a importéncia da formagdo
das equipas em CP (pelo menos bdsica), de modo a garantir uma

avaliagdo rigorosa que permita identificar e planear, dando resposta
ds suas necessidades paliativas. E premente adequar o nivel de infer-
vengdo de acordo com a complexidade das situagdes dos doentes,
pois s6 assim se pode garantir cuidados de exceléncia que visem a
maxima qualidade de vida da pessoa doente.

Representacoes do processo de morrer

Autores: Ana Moreira; Ana Palma; Catarina Afonso

Instituicdes: UCCI Longa Duragdo e Manutencdo Sagrada Familia

Os cuidados paliativos consideram-se um direito humano. Neste ponto
de vista a implementacdo dos mesmos deve obedecer a uma estra-
tégia, tendo por base: controlo sintomdtico; comunicacdo; apoio &
familia; trabalho em equipa.

A RNCCI é constituida por unidades e equipas de cuidados continua-
dos de salde, e de cuidados e acg¢des paliativas (), tendo como obje-
tivo a prestacdo de cuidados continuados integrados respeitando os
principios da globalidade, integralidade, interdisciplinaridade, harmo-
nia e insercdo na comunidade.

Este estudo teve como objetivo compreender o processo de morrer
de utentes que tenham falecido na unidade, com um internamento
igual ou superior a 1 més, afravés das representacdes dos familiares
enlutados, das representagdes dos profissionais da equipa técnica e
da andlise dos registos de enfermagem didrios e mensais. O método
de investigacdo decorreu numa abordagem qualitativa. Recorreu-se
& aplicacdo de um questiondrio a 4 familiares enlutados, a 9 profis-
sionais da Equipa Técnica. A andlise de conteldo foi feita através de
categorizagdo & posteriori.

Os resultados obtidos revelam que os sinfomas predominantes dos
utentes durante o processo de morte sdo a dispneia e dor. O contro-
le de sinfomas & expresso pela equipa como factor determinante no
processo de morte, no entanto a falta de recursos humanos, terapéu-
ticos e fisicos € apontado como obstéculo em todo o processo de
morrer na unidade.

A comunicagdo de mds nofticias € apontada pelos familiares como
sendo realizado de forma empdtica, sendo este item referido pelos
profissionais como facilitador de todo o processo, embora este ndo
esteja expresso Nos registos.

O trabalho em equipe é vistos pelos familiares e equipa como um as-
pecto facilitador, contudo a equipa refere a dificuldade na equidade
de opinides sobre acg¢des paliativas prestadas.

Pretende-se com este estudo desenvolver um projecto de abordo-
gem ao doente em fim de vida baseado na sensibilizacao e articula-
cao da equipe com os familiares, e na criacao de protocolos.

Tema: Familia e cuidadores

Conferéncias familiares em Cuidados Paliati-

VOS

Autor: Sandra Martins Bartolomeu

Instituicdo: Santa Casa da Misericordia de Castelo Branco
Infroducdo: A comunicacdo e o apoio d familia sGo considerados
pilares fundamentais para a prestagdo de Cuidados Paliativos (CP)
de exceléncia. Uma das ferramentas apontada como facilitadora da
comunicacgdo e apoio & familia sdo as Conferéncias Familiares (CFs).
Contudo, existe pouca evidéncia empirica que suporte quais as van-
tagens e beneficios da realizagdo de CFs em CPR Sendo encarada
como um instrumento de frabalho usual das equipas de CP surgiu o
interesse em verificar os outcomes da sua utilizacdo, para fomentar
a sua pratica, ndo sé6 em servigos de CR mas também que a sua uti-
lidade chegasse aos diversos locais onde se encontram utentes com
doenca prolongada, incurdvel e progressiva, acompanhados pelos
seus familiares, necessitados de orientacdo e apoio efectivo da equi-
pa de saude.

Objectivos: Demonstrar a importéncia do apoio da equipa de saltde
& familia de doentes com doenca prolongada, incurével e progressi-
va; Identificar os objectivos das CFs em CP; Reconhecer as vantagens
e os beneficios das CFs em CR

Material e métodos: Com a finalidade de identificar os estudos que
respondessem A questdo “Quais os objectivos, beneficios e vantagens
da realizagdo de Conferéncias Familiares em Cuidados Paliativos?”,
desenhou-se um protocolo de pesquisa, definindo um conjunto de cri-
térios de seleccdo. Critérios de inclusdo: estudos empiricos, de nature-
za qualitativa e quantitativa; estudos realizados no contexto explicito
de CP ou diferentes contextos mas com filosofia de CP p.e. Unidades
de CR Nursing Homes e Hospices, somente com participantes maiores
de idade e utentes com doenga prolongada, incurdvel e progressi-
va; cujo horizonte temporal da pesquisa seja o periodo entre 2009 e
2013. Critérios de exclusdo: estudos desenvolvidos em Unidades de
Cuidados Intensivos e Servicos de Urgéncias, por se tratarem de um
ambiente de agudos com caracteristicas especificas, que alfera a
din@mica de realizagdo de CFs. Realizou-se uma Revisdo Sistemdtica
da Literatura, permitindo influir o estado-da-arte da tematica seleccio-
nada. Foram incluidos seis estudos primdrios, pesquisados em bases de
dados de referéncia e com acesso ao fexto integral.

Resultados: Este estudo demonstra a importéncia do apoio & familia
pela equipa de saude. Clarifica os objectivos da realizacdo de CFs
em CP e revela vantagens e beneficios da sua concretizagdo. Os
objectivos das CFs podem agruparse em quatro vertentes: comuni-
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car informacdo, delinear objectivos de cuidado, fomar decisdes em
conjunto e, prestar apoio ao utente e & familia. Ao longo da pesquisa,
foram raros os estudos que se direccionavam para a avaliagdo da efi-
cdcia das CFs em CPR Apds a andlise dos estudos, foi possivel agregar
a informagdo em eixos de significado, categorizando as vantagens e
beneficios da realizacdo de CFs ao utente, familia e equipa de salude
As CFs reduzem as necessidades de informacado, auxiliam na transicéo
do cuidado da vertente curatfiva para a paliativa, ajudam utentes e
familiares a adaptarem-se & trajectéria da doenga, promovem a con-
tinuidade do cuidado e melhoram os planos de cuidados ao utente.
Em mUtuo acordo entre os participantes, promove a colaboragdo
da equipa e familia para atender aos desejos e escolhas da pessoa
doente.

Conclusdes: A familia inclui-se no cuidado integral ao doente em CP
E essencial para a prestacdo de cuidados de exceléncia que a equi-
pa de saude infervenha junto das necessidades do doente e familia,
conscientes de que o bem-estar de um e de outro elemento sdo indis-
socidveis. Como ferramenta facilitadora da integracdo da familia no
cuidado ao doente, as CFs sdo encaradas como Uteis. A sua realiza-
¢do é vantajosa ao nivel do doente, familiares e profissionais de sadde,
obtendo-se beneficios para fodas as partes envolvidas. A articulagdo
e colaboragdo promovida pela realizagdo das CFs tem um impac-
to multidimensional - psicolégico, espiritual e social - no cuidado ao
doente e & familia, compativel com o preconizado pela Organiza¢cdo
Mundial de Saude, reduzindo o seu sofrimento e promovendo maior
conforto e qualidade de vida. A realizagdo desta RSL patenteia a
necessidade de aprofundar a evidéncia cientifica na tematica da
eficacia das CFs em CP e, nomeadamente desperta o interesse em
estudar diferentes ambientes, onde ndo ressaltem os doentes onco-
l6gicos, que representam apenas uma parcela dos doentes com ne-
cessidades de CR A relevancia do desenvolvimento de instrumentos
de avaliagdo confiGveis e vdlidos surge também como uma questdo
premente para demonstrar evidéncia na importéncia da realizagdo
de CFs.

Palavras-chave: conferéncias familiares; cuidados paliativos; objecti-
vos; vantagens, beneficios

Conferéncias familiares numa unidade de

Cuidados Paliativos privada

Autores: Aparicio, M'; Guedes, A%, Marques, L% Abril, R®

Instituicdes: 'Enfermeira Responsdvel na Unidade de Cuidados Paliati-
vos, Hoespital da Luz; 2Enfermeiras na Unidade de Cuidados Paliativos,
Hospital da Luz; *Médica na Unidade de Cuidados Paliativos, Hospital
da Luz

Introdugdo: Na prética de cuidados paliativos (CP), o apoio & familia &
fundamental.! A Conferéncia Familiar (CF) corresponde a uma forma
estruturada de intervencdo na familia, com um plano previamente
acordado entre os profissionais e em que, para além da partiha de
informacdo e de sentimentos, se pretende ajudar a mudar alguns pa-
drdes de interacgdo na familia.?

E referido na literatura que deve ser realizada em situagdes especi-
ficas? e que deve responder a 3 objectivos principais: Clarificar os
objectivos dos cuidados, reforcar a resolugdo de problemas e prestar
apoio e aconselhamento.?

Embora ainda exista pouca evidéncia cientifica, as CF sdo frequente-
mente recomendadas como uma forma Util para os profissionais de
salde transmitirem informagdes, discutirem metas de atendimento
e planearem estratégias de cuidados com os pacientes e familiares
cuidadores.® Segundo uma revisdo da literatura, estas reunides cons-
tituem uma oportunidade para melhorar a qualidade dos cuidados
prestados ao doente e familia.* Conhecemos pouca evidéncia cienti-
fica da avaliagdo das CF. mas é consensual a sua utilidade para o pla-
neamento dos cuidados ao doente e familic?, visando a exceléncia
na prestacdo assistencial.®

Com base na revisdo da literatura e na pratica, foi realizado um instru-
mento de registo das CF que desde o ano 2012 encontra-se acessivel
no sistema de informagdo para todos os profissionais da equipa.
Objetivos: Caracterizar as CF realizadas numa unidade de CP de um
hospital privado, através da analise do instrumento de registo de CF.no
periodo de 1 de Janeiro a 30 de Novembro de 2013.

Material e metodos: Estudo quantitativo retrospectivo descritivo, com
analise de todos os registos de CF preenchidos realizados com familia-
res de doentes intfernados em CE num periodo compreendido entre os
dias 1 de Janeiro e 30 de Novembro de 2013, procedendo & posterior
andlise estatistica dos dados com o programa Microsoft Excell.
Resultfados: No periodo estudado registaram-se 542 CF. Destas 58,8%
foram programadas. 45,6 % duraram entre 30-60 e 9% mais de 60°.
42,3% decorreram no quarto, 9,5% no gabinete médico e 34,1% em sa-
las préprias. 53,1% foram realizadas por médicos, 28% por enfermeiros
e 15,9% por mais do que um profissional.

31,3% foram realizadas com filho/a, 19% com o cénjuge, 33,8% havia
mais do que um familiar. Em 41,56% o doente esteve presente.
Identificaram-se como principais motivos para realizar CF: 62,3% dis-
cussdo de plano terapéutico, 40,8% clarificagcdo de ganhos, 40% agra-
vamento do quadro clinico/sintomas, 36,2% valorizagdo do apoio do
familiar ao doente e 22,3% sobre preparagdo para alta.

Como principais assuntos abordados encontramos: 80,8% clarificacdo
dos objectivos dos cuidados e sinfomas, 75,3% expectativas perante a
doenca, fratamento e evolugdo, 74,7% aferir informagdo sobre o diag-
néstico, progndstico e/ou evolugdo, 47% oferta de apoio emocional e
46,9% clarificagdo sobre os CR
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Salienfamos que ndo se encontfraram registos de CF cujo assunfo
abordado fosse discussdo da tomada de decisdo relativamente a
questoes éticas.

Em 67.5% das situagcdes os familiares expressaram sentimentos, tais

como, tristeza, choro, revolta, raiva e gratiddo.

Em 93,7% houve consenso no plano clinico e em 14,8% ficou agen-

dada nova CF.

Conclusdo: E referido como boa prdética clinica a avaliagdo da mes-

ma. Com a realizagdo deste trabalho objetivdmos como sdo feitas as

CF, podendo assim refor¢ar os aspectos positivos e introduzir as mudan-

cas necessarias. A identificacdo dos principais motivos permite melho-

rar o planeamento das intervengdes junto das familias.

As CF estudadas, véo de encontro as caracteristicas referidas na lite-

ratura. Podemos concluir que um registo uniformizado permite com-

parar dados, medir intfervengdes e clarificar os ganhos em saldde para
as familias em CR
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O cuidador da pessoa em sofrimento e em

fim de vida

Autor: Cerqueira, Manuela

Instituicdo: Escola Superior de Satde do Instituto Politécnico de Viana
do Castelo

Infrodug¢do: O apoio real e efectivo ao cuidador da pessoa em so-
frimento e em fim de vida, fende a ser negligenciado na pratica dos
cuidados de salde e, em particular, nos cuidados de enfermagem.
Apesar do mundo contempordneo ser dominado pela ciéncia e pelos
avangos tecnoldgicos, assiste-se ainda hoje a uma prdtica na drea do
cuidar desprovida de relacionamento humano.

E necessario que a familia crie um significado para a doenga, que
supere as alferagdes, preserve o sentido do dominio da situagdo, que
seja capaz de se unir para suportar a reorganizacdo da crise. Eim-
portante que os familiares ndo percam a sua identidade e procurem
mobilizar os recursos necessdrios

Quando falamos em cuidar - verbo presente em todas as teorias de
enfermagem, estamos a abarcar atitude e transformagdo, pois o cui-
dado deve ser comuidado deve ser compreendido muito para além
de uma ac¢do, j& que é revestido de significados diversos.

No cuidar humanizado da pessoa em sofrimento, os enfermeiros nGo
podem esquecer que o ensejo de cuidar € mais amplo que o do curar.
Para se poder contribuir para o alivio do sofrimento & necessdrio que
ndo se esquega a sua natureza subjectiva e da multiplicidade de fac-
tores a que Ihe estd associado.

E normalmente na familia que emerge o cuidador e é nela que emer-
gem os cuidados & pessoa em fim de vida, neste sentido colocamos a
seguinte questdo: qual a percecdo do cuidador da pessoa em sofri-
mento e em fim de vida face cos cuidados de salde recebidos para
alivio do sofrimento.

Objetivo geral: Conhecer a perce¢do do cuidador da pessoa em so-
frimento e em fim de vida face aos cuidados de sadde recebidos para
alivio do sofrimento.

Metodologia: Estudo qualitativo Estudo de caso; recolha de dados
efetuada por enfrevista; sujeitos de andlise: 12 cuidadores de pessoas
em sofrimento e em fim de vida no Alto Minho

Os dados foram analisados segundo o referencial teérico e metodo-
l6gico de Bardin (2011).

Resultados: Apds tratamento e andlise dos discursos dos participantes,
afravés da andlise de conteldo obtiveram-se se as seguintes cate-
gorias: Intervengdes favordveis tais como: a afectividade dos enfer-
meiros; o alivio de dores e acompanhamento/apoio; e Intervengdes
desfavoraveis como a auséncia de validagdo do sofrimento e a falta
de fransmissdo de informac¢do.

Conclusdo: Nos discursos dos cuidadores evidenciam existir ainda
pouca compreensdo dos enfermeiros para a experiéncia de sofrimen-
to da pessoa em fim de vida e familia. Cuidar do sofrimento & assumir
um compromisso com a pessoa em fim de vida e com a familia, no-
meadamente com o cuidador

Constata-se que o processo de morrer continua a ser silenciado e es-
condido

Palavras chave: Cuidador; Pessoa fim de vida; sofrimento; cuidados
de enfermagem



Perspectiva familiar do fim de vida, no domi-
cilio

Autores: Carla Pinho', Cintia Pinho-Reis?, Patricia Coelho®

Instituicdes: 'Enfermeira, Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos,
Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Catdlica Portuguesa
(ICS-UCP); 2Nufricionista, Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos,
ICS-UCP; 3Professora Assistente ICS-UCP; Aluna do Doutoramento em
Enfermagem ICS-UCP

Introducdo: A familia & entendida pelos cuidados paliativos como uni-
dade indivisivel do doente terminal, assim o trabalho dos profissionais
de saude passa por refietir sobre o papel do cuidador para o incluir
numa prestacdo de cuidados de exceléncia. Como forma de obter
estratégias inferventivas que permitam & familia cuidar no domicilio
do doente terminal, se essa for a sua vontade, & necessdrio percecio-
nar o contexto atual dos cuidados. Os profissionais de salde devem
utilizar competéncias essenciais que permitam uma contextualizacdo
da realidade da familia e os meios que dispdem para prestar cuida-
dos dignos, bem como intervir como elo terapéutico, sob o ponto de
vista de educacdo e da gestdo de recursos indispens@veis aos cui-
dados.

Objectivo: Conhecer o estado da arte referente aos cuidados de
pessoas em fim de vida no domicilio, atendendo ao contexto familiar.
Material e métodos: Revisdo da literatura no periodo de 2003 -2013,
com pesquisa na bases de dados ISI web of knowledge. Incluiram-se
todos os artigos de lingua inglesa; existentes em texto integral; com
resumo e referéncias disponiveis e analisados por especialistas. No dm-
bito da pesquisa foram encontradas referéncias nas seguintes areas
home care, family, palliative care

Resultados: A evidéncia demonstra que a maioria dos artigos é origi-
nal, perfazendo um fotal de 31 resultados. Desses, quatro artigos pos-
suem maior enfoque sendo citados aproximadamente entfre 134 e 31
vezes. Os temas mais focados nos artigos foram: a familia enquanto
prestadora de cuidados, a sobrecarga do cuidador, as tomadas de
decisdo em fim de vida e o morrer no domicilio. Denota-se um aumen-
to gradual da producdo cientifica desde o ano 2008, com predomi-
ndncia dos anos de 2010, 2011 e 2012 evidenciando-se a producdo
na lingua inglesa.

Conclusdes: A familia nos cuidados paliativos & o suporte do doente
em fim de vida e faz parte do nlcleo de prestagdo de cuidados a que
o profissional de sadde presta cuidados. Esta € primordial nos aspetos
praticos de operacionalizacdo de cuidados bdsicos no domicilio, mas
sobretfudo no que diz respeito a fomadas de decisdo em conjunto
com a pessoa em fim de vida. A experiéncia dos profissionais de salde
com especialidade em cuidados paliativos tem como fundamentos
a formag¢do adequada em comunicacdo, planeamento de interven-
¢oes, apoio direto nos cuidados do domicilio com gestdo e adap-
tagdo de recursos a prestagcdo de cuidados. Para além deste facto,
ndo poderd ser negligenciada a forte sobrecarga para o cuidador.
exercida pelo cuidar da pessoa terminal no domicilio.

Tema: Formagédo

Capacitar para o acompanhamento de

pessoas em luto: Formacdo de voluntarios
Autores: Pedro Frade, Alexandra Coelho

Instituicdo: Unidade de Medicina Paliativa - CHLN-HSM

Intfrodugdo: As necessidades das pessoas em luto estdo frequente-
mente relacionadas com a insatisfacdo e insuficiéncia do suporte
social, dificuldades instrumentais e de autonomizagdo, perda de inte-
resses e de actividades ocupacionais significativas, pelo que se supde
que esta populagdo possa beneficiar de suporte na reabilitagdo psi-
cossocial e ocupacional, como alternativa ou complemento & inter-
vencdo especifica dos profissionais de satde mental.

No contexto dos cuidados paliativos em diversos paises, o voluntario
é parte integrante das equipas de suporte no luto, maioritariamente
constituidas por estes. Na realidade portuguesa, do nosso conheci-
mento, ndo existe documentagdo relativa & participagdo de volunté-
rios nas equipas de suporte no luto. Este suporte continua a ser muito
limitado pela escassez de recursos, reduzida disponibilidade de tempo
e falta de profissionais qualificados. Torna-se fundamental implemen-
tar medidas semelhantes a outros paises, formando voluntarios no sen-
tido de uma infervencdo qualificada que contfribua para ampliar a
capacidade de resposta dos servicos de salde.

Objectivos: Desenvolver um programa de formacdo que capacite
voluntdrios para intervir nas necessidades especificas de pessoas em
luto.

Métodos: Este projecto baseia-se na metodologia de investigagdo-
-acgdo, que implica a continua avaliagdo e reflexdo sobre os resulta-
dos, para infrodugdo de novas praticas no campo de acgdo. Incluiu
varios procedimentos que fiveram inicio em Janeiro de 2013, e que
numa fase inicial incluem a avaliagdo e formagdo dos voluntdarios
para a infervengdo na situagdo de luto. Foram iniciaimente selec-
cionados oito voluntdrios motivados e vocacionados para participar
no projecto. A avaliacdo realizou-se afravés de entrevistas individuais
e exercicios de role-play em grupo, e incidiu sobre os seguintes as-
pectos: conhecimentos sobre as perdas e Iufo, nivel de confianga em
relacdo as competéncias e necessidades formativas. Deste diagnds-
tico inicial resulfou a planificacdo de uma formag¢do de 30 horas. A

formacdo incidiu sobre quatro temas essenciais: 1) Medos e reaccoes
vivenciais face & morte; 2) Manifestagdes e evolugdo do luto; 3) Prin-
cipios e estratégias de intervenc¢do no luto; 4) Prevencdo de burnout
e estratégias de autocuidado. A metodologia de ensino foi predomi-
nantemente participativa e experiencial, incluindo discussGo de casos
e treino de papéis. Simultaneamente, foi criada um espaco de super-
visdo que assegura a actualizagdo de competéncias e a prevengdo
de burnout dos voluntdrios.

Resultados: A capacitagdo destes oito voluntdrios, avaliada pela mu-
danga de atitudes e prdéticas na relacdo de ajuda no luto, permitiu a
criacdo de uma estrutura de apoio a familiares em luto de doentes
falecidos na instituic@o que engloba o acompanhamento individual
e em grupo de pessoas em situacdo de luto (n=14). As sessdes de
grupo decorrem quinzenalmente, em regime aberto, e englobam ac-
tividades que promovem a reabilitagdo psicossocial e ocupacional
dos uftentes que se encontram em situagdo de vulnerabilidade pela
escassez de recursos pessodis e sociais para lidar com a realidade
da perda.

Conclusdes: Este projecto, baseado na metodologia de investigagcdo-
-acc¢do, prevé a capacitagdo de voluntdrios e avaliagdo da eficacia
desta infervencdo na prevencdo primdria e secunddria em situagdo
de luto. Resultou daqui a criagdo de uma estrutura de suporte indi-
vidual e em grupo que se pretende que amplie a capacidade de
resposta dos servicos de saide com melhor rela¢cdo custo-eficacia.

O treino pratico de competéncias em Cui-
dados Paliativos produz efeitos sustentados a

longo prazo

Autores: Rui Carneiro, Andreia Teixeira, Isabel Costa, Carolina Monteiro
Instituicdo: Servigco de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de
Oncologia do Porto

Introducdo e Objectivos: As competéncias técnicas da Medicina Pa-
liativa tém bases processuais cientificas e devem ser adquiridas atfra-
vés de treino prdtico, de preferéncia sob supervisdo de profissionais
competentes nesta drea. Pretende-se caracterizar o impacto, a curto
e longo prazo, de um estdgio prdatico de alunos de Medicina e de
internos complementares (IC), realizado numa unidade de cuidados
paliativos (CP) tercidria, no conhecimento cientifico, na aquisicéo de
competéncias atitudinais e no medo da morte.

Populacdo e Métodos: Em 36 meses, 56 formandos (76% sexo femini-
no; mediana de idades de 27 anos; 20 alunos de Medicina, 18 IC de
Medicina Geral e Familiar, 11 IC de Oncologia e 7 IC de Medicina In-
terna) fizeram um estagio pratico de CRO estagio foi opgdo de 92.7%
dos formandos (92.7%) e a sua duracdo média (desvio-padrdo) foi
de 4.59 (3.91) semanas. Os formandos responderam antes, imediata-
mente apds o estagio e apds um periodo ndo inferior a 6 meses, a um
questiondrio que avaliou (1) conhecimento tedrico (Palliative Care
Knowledge Test); (2) grau de confian¢a nas capacidades de comu-
nicagdo, controlo sinfomatico e trabalho em equipa (Self-Efficacy in
Palliative Care); (3) capacidade de lidar com a morte (Tanatophobia
Scale). Compararam-se os resultados antes e apds a realizagdo do
estagio e relacionaram-se o conhecimento tedrico, as competéncias
atitudinais e a intensidade da tanatofobia. A inferéncia estatistica foi
realizada com o SPSS, assumindo-se um nivel de significéincia de 0.05.
A taxa de resposta ao questiondrio foi de 100% no fim do estdgio e de
54% no momento posterior.

Resultados: Imediatamente apds o estagio verificou-se um aumento
significativo do conhecimento téorico (14,9%), sobretudo nas ques-
t6es relacionadas com os mitos dos opidides, nutricdo/alimentagdo
(p<0.05) e percepcdo de confian¢ca no controlo sinftomdtico (1:10.4),
comunicacdo (1:8.9) e trabalho em equipa (1:9.0) (p<0.001). Houve
uma redugdo significativa da tanatofobia. Estes ganhos sdo indepen-
dentes do tempo de estagio, excepto para a tanafobia que foi inver-
samente proporcional ao tempo de exposi¢do a doentes terminais.
O treino pratico estruturado em CP manteve a sua eficacia na aquisi-
¢do de conhecimento e no reforco da confianca no sucesso do for-
mando, nas dreas da comunicagdo, controlo de sintomas e frabalho
em equipa, quando avaliados num periodo de tempo n&o inferior a
6 meses apds a conclusdo de estagio. Ainda assim, houve tendéncia
para perda de capacidade sentida para providenciar e seleccionar
doentes para apoio psicoldgico, bem como em questdes relaciona-
das com a nutricdo em contexto de fim de vida. Ao fim de pelo menos
6 meses apds a formagdo, dois tergos dos formandos consideraram
que a prdtica da Medicina Paliativa gerava mais satisfacdo do que
a pratfica convencional da Medicina, sendo que 57% procuraram
activamente mais formagdo apds completar a rotacdo de Medicina
Paliativa no nosso servico.

Conclusdo: A intervengdo educacional e a exposicdo ao doente
terminal aumenta o conhecimento técnico e cientifico, capacita os
formandos na abordagem dos problemas sintomdticos, na comunica-
¢do e no frabalho em equipa e diminui a tanatofobia. Estes resultados
s&o sustentfados no fempo. Estes dados devem ser levados em conta
na estruturagcdo da formagdo médica pré- e pds-graduada na drea
dos CR
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Acompanhar as perdas e o luto no hospital:
Formacdo dos profissionais de saldde

Autores: Amélia Matos; Alexandra Coelho; Pedro Frade

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos - CHLN - HSM

Introducdo: Os profissionais de salde que investem na prestacdo
de cuidados e nas pessoas a quem dirigem esses mesmos cuidados
est@o mais propensas a experienciar manifestagdes de luto apds a
morte de um doente. A repetida exposicdo & perda dos doentes, jun-
tamente com todas as exigéncias associadas ao cuidar em fim-de-
vida, podem reflectir-se em vdrias formas de distress ocupacional que
afectam a percepcgdo da capacidade profissional, geram desgaste
e comprometem a qualidade dos cuidados prestados. Tém sido de-
senvolvidos varios estudos que avaliam os resulfados de programas de
formacdo dirigidos a enfermeiros e hd evidéncias de que este tipo de
intervencdo contribui eficazmente para o desenvolvimento de com-
peténcias na relacdo com o doente em fim-de-vida e familia.
Objectivos: Melhorar a qualidade do apoio prestado a doentes e fa-
miliares nas perdas e luto decorrentes da doenca avangada através
do desenvolvimento de competéncias dos profissionais de satde.
Material e método: Este projecto baseia-se na metodologia de inves-
tigagdo-acgdo que consiste na continua exploragdo reflexiva sobre a
prética pedagdgica e seus resultfados, com o objectivo de aumentar
o conhecimento e contribuir para o aperfeicoamento dessa mesma
prdtica. Participaram no curso de formacdo 18 profissionais (13 enfer-
meiros, 3 assistentes sociais, 1 psicéloga e 1 fisioterapeuta) de diversos
servicos hospitalares. A formagdo teve a duracdo de 40h e incidiu so-
bre quatro temas: 1) Medos e reaccdes vivenciais face & morte; 2)
Manifestagdes e evolugdo do Iuto; 3) Principios e estratégias de inter-
vengdo no luto; 4) Prevengdo de burnout e estratégias de auto-cuida-
do. A metodologia de ensino foi predominantemente participativa e
experiencial, incluindo discusséo de casos, treino de papéis e formu-
lagdo de projectos a implementar nos servigos. A avaliagd&o da for-
macdo foi realizada mediante a aplicagdo de um questiondrio com
questdes abertas analisadas qualitativamente que incidiram sobre a
experiéncia e aprendizagens realizadas.

Resultados: Os projectos desenvolvidos pelos formandos confempla-
ram as seguintes dreas: 1) infroducdo de mudangas ao nivel logistico
e organizacional para facilitagdo de espacos de comunicagcdo priva-
dos com a familia, flexibilizagcdo dos hordrios das visitas e adequagdo
das rotinas hospitalares aos cuidados em fim-de-vida; 2) avaliagdo
das necessidades de doentes e familiares através da aplicacdo de
uma checklist para identificacdo de situagdes de fim-de-vida, ava-
liagdo das necessidades de infervengdo psicossocial e espiritual
dos doentes e familiares e identifica¢cdo de factores de risco de luto
complicado; 3) promog¢do da comunicacdo e sensibilizacdo para as
perdas e luto através de accdes de formacdo nos servicos e criagdo
de folhetos informativos destinados a profissionais, doentes e familiares;
4) medidas de prevencdo de burnout que incluem a introdugdo de
momentos de discussdo das perdas e luto dos profissionais em equi-
pa, actividades de lazer e grupo de suporte dirigido aos profissionais.
Da avaliagdo qualitativa dos resultfados surgiram quatro categorias:
competéncias profissionais e relacionais, menos defesas pessoais e
profissionais, auto-consciéncia e necessidade de suporte mutuo e de-
senvolvimento pessoal.

Conclusdes: Este € um projecto de investigacdo-accdo de cardcter
inovador a nivel nacional que implica uma constante avaliacdo e in-
tegracdo de novas praticas. Pretende-se que contribua para o desen-
volvimento de cuidados mais humanos e centrados nas necessidades
dos doentes e familiares em contexto de fim de vida e luto.

Implementagcdo dum programa de formagdo
em cuidados paliativos junto de estudantes
de enfermagem: Repercussoes na gestdo de
sentimentos

Autores: Timothy Limma'; Maria Jimenez?, Sandra Martins Pereira®
Instituicdes: 'Universidade dos Agores, Escola Superior de Enfermagem
de Angra do Heroismo; 2Universidade de Rovira & Virgilli; *VU Medical
Center, EMGO+ Institute for Health and Care Research, Amsterdam
Introdugdo: A formagdo em cuidados paliativos € um elemento im-
prescindivel ao desenvolvimento de conhecimentos e competéncias
para o acompanhamento de doentes em fase terminal de vida. Em
2004, a European Association for Palliative Care (EAPC) e, na esteira
desta, a Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (2006) publi-
caram um conjunto de recomendagdes para a formagdo dos enfer-
meiros neste dominio, incluindo algumas de nivel pré-graduado em
enfermagem.

Objetivos: Compreender as repercussdes da implementagdo dum
programa optativo de formacdo em cuidados paliativos junto de es-
tudantes de enfermagem na gestdo dos senfimentos no acompanha-
mento de doentes com necessidade de cuidados paliativos.

Material e Métodos: Este estudo insere-se no dmbito dum projecto
mais vasto, de Investigacdo-Acdo. Numa primeira fase - Acdo e For-
macdo- foi implementado um programa de formacdo de nivel pré-
graduado em cuidados paliativos junto de estudantes de enferma-
gem. Este programa foi baseado nas recomendacdes da EAPC (2004)
e da APCP (2006) neste dominio. A participacdo neste programa foi
optativa e o mesmo comportou um total de 21 horas de contacto.No
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sentido de compreender as repercussdes deste programa formativo -
Investigagdo, foram utilizados instrumentos metodolégicos de nature-
za diversa: Questiondrio antes e apds aimplementagdo do programa;
Didrios de itineréncia dos formadores; Reflexdes e didrios de itinerén-
cia dos estudantes ao longo do programa:; Entrevista a Focus groups
aos estudantes participantes, apds a realizagcdo de ensinos clinicos
que sucederam o programa formativo. Os resultados apresentfados
sdo ainda preliminares e referem-se s repercussdes da formagdo na
gestdo de sentimentos, estdo identificadas por via da andlise de con-
telddo dos 3 Focus group realizados.

Resultados: Os estudantes participantes no programa de formacdo
encontravam-se a frequentar o 2° ano do Curso de Licenciatura em
Enfermagem; um total de 24 alunos aderiu, de forma voluntdria, & par-
ticipagdo neste projecto.

A partir da andlise de conteldo dos focus group, constatou-se que,
no ambito do ensino clinico que lhe sucedeu, os estudantes de en-
fermagem auto-percecionaram os seguintes sentimentos quando em
contacto com doentes com necessidade de cuidados paliativos: ‘rai-
va/revolta’, ‘frustracdo’, impoténcia’ e ‘desagrado’ (estes sentimentos
associados & identificacdo de situagcdes em que identificaram estar
perante a implementacdo de medidas desproporcionadas de cuida-
dos por parte dos profissionais de satde); ‘medo’,‘choque’e ‘mal- es-
tar’ (sobretudo associados & inseguranca e ddvidas sobre como agira
de forma adequada); e ‘tristeza’ (perante a morte de um doente com
quem conseguiram estabelecer uma relacdo de proximidade e infi-
midade, de cuidados). Ndo obstante, os estudantes também mencio-
naram o despoletar de senfimentos positivos como: ‘gratificagdo’ e
‘bem-estar’ pelo priviégio de acompanhar estes doentes.

As estratégias de gestdo emocional que emergiram do discurso dos
estudantes foram: ‘blogueio emocional / estratégia de evicgdo'. Nes-
tes casos, os estudantes mencionaram que a formagdo lhes permitiu
desenvolver uma maior autoconsciéncia quanto & tendéncia de gerir
situacoes de maior impacto emocional com recurso a este tipo de
estratégia.

Conclusdes: Os resultados deste estudo, ainda que preliminares e so-
mente alicergados nos focus group permitem, desde j&, identificar a
repercussdo positiva que o programa de formagdo implementado
junto dos estudantes de enfermagem teve. Com efeito, os estudan-
tes mencionaram ter desenvolvido uma maior consciéncia e capaci-
dade para identificar necessidades de cuidados paliativos. Acresce
ainda o facto de este programa formativo ter contribuido para uma
maior autoconsciéncia no que concerne aos sentimentos e estraté-
gias de gestdo emocional utilizadas pelos estudantes participantes no
mesmo.

O curriculo escondido tem impacto no recru-
tamento de profissionais para a pratica dos
Cuidados Paliativos?

Autores: Rui Carneiro, Andreia Teixeira, Isabel Costa, Carolina Monteiro
Instituicdo: Servico de Cuidados Paliativos, Instituto Porfugués de On-
cologia do Porto

Contexto: Existe uma grave caréncia de profissionais médicos voca-
cionados para a pratica da Medicina Paliativa (MP). Tem havido um
esforco na formagdo de profissionais para a pratica de exceléncia
nesta @rea. Pouco é sabido sobre o impacto da formagdo na vincula-
¢do dos médicos & pratica da MP

Material e Métodos: Pretendemos avaliar (1) a relagdo entre o co-
nhecimento cientifico, as competéncias percepcionadas pelos pro-
fissionais médicos na drea do controlo sinfomdatico, comunicagdo e
trabalho em equipa e no medo da morte e a predisposicdo para o
trabalho dedicado em exclusivo & Medicina Paliativa; (2) o impacto
de um estagio pratico estruturado nessa predisposicdo. Num periodo
de 36 meses, 56 formandos (76% sexo feminino; mediana de idades de
27 anos; 20 alunos de Medicina, 18 IC de Medicina Geral e Familiar, 11
IC de Oncologia e 7 IC de Medicina Interna) fizeram um estagio pra-
tico numa unidade de MP tercidria. O estagio foi opgdo de 92.7% dos
formandos e a sua duragdo média (desvio-padr&o) foi 4.59 (3.91) se-
manas. Os formandos responderam antes do estagio e apds um perio-
do ndo inferior a 6 meses, a um questiondrio que avaliou (1) conheci-
mento tedrico (Palliative Care Knowledge Test); (2) grau de confianca
nas capacidades atitudinais de comunicagdo, controlo sinfomdtico e
trabalho em equipa (Self-Efficacy in Palliative Care); (3) capacidade
de lidar com a morte (Tanatophobia Scale). Compararam-se os resul-
tados antes e apds a realizacdo do estdgio e relacionaram-se o co-
nhecimento tedrico, as competéncias atitudinais e a intensidade da
tanatofobia com o inferesse na dedicagdo em exclusivo & pratica da
MR A inferéncia estatistica foi realizada com o SPSS, assumindo-se um
nivel de significéncia de 0.05. A taxa de resposta ao questiondrio foi de
100% no inicio do estagio e de 54% no momento posterior.

Resultados: Na admissGo ao estégio, cerca de 25% dos formandos ma-
nifestavam vontade em dedicar-se em exclusivo & MREstes formandos
apresentavam menor sensacdo de impoténcia no cuidado ao doen-
te terminal (p=0.025). O conhecimento cientifico, as competéncias ati-
tudinais e a infensidade da tanatafobia, avaliados no inicio do estagio
ndo tiveram impacto nessa vontade. Cerca de 63% dos formandos
revelaram que a prdtica da MP hes dava maior satisfagdo profissional.
Apesar do estagio ter promovido ganhos em termos de conhecimen-
to, capacidade de comunicag¢do, confrolo de sinfomas, frabalho em
equipa e de ter reduzido a tanatofobia, na avaliagdo 6 meses apds a
formacdo, ndo houve alteracdo na intengdo de se dedicar em exclu-
sivo a esta drea da Medicina.



Conclusdo: O interesse na pratica exclusiva da MP reflete a sensacdo
intrinseca de utilidade perante o doente terminal. A formagdo, ape-
sar de capacitar, ndo influencia a decisGo de exercer em exclusivo
na drea. O facto de esta motivagcdo depender mais de aspectos de
vivénca interna do médico (curriculo escondido) pode dificultar o re-
crutamento de profissionais para frabalho efectivo na drea da Medi-
cina Paliativa.

Competéncias dos estudantes de enferma-

. . .
gem na area dos Cuidados Paliativos

Autor: Selma Cristina Agostinho Amaro Faustino

Instituicdo: Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa, Francisco Gen-
til, E.RE.

Infrodugdo: Este frabalho foi desenvolvido no dmbito do Mesftrado em
Cuidados Paliativos da FML.

Objectivos: Conhecer as competéncias dos estudantes, do Ultimo ano
da licenciatura em enfermagem, na drea dos cuidados paliativos e,
conhecer que tipo de conhecimentos sao administrados nas escolas
de enfermagem, na érea dos cuidados paliativos.

Metodologia: Um estudo descritivo foi efectuado a uma amostra ndo
probabilistica de 303 estudantes de enfermagem, que responderam
a um questiondrio constituido por varias questdes relativas s com-
peténcias dos estudantes, as unidades curriculares que |hes foram
leccionadas na area dos cuidados paliativos, fendo ainda sido carac-
terizados os dados formativos dos inquiridos.

Resultados: Os estudantes quando terminam o curso de enfermagem,
apresentam na sua maioria, competéncias na drea dos cuidados
paliativos, & excepgdo de algumas dreas, como sejam as tematicas
especificas dos cuidados paliativos: modelos organizativos, articula-
¢do entre cuidados confinuados e paliativos, comunicacdo de mas
noticias, utilizagdo da conferéncia familiar, o luto imediato, estratégias
para lidar com a morte, a perda e o luto e, por fim, a formagdo. Através
da descricdo dos conteldos programdticos leccionados, podemos
igualmente destacar que ndo estdo a ser transmitidos alguns conted-
dos mais especificos da d@rea dos cuidados paliativos, como sejam: a
conferéncia familiar, as estruturas e modelos dos cuidados paliativos,
as capacidades pedagdgicas, apoio no luto imediato e técnicas de
transmissdo de mds noticias. Mais de metade da amostra refere que
Ihe foram leccionados conteldos, ao longo do curso de enfermagem,
na drea dos cuidados paliativos, distribuidos por diversas unidades
curriculares e anos do curso. Da mesma forma, uma grande parte
dos estudantes referiram ter ensinos clinicos onde contactaram com
doentes paliativos ou desenvolveram acgdes paiativas, em diversos
servicos e anos de curso. Os estudantes, na sua maioria, consideram
que a formag¢do ministrada durante o curso de enfermagem, na drea
dos cuidados paliativos, ndo é suficiente para desenvolverem acgdes
paliativas.

Conclusdo: As competéncias dos estudantes de enfermagem, distri-
buem-se em todas as dreas do conhecimento, com menor cotacdo
nas dreas especificas. Relativamente aos conteldos programdéticos
leccionados, podemos afirmar que estdo direfamente relacionados
com o desenvolvimento das competéncias, os menos leccionados
correspondem ds competéncias menos consideradas.

A formag¢do em Cuidados Paliativos e a sua
influéncia na vis@o de prestacdo de cuidados

d pessoa com demeéncia

Autores: Alexandra Pereira'?; José Martins?®

Instituicdes: 'UCC Lousada (ACeS Témega lll - Vale do Sousa Norte);
2Escola Superior de Enfermagem de Coimbra; *Faculdade de Medi-
cina do Porto

Intfrodugdo: A infrodugdo dos Cuidados Paliativos no momento do
diagndstico de uma deméncia é defendida por especialistas e en-
tidades reconhecidas j& hd algum tempo. Ainda assim, o acesso das
pessoas com deméncia e suas familias a este tipo de cuidados conti-
nua a ser limitado. As principais barreiras identificadas em estudos in-
ternacionais para este facto parecem estar intimamente relacionadas
com os profissionais de satde.

Objetivos: Analisar a perce¢do dos profissionais de sadde sobre a pres-
tacdo de cuidados a pessoa com deméncia.

Material e Métodos: Estudo quantitativo, exploratério e descritivo.
Amostra do tipo ndo probabilistica intencional (n=271), conseguida
atfravés de uma articulacdo em rede do questiondrio online.
Resultados: Os profissionais e estudantes da drea da sadde inquiridos
sdo maioritariamente do sexo feminino (81,55%). A média de idades &
de 29,23 anos. Predominam os enfermeiros (85,24%), do concelho do
Porto (88,19%). O local onde a maioria exerce é o servi¢co hospitalar de
internamento, sendo o tempo médio de exercicio profissional de 11,02
anos. A maioria ndo tem formagdo especifica em Cuidados Paliativos
(66,42%), embora a maioria tenha uma percecdo correta da sua defi-
ni¢do (97.42%). Apenas 81,92% dos inquiridos consideram a deméncia
como uma doenca que pode potencialmente beneficiar de Cuida-
dos Paliativos. Através do cruzamento dos dados verificou-se ainda
que os inquiridos que ndo tém formacdo em Cuidados Paliativos tém
mais percecdes errdneas sobre a prestacdo de cuidados & pessoa
com deméncia, nomeadamente no que diz respeito ao beneficio dos
Cuidados Paliativos e o recurso a técnicas de alimentagdo artificial.
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Conclusdes: O défice de formag¢do em Cuidados Paliativos é notério
na amostra inquirida, parecendo ter influéncia nas percecdes que os
inquiridos tém em relacdo a prestacdo de cuidados & pessoa com
deméncia.

Tema: Luto

Familia em luto e os Cuidados Paliativos
avaliacdo do luto nos familiares de doentes
acompanhados por uma unidade de Cuida-
dos Paliativos

Autores: Diana Mota', Sara Moreira? Rui Carneiro®, Carolina Monteiro®
Instituicdes: 'Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar da Universi-
dade do Porto; 2Servi¢o de Psiquiatria e Saude Mental do Centro Hos-
pitalar do Porto; *Servico de Cuidados Paliativos do Instituto Porfugués
de Oncologia do Porto

Introdugdo: O lufo constitui uma experiéncia universal, & qual a maio-
ria dos individuos se adapta adequadamente. O desenvolvimento de
perturbagdes neste processo tem vindo a ser progressivamente inves-
tigado. Em Cuidados Paliativos € fundamental alargar a rede de cui-
dados a familia dos doentes, de forma a identificar e compreender os
individuos em risco de desenvolver processos de luto ndo adaptativos.
Objetivo: O objetivo deste estudo consiste em caracterizar um grupo
de familiares/cuidadores de doentes acompanhados por um servi-
¢o de cuidados paliativos no que respeita as manifestagdes de Luto
Prolongado e investigar vari@veis referentes ao familiar/cuidador, ao
doente e/ou & equipa, que possam influenciar o desenvolvimento
desta perturbacdo.

Métodos: O Instrumento de Avaliagdo do Luto Prolongado (PG-13) foi
aplicado, através de entrevista telefénica, a 105 familiares/cuidadores
de doentes acompanhados por um servico de Cuidados Paliativos
tercidrio e falecidos entre Abril e Agosto de 2012. Foi garantido um
periodo minimo 6 meses apds a data da morte do doente.
Resultados: 17,1% dos entrevistados apresentaram critérios de Per-
turbag¢do de Luto Prolongado. Saudade, auséncia e angustia foram
os sentimentos mais prevalentes. Observou-se que esta perturbagdo
surge mais associada aos conjuges e a individuos sem atividade profis-
sional. Outras tendéncias virtualmente identificadas consistiram numa
maior associacdo a sujeitos do sexo feminino, individuos com menor
grau de escolaridade e a periodos de doenga mais prolongados. Em
contraste, a duragdo do acompanhamento pelos Cuidados Paliati-
vos, 0 acompanhamento psicolégico do familiar antes e/ou depois da
morte do doente, a existéncia de perdas adicionais e antecedentes
de patologia psiquidtrica ndo pareceram influenciar o desenvolvi-
mento desta perturbagdo.

Conclusdo: Aproximadamente um quinto dos familiares/ cuidadores
de doentes falecidos preenche os critérios de Perturbagdo de Luto
Prolongado. O desenvolvimento desta perturbagdo associou-se a al-
guns fatores de risco, potencialmente importantes na ofimizacdo da
sua abordagem preventiva e terapéutica.

Palavras-chave: Luto; Luto Prolongado; Luto complicado; Familia; Cui-
dados Paliativos.

Particularidades dum modelo de acompa-
nhamento de enlutados em contexto de

internamento de curta estancia

Autores: Ana Luisa Gongalves; Filipa Joana Daniel; Mariana Van Innis;
Sénia Santos

Instituic&o: Unidade de Cuidados Paliativos - Hospital CUF Infante Santo
Introdugdo: O luto € um processo natural que decorre de uma perda
significativa na vida de alguém. E um fendédmeno complexo, pluridi-
mensional, infrinsecamente ligado ao processo de acompanhamento
holistico & pessoa doente e aos seus familiares e amigos, antes e apods
o obito.

A disponibilizagdo de apoio no luto & um critério de qualidade em
Cuidados Paliativos. Contudo 0 modelo e os instrumentos de avalia-
¢do e intervencdo que melhor se adaptam a cada realidade assis-
tencial permanecem por definir.

Objectivo: 1) Descrever o modelo de apoio no luto implementado em
contfexto de unidade de internamento de curta esténcia; 2) Analisar
o volume de actividade anual do programa e sua receptividade junto
dos enlutados

Material e Métodos: Apresentacdo do modelo, identificando presta-
dores, servicos disponibilzados e momentos de intervencdo; descri-
c¢do estatistica das actividades dinamizadas ao longo de 12 meses
e caracterizagdo socio-demogrdfica da populagdo acompanhada;
andlise de confelddo dos testemunhos obtidos a) sob o formato men-
sagem SMS & data do dbito, b) por entfrevista telefonica, ndo estru-
turada, aquando dos contactos protocolados apds o ébito e ¢) no
decurso doutros contactos tidos com os familiares de referéncia (FR)
de todos os doentes falecidos nesse periodo.

Resultados: O programa de apoio no luto (instituido numa unidade
com medianas de estadia de 8 dias e 83 anos de idade da popu-
lagdo atendida) contempla a disponibilizacdo, & admissdo, de infor-
macdo genérica, dessa dimensdo de suporte junto dos FR, a identi-
ficacdo pré-perda (por qualguer elemento e no contexto da rofina
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assistencial) de factores de risco para luto complicado (Neimeyer e
col. 2012), bem como a intensificagdo do suporte emocional na imi-
néncia da perda. A coordenagdo do processo € feita por um elemen-
to com formagdo avangada na drea, estando protocolado, no dia
do dbito, para além do suporte emocional, prestado in locum, o envio
de mensagem SMS de condoléncias e 2 contactos telefonicos (1 e 4
meses apds a perda). Sdo registados, em documento construido para
o efeito, a reaccdo emocional & data do dbito, descricdes sumarias
do estado emocional / necessidades / sinais de instabilidade no supe-
rar de tarefas de luto e estratégias de suporte usadas em cada con-
tacto. Se necessdrio, 0 acompanhamento estruturado & proposto e
assegurado por profissionais de referéncia na instituicdo, extra-equipa
(modalidades individual e familiar) ou extra-instituicdo (modalidades
grupo de apoio e suporte por voluntariado).

No periodo em apreciagdo faleceram 25 doentes. Nove tinham como
figura de referéncia um cuidador formal. Quando existia um FR tra-
tava-se geralmente de filho/filho (9). Foram enviados SMS de condo-
Iéncias por todos os falecidos na unidade, tendo sido registadas 10
respostas imediatas, com frases de “agradecimento pelos cuidados
prestados”. Relativamente aos contactos ulteriores protocolados, to-
dos foram efectivados, assinalando-se que em 5 situacdes, ao 1° més
foram identificados sinais de alerta que justificaram contactos inter-
calares ao 2° més. Treze FR vieram & unidade antes do 1° contacto
telefénico, apurando-se no registo verbal “rever a equipa” ser o ob-
jectivo da visita. "Gratiddo pela seguranga” e “percepgdo efectiva do
significado dos Cuidados Paliativos” foram os teores a que mais fre-
quentemente fizeram aluséo os FR nos contactos por telefone. Trés FR
tomaram a iniciativa de contactar pelo telefone o coordenador apds
0 4° més também alegando “vontade de saber noticias da equipa”
Conclusdes: Um acompanhamento efetivo no luto terd que reflectir
as particularidades da populacdo- alvo. Os resultados demonstram
que os enlutados, apesar da curta infervencdo da equipa aceitam,
agradecem e reconhecem distinto e importante o tipo suporte ndo
estruturado oferecido nas suas perdas.

Gratiddo em Cuidados Paliativos: A gratidéo

da familia em luto

Autores: Aparicio M', Arantzamendi M?, Centeno C?*

'Doutoranda em Enfermagem. Unidade de Cuidados Paliativos; 2Fa-
cultad de Enfermeria e Instituto Cultura y Sociedad, programa ATLAN-
TES, Univerisidad de Navarra, Espanha; 2Clinica Universitaria de Navar-
ra e Instituto Cultura y Sociedad, programa ATLANTES, Universidad de
Navarra, Espanha

Instituicdes: Hospital da Luz, Lisboa; Instituto Cultura y Sociedad, pro-
grama ATLANTES, Univerisidad de Navarra, Espanha

Intfrodugdo: A Organizagdo Mundial da Sadde (OMS) definiu, em 2002,
que os cuidados paliativos (CP) sdo cuidados que visam melhorar a
qualidade de vida dos doentes com doencas que colocam a vida
em risco e suas familias, prevenindo e aliviando o sofrimento através
da detecc¢do precoce, avaliagcdo adequada e tfratamento rigoroso
dos problemas fisicos, psico-sociais e espirituais. SGo prestados por uma
equipa especifica (1). Para oferecer este tipo de cuidados os profissio-
nais da equipa devem estar atentos a todas as necessidades e ofere-
cer um cuidado holistico, assim como prestar apoio & familia antes e
apds a morte do doente com o objectivo, entfre outros, de favorecer
um luto adequado.

Estas familias, de uma forma geral, costumam estar gratas pelos cuida-
dos prestados, e assim o manifestam junto das equipas, quer de forma
presencial, quer em forma de carta de agradecimento. Esta gratiddo
& definida como o reconhecimento por um bem que se recebeu, ou
qualidade de quem é gratfo (2). O estudo desta gratiddo, apesar de
ser um fendémeno comum, tem sido pouco abordado na literatura de
CP pelo que nos propomos com este trabalho avaliar de forma siste-
matica os estudos relacionados com a gratiddo neste contexto de
sadde.

Objetivos: Identificar e caracterizar a publicacdo cientifica relaciona-
da com a gratiddo em CR

Material e Métodos: Foi seguido o método de revisdo integrativa da
literatura referido por vérios autores (3,4), usando os descritores: gra-
tiddo, cuidados paliativos, fim de vida, luto, morte e carta, em inglés,
portugués ou espanhol em relagdo & base de dados utilizada (EBSCO,
b-on, PubMed, RCAAR SciELO e LILACS). Como equacdo de pesquisa
foi utilizado: gratiddo e cada um dos outros descritores. Foram estabe-
lecidos critérios de inclusdo e de exclusGo e ndo se utilizou restricdo
temporal.

A pesquisa e andlise foram realizadas entre os meses de Setembro e
QOutubro de 2013 e foi repetida em dois momentos pelo mesmo inves-
tigador, encontrando concorddncia dos resultados.

Resultados: No total foram encontradas 169 entradas. Apds excluséo
dos artigos repetidos e dos que ndo cumpriam os critérios, ficdmos
com uma amostra de 42 artigos para andlise. Apds a leitura do resumo
e do texto integral, 22 respondiam ao objectivo da investigacdo.

91% sdo artigos em lingua inglesa, apenas um em espanhol e um em
portugués, publicados na sua maioria depois do ano 2000 (91%). sen-
do o mais antigo de 1992 e o mais recente de 2013. O pais pioneiro
de publicagdo sdo os EUA, e a metodologia qualitativa é utilizada na
sua maioria (565%).

Os resultados foram divididos em 4 categorias que davam resposta &
pergunta inicial, sendo que, para este congresso gostariamos de apre-
senfar a categoria de Gratiddo da familia em luto.

Nesta categoria a familia, apds a morte do doente, exprime gratiddo,
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tanto pelo familiar falecido, como principalmente pela equipa que

prestou os cuidados. Esta grafiddo é exprimida em forma de carta

escrita e enviada & equipa de CP que cuida dos doentes e familias
em fim de vida (5). E também referida na descricdo de casos clinicos

(6,7), em estudos através de questiondrios a pais que perderam os fi-

lhos antes destes nascerem (8,9), ou surge em entrevistas a pais que

perderam filhos em unidades de cuidados infensivos, como também
surge em filhos pequenos e adolescentes que se encontram em pro-

gramas de apoio a o lufo (10,11).

Nos estudos referidos, os familiares investigados referem gratiddo para

com a equipa que cuidou do seu familiar, e também deles, de uma

forma transversal.

Conclusdes: Constatamos, pelos estudos identificados , que os familia-

res em lufo - sejam adultos, ou jovens, com perda de filhos ou pais, e

em diferentes contextos e situagdes - sentem em geral, quando acom-

panhados por equipas especializadas e treinadas nas intervencdes
mais adequadas, gratiddo para com eles, pelo que se justifica um es-
tudo sistematizado da mesma.

Declara-se que este resumo ndo foi apresentado em nenhum outro

congresso.
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Acompanhamento da familia enlutada
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Instituicdes: Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
do Hospital de Santa Luzia de Elvas - ULSNA, E.RE. (Unidade Local de
Saude do Norte Alentejano)

Infrodug¢do: Nos Cuidados Paliativos a unidade de trabalho engloba
o doente e a familia. Podemos definir a familia como um conjunto de
elementos que interagem interdependentemente e funcionam como
uma unidade Unica. O conceito de homeostasia encontra-se infrinse-
co & propria familia, referindo-se este & tendéncia de um sistema fun-
cionar em prole do equilibrio e quilibrio e manter-se neste. Face a uma
situagdo de doenga ou falecimento de um elemento da familia ndo
tem apenas que lidar com o fato de perder um elemento significativo
como com a perda do prdprio sisterna familiar, como ele era reconhe-
cido. Os Cuidados Paliativos guiam a sua interveng¢do pela promogdo
do bem-estar do doente e dos seus familiares na fase avancada ou
no final da doenca. O trabalho desenvolvido em Cuidados Paliafivos
estende-se depois do falecimento do doente, abrangendo o acom-
panhamento no processo de luto dos familiares. No protocolo de in-
tervencdo no acompanhamento do processo de luto um dos aspetos
primordiais apds o falecimento do doente é o envio de uma Carta
de Condoléncias para a familia, assim como o contacto em datas
comemorativas para se perceber como estd a ser o processo de lufo.
A Carta de Condoléncias tem inten¢do terapéutica e visa promover
o processo de luto normal (como um ato normal (como uma prova da
realidade que facilita a adaptacdo a perda) e minimizar a possibilida-
de de aparecimento de luto complicado. O contacto telefénico, em
formato de entrevista, constitui um instrumento baseado no modelo
de elaborac¢do do luto através de 4 tarefas. O cartdo tem como ob-
jetivo essencial confortar a familia em datas significativas, cuja recor-
dacdo do falecido € exaltada nessas datas. Todos estes instrumentos
também tém beneficios para nds, enquanto profissionais, tais como:
facilitar a resolu¢cdo do luto; expressar a dedicacdo e esforco humano,
fisico e emocional; permitir a reflexdo sobre o percurso feito na presta-



¢do de cuidados; estimular o seguimento de um modelo de atuag&o
mais humanizado.

Objetivos: Com este trabalho pretende-se divulgar o protocolo do pro-
cesso luto preconizado pelo servigo, com o intuito de facilitar o impac-
to emocional da familia, confortar a mesma e alcancar as finalidades
terapéuticas definidas junto dos familiares.

Metodologia: Este trabalho constitui um estudo exploratério baseado
na revisdo da literatura e andlise retrospetiva dos passos efetuados
pela equipa até a data apds o falecimento dos doentes. Relativamen-
te aos instrumentos utilizados no protocolo do luto atual destaca-se:
1. Cartas de condoléncias: carta enviada & familia enlutada, apds 2
semanas do falecimento, personalizada, seguindo uma estrutura onde
se destaca certas particularidades, nomeadamente carateristicas dos
recetores, contextualizagdo temporal, tempo da doenca, validacdo e
normalizagcdo emocional, caraterizagcdo do doente, vivéncia da equi-
pa e disponibilidade de apoio.

2.Entrevista telefonica: 4 semanas apds o falecimento do doente, con-
tacta-se telefonicamente a familia para se detetar casos de risco para
o um luto complicado, disponibilizar o apoio da equipa e averiguar
como estdo a lidar com a situagdo, de forma a apoiar e permitir que
expressem a sua vivéncia do momento de perda, funcionando com
instrumento de catarse.

3. Cartdo: em datas comemorativas (por exemplo um ano apds a
morte, natal, efc.), estabelecer o contacto com a familia, por cartdo,
para auxilié-los no momento de exaltacdo do sofrimento da perda.
Resultados: Desde fevereiro até novembro de 2013 contabilizou-se o
envio de 40 cartas de condoléncias a familias enlutadas. Dos familia-
res, apenas 5 nos contactaram telefonicamente e 5 presencialmente
agradecendo o apoio dado no processo de doenca ao doente e
familia. Ap&oacutes doentes mencionados, acompanhou-se, em con-
sulta de psicologia 3 familiares, cujo objetivo era promover a resolugdo
do luto.

Conclusdes: Ao existir um modelo definido para o Protocolo de Inter-
vengdo no Acompanhamento do Processo de Luto a equipa verificou
um maior reconhecimento das suas fungdes e importéncia terapéu-
tica, assim como uma satisfacdo imensa por apoiar de alguma forma
na perda dos seus entes queridos.

Organizacdo da intervencdo no luto numa

Equipa Intra-Hospitalar de Cuidados Paliativos
Autores: Margarida Branco, Margarida Pinheiro, Sara Moreira
Instituicdo: Centro Hospitalar do Porto

Infrodug¢do: As doencas de curso prolongado que evoluem para a
morte implicam perdas importantes nos doentes, familiares e profis-
sionais de salde. Em Cuidados Paliativos a perda e o luto sGdo uma
constante e devem ser alvo de atengdo e intervencdo. O diagndstico
precoce de factores de vulnerabilidade/risco de luto complicado/pa-
tolégico, faz parte das responsabilidades clinicas da equipa e permite
desenvolver uma intervengdo de ajuda especializada em tempo Util.
Material e Métodos: O contacto com a heterogeneidade e especifici-
dades de cada doente e familia, a constatagdo de que as situagdes
que foram precocemente detectadas e alvo de uma intervencdo
psicossocial tiveram processos de luto ajustados, sem necessidade de
acompanhamento profissional diferenciado posterior, levou-nos a sis-
tematizar uma intervencdo dirigida ao apoio no luto.

Objectivos: Com este trabalho pretende-se expor a forma como o
apoio o luto estd organizado numa Equipa Intra-Hospitalar de Cui-
dados Paliativos num Centro Hospitalar no qual, por vezes, o tempo de
permanéncia dos doentes é breve.

Resultados: Desenvolvimento de uma intervencdo no lufo sistemati-
zada com vista & avaliagdo e monitorizagdo precoce dos doentes
e familias, bem como a identificagdo de familias que necessitam de
reavaliagdo e continuidade da intervencdo apds a morte do doente.

Tema: Guidados Paliativos nos doentes ndo
oncologicos e idosos

Vivéncias e experiéncias dos cuidadores de
pessoas com deméncia na comunidade

Autores: Alexandra Pereira'?; José Martins?®

Instituicdes: 'UCC Lousada (ACeS Témega lIl Vale do Sousa Norte); 2Es-
cola Superior de Enfermagem de Coimbra; SFaculdade de Medicina
do Porto

Introducdo: A deméncia & uma situacdo adquirida e permanente. Es-
tima-se a existéncia de 153 mil pessoas com deméncia em Portugal,
sendo que o seu curso de evolugdo é habitualmente longo. Devido a
isto, os cuidados sdo geralmente da responsabilidade de um familiar,
em contexto comunitdrio.

Objetivos: Conhecer e caraterizar as vivéncias e experiéncias dos cui-
dadores de pessoas com deméncia na comunidade.

Material e Métodos: Estudo exploratdrio e descritivo. Amostra do tipo
ndo probabilistico intencional (N=153). A colheita de dados decorreu
de 7 de Janeiro a 30 de Abril de 2013, através de um questiondrio de
desenho préprio e com a utilizagdo da Escala de Zarit e a EQ-5D. O
tratamento de dados foi efetuado com o SPSS, versdo 19 para o Win-
dows.

Resultados: Os cuidadores das pessoas com deméncia na comunida-

de sdo maioritariamente do sexo feminino (83,7%), casados (79,7%).
com o 4° ano de escolaridade (47,1%), reformados (32,7%), com mé-
dia de idade de 56,7 anos. Sdo cuidadores hd uma média de 5,7 anos
e ocupam, em média, 13,4 h/dia a prestar cuidados. As razdes que
levaram os inquiridos a assumirem o papel de cuidador estdo relacio-
nadas com o vinculo familiar/emocional, a inexisténcia de alternativas
e ainda motivos morais, sociais e culturais. O score médio de sobrecar-
ga obtido com a Escala de Zarit foi 60,0 pontos (correlagdo positiva
com a idade e o n° de horas/dia de prestacdo de cuidados; e inversa
com a perce¢do da qualidade de salde e a satisfacdo com a vida).
O score médio obtido com a EQ-5D foi de 0,6 € com a EQ-VAS de 63,0
pontos. O score médio obtido com a SWLS foi de 18,3 pontos. Pese
embora a maioria considere dificil (30,72%) cuidar de alguém com
deméncia, consideram-no também uma fonte de satisfacdo (36,6%).
As dificuldades mais referidas pelos cuidadores inquiridos foram as de
ordem fisica e as relacionais/emocionais.

Conclusdes: Paralelamente a perda cognitiva progressiva da pessoa
com demeéncia, também o cuidador experiencia uma progressdo
de perdas, sejom estas de papéis sociais, laborais ou familiares. Esta
transformagdo de vida e, muitas vezes, a acumulagdo de papéis sem
preparacdo prévia culminam em situagdes de elevada sobrecarga e
qualidade de sadde diminuida. Apesar de reconhecerem dificulda-
des associadas ao cuidar da pessoa com deméncia, os cuidadores
consideram que também & uma fonte de satisfagdo.

Os cuidados de enfermagem de reabilita-
¢do na mobilidade do doente paliativo néo
oncolégico: Perspetiva do enfermeiro de
reabilitacdo

Autores: Autor principal: Maria da Conceicdo Fernandes Coelho Al-
ves'; Coautor: Maria Manuela Amorim Cerqueira?

Instituicdes: 'ULSAM, Hospital de Santa Luzia de Viana do Castelo Equi-
pa de Gestdo de Altas; 2Escola Superior de Salde do Instituo Politéc-
nico de Viana do Castelo

Infroducdo: Hoje, assiste-se ao envelhecimento da populacdo de
forma generalizada no nosso pais, associado ao ae;s, associado ao
aumento da esperanga média de vida. A prevaléncia de doengas
crénicas assume fambém, um papel preponderante nos problemas
que se colocam ao sistema de sadde, constituindo um desafio para
os enfermeiros no desenvolvimento de respostas capazes de respon-
derem a estas situagdes. Com o intuito de infervir em prol da minimiza-
¢do das limitagdes impostas pela situagdo clinica, dignificando deste
modo esta etapa da vida, surge a questdo: Qual a influéncia que os
cuidados de enfermagem de reabilitacdo exercem na mobilidade do
doente paliativo ndo oncolégico? com o objetivo de compreender a
influéncia que os cuidados de enfermagem de reabilitagdo exercem
na mobilidade do doente paliativo ndo oncoldgico num hospital de
agudos.

Objetivos: Definiu-se para este estudo o objetivo geral:

Compreender a influéncia que os cuidados de enfermagem de reabi-
litagdo exercem na mobilidade do doente paliativo ndo oncoldgico.
E os objetivos especificos:

Identificar os cuidados de enfermagem de reabilitacdo na mobilida-
de do doente paliativo ndo oncoldgico;

Identificar o significado que os cuidados de enfermagem de reabilita-
¢do tém para os enfermeiros de reabilitacdo que cuidam do doente
paliativo ndo oncolégico.

Metodologia: Estudo qualitativo, exploratério descritivo; recolha de
dados: entrelha de dados: entrevista semiestruturada. Participantes:
enfermeiros de reabilitacdo de um servico de medicina, de um hos-
pital do norte do pais. Efetuada andlise de contetido segundo o refe-
rencial de Bardin (2011). O estudo respeitou os principios ético morais.
Resultados: Através dos relatos dos participantes apurou-se que, o
conceito de doente paliativo ndo oncolégico é concetualizado atra-
vés de diversos significados; salientam a necessidade de uma avalio-
¢do sistemdtica, exigindo a monitorizagdo dos resultados e fomada
de decisdo; as estratégias utilizadas reportam-se a técnicas (cinesite-
rapia respiratéria, técnicas de mobilizagdo e de massagem) e a pro-
dutos de apoio; hd necessidade de maior flexibilidade na execugdo
dos cuidados de enfermagem de reabilifacdo ao doente paliativo
ndo oncoldgico, mais tempo disponivel, maior atencdo pela equipa
multidisciplinar e maior sensibilidade da organizagdo/instituicdo para
os cuidados de enfermagem de reabilitagdo ao doente paliativo ndo
oncoldgico.

Conclusdes: Os enfermeiros reconhecem que os cuidados de reabili-
tacdo num doente paliativo ndo oncoldgico devem promover cuida-
dos que proporcionem alivio do soffimento destes doentes, contribuin-
do para a preservacdo da dignidade. H& necessidade de politicas
que promovam a participacdo do enfermeiro de reabilitacdo nos
cuidados paliativos, formag¢do, investigacdo e implementacdo de
Equipas Hospitalares para acompanhamento e apoio destes profissio-
nais, que cuidam de doentes paliativos nGio oncolégicos em servigos
de medicina.

Palavras-chave: Cuidados de enfermagem de reabilitacdo; doente
paliativo ndo oncolégico; Mobilidade.
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Alimentagdo entérica na pessoa com demén-

cia: Efeitos, indicacoes e beneficios

Autor: Daniela Cardoso Alves

Instituicdo: Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duragdo e
Manutengdo de S&o Tiago de Urra - Centro Daniela Cardoso Alves
Social e Paroquial de Sdo Tiago de Urra

Introdugdo: As dificuldades na alimentacdo da pessoa com demén-
cia, como a disfagia, alteracdes na mastigacdo, degluticdo, recusa
alimentar podem surgir em qualquer fase da doenga. As suas con-
sequéncias podem incluir desnutricdo, perda de peso, decréscimo
da qualidade de vida, entre outras. Para ultrapassar as mesmas, a ali-
mentagdo entérica por sonda pode ser uma das op¢des, onde, ainda
se discute os seus beneficios na sobrevivéncia, taxa de mortalidade,
aspiragdo, estado nutricional, estado cognitivo e funcional, Giceras de
pressdo, qualidade de vida.

Objetivo: Com esta revisdo sistematica da literatura pretende-se es-
clarecer as indicacdes do uso da alimenta¢cdo entérica na pessoa
com deméncia.

Desenho: estudo qualitativo, revisdo sistemdatica da literatura.
Métodos: Foram incluidos 8 estudos de natureza qualitativa: 5 artigos
de fonte primaria, 3 artigos de revisdo sistematica da literatura, publi-
cados no horizonte temporal de 2008 a 2013.

Resultfados: A alimentacdo entérica por sonda na pessoa com de-
méncia pode ter efeitos em diversos dominios, nalguns deles ainda
sem consenso entfre os autores: sobrevivéncia/taxa de mortalidade
(sem evidéncia de beneficio), estado nutricional (sem melhorias com
a alimenta¢do entérica), estado funcional e cognitivo (pouco estu-
dada, mas sem melhorias), aspiragdo (a alimentagdo entérica ndo
reduz o risco de aspiragdo, pode até aumentd-lo), Ulceras de pressdo
(sem evidéncia de beneficio na incidéncia e na evolucdo das Ulce-
ras), qualidade de vida (sem dados concretos na maioria dos estudos,
com mencdo a situagdes de restricdo fisica e quimica relacionadas
com a presenca da sonda).

Conclusdo: Apesar de todos os estudos j& realizados, a evidéncia que
a alimentacdo por sonda nas pessoas com deméncia proporciona
beneficios ndo foi conclusivo, podendo até ter o efeito oposto. Faltam
ainda dados sobre os efeitfos adversos destas infervencoes.

Cuidados Paliativos em doentes ndo oncolo-
gicos: Experiéncia de 2 anos de uma Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados

Paliativos

Autores: Julia Alves, Joana Mirra, Isabel Barbedo, Carla Teixeira, Marga-
rida Branco, Sara Moreira, Margarida Pinheiro, Elga Freire

Instituicdo: Centro Hospitalar do Porto

Introdugcdo: Os cuidados paliativos t€m como objectivo melhorar a
qualidade de vida dos doentes que se deparam com uma doen¢ca
incurdvel com prognéstico limitado e suas familias, através da preven-
¢do e alivio do sofrimento.

Todos os doentes com doencas crénicas devem ter acesso a cuida-
dos paliativos quando ja ndo existe resposta & terapéutica com intuito
curativo e quando o progndstico de vida é limitado. Com o desen-
volvimento da paliagdo e por questdes éticas, situagdes como as in-
suficiéncias avang¢adas de érgdo, SIDA em estadio terminal, doengas
neurolégicas degenerativas entre outras, representam um vasto leque
de patologias cujos doentes beneficiam de cuidados paliativos.
Objectivos: Caracterizar os doentes ndo oncoldgicos avaliados pela
equipa intra-hospitalar de suporte de cuidados paliativos no periodo
entre 3 de Outubro de 2011 e 3 de Outubro de 2013.

Métodos: Andlise refrospectiva de todos os doentes ndo oncolégicos
avaliados pela equipa no periodo de 3 de Outubro de 2011 a 3 de
Outubro de 2013.

Resultados: De um total de 465 doentes observados apenas 96 (21%)
eram ndo oncoldgicos. O sexo masculino foi o prevalente (56,25%), a
média de idades foi de 72,28 anos e a mediana de 75 anos.

As patologias mais frequentes foram insuficiéncias de érgdo (30,17%:
insuficiéncia respiratéria (12,5%), insuficiéncia hepdatica (8,3%), insufi-
ciéncia cardiaca (6,25%) e insuficiéncia renal (3,12%)) AVC isquémico/
hemorragico (22,92%), deméncias (19,79%), doengas neurolégicas de-
generativas (15,63%). SIDA (5,2%) e outras (8,3%).

Os motivos de pedido de colaboragdo mais prevalentes foram: sinto-
mas ndo confrolados (dispneia 40, sinfomas psicoemocionais 36, dor
24, sinfomas digestivos 19), organizag&o de cuidados em 82 pedidos e
ajuda na tomada de decisdes em 63 pedidos.

Dos 96 doentes observados pela equipa: 61 (63,54%) faleceram no
hospital, 6 (6,25%) foram transferidos para Unidades de Longa Dura-
Ao, 6 (6,25%) foram fransferidos para Unidades de Cuidados Paliati-
vos, 2 (2,1%) foram transferidos para Unidades de Média Duragdo, 11
(11,45%) foram para o domicilio com apoio de Equipa de Cuidados
Continuados Integrados e 10 (10,41%) tiveram alta para o domicilio
com apoio de Centro de Saude.

Discussdo e Concluséo: De salientar o nimero reduzido de doentes
ndo oncoldgicos referenciados & Equipa. Talvez este facto advenha
da dificuldade em prever um progndstico e em definir a ferminalidade
da doenc¢a. Realcamos ainda que grande parte dos doentes ainda
falece no hospital, demonstrando que o pedido de colaboracdo é
frequentemente tardio.
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Cuidados Paliativos e doenca hepdtica
terminal. A propésito dum caso clinico

Autores: Elsa Mourdo; Sofia Amorim

Instituicdo: Hospital do Mar

Infroducdo: A dificuldade em reconhecer o doente em fase terminal
duma doenga ndio oncoldgica pode limitar a sua referenciagdo para
Cuidados Paliativos.

A propésito duma doente com doenca hepdtica terminal (DHT) refe-
renciada para uma unidade de convalescenca e que, no contexto
de uma agudiza¢cdo da sua doenga de base, veio a falecer apds um
internamento prolongado num hospital de agudos, os autores reflec-
tem sobre as vantagens da referenciagdo dos doentes com DHT para
Cuidados Paliativos e alertam para importéncia da definicdo e imple-
mentacdo de critérios que facilitem essa referenciagdo.

Objetivos: Refletir sobre as vantagens da referenciagcdo dos doentdo
dos doentes com Doenga Hepdtica Terminal para a fipologia de Cui-
dados Paliativos.

Material e métodos: O material necessario & construcdo deste tra-
balho foi o processo clinico da doente e a consulta bibliografica. A
metodologia utilizada foi um estudo de caso.

Resultados: Neste estudo de caso, uma doente de 44 anos de idade
foi referenciada para uma unidade convalescenca apds um aciden-
te vascular cerebral com 22 dias de evolugdo. Por apresentar historia
de doencga hepdtica crénica (classe 4 da classificagcdo de Child-Pu-
gh), com varios critérios para DHT e com grande sofrimento existencial
e social foi acompanhada pela equipa de Cuidados Paliativos dessa
unidade. Por agravamento da sua doenga hepdtica foi transferida
para um hospital de agudos onde acabou por falecer apds 2 meses
de infernamento. A equipa de gastrenterologia que seguiu a doente,
apesar de assumir que a doenga hepdtica desta estava numa fase
terminal, nunca solicitou o transferéncia para uma Unidade de Cuida-
dos Paliativos nem o apoio da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos desse hospital.

Os autores defendem o ponto de vista de que o apoio de uma equipa
de Cuidados Paliatfivos teria permitido ndo sé o controlo mais eficaz
dos sinftomas mas também que a doente e a familia tivessem sido mais
apoiadas e envolvidas nas decisdes. Teria ainda sido possivel uma
abordagem multidisciplinar das necessidades da doente a nivel psi-
colégico, social e espiritual.

Apesar da existéncia de critérios de referenciagdo para Cuidados
Paliativos que, se conhecidos e aplicados, poderdo facilitar a refe-
renciagdo atempada de doentes com doenga ndo oncoldgica, no-
meadamente com DHT, este caso reflecte a dificuldade encontrada
pelos profissionais de sadde em incluir estes doentes na tipologia de
Cuidados Paliativos.

Conclusdes: Os autores concluem que é possivel definir critérios ob-
jectivos de inclus@o de doentes com DHT em Cuidados Paliativos, que
sejam suportados pela comunidade cientifica nas dreas da Hepatolo-
gia e dos Cuidados Paliativos.

Prestacdo de Cuidados Paliativos na unida-
de de longa dura¢cdo e manutencdao de Sta
Maria Maior

Autores: Francisco Luis Pascoal Centeno, Maria Gorete de Jesus Baptis-
ta, Paula Eduarda Lopes Martins, Sénia Maria Rodrigues Bernardo
Instituicdes: Unidade de Cuidados Continuados de Longa Duracdo
e Manutengdo de Sta Maria Maior; Instituto Politécnico de Braganga
Introdugdo: Os doentes em situagdo de doenca avangada e termi-
nal apresentfam uma elevada procura assistencial, implicando todos
os niveis do sistema de salde e supdem, no Gltimo ano da sua vida,
perto de 25% de todos os internamentos hospitalares. Os Cuidados
Paliativos supdem cuidados especiais, desenhados para proporcionar
bem-estar, conforto e suporte aos doentes e &s suas familias nas fases
finais da doenga. Os cuidados paliativos ndo aceleram nem param o
processo de morrer. Ndo prolongam a vida nem antecipam a morte.
Os cuidados paliativos ndo terminam com o falecimento do doente,
prolongam-se mais além através da prestagdo de cuidados & familia
no processo do luto. Os cuidados paliativos levam o conhecimento
e o suporte médico, psicolégico, emocional e espiritual ao doente e
o seu meio, que inclui a familia e os amigos. Os cuidados paliativos
pretendem que os doentes disponham dos dias que restam de vida
conscientes e livres da dor e de outros sinfomas desagradaveis, de
tal modo que esses dias decorram com a maior dignidade possivel e
rodeados das pessoas com quem partilham a sua vida.

Objetivos: Garantir a prestacdo de Cuidados Paliativos aos ufentes
pertencentes a nossa drea de residencia; Equiparar os custos com
Unidades Especificas derivados da tipologia dos utentes atendidos;
Ter acesso a determinada medicacdo, totalmente necessdria para
garantir uns cuidados de qualidade e eficacia.

Material e métodos: Recorreu-se a pesquisa bibliografica e andlise de
dados em EXCEL.

Resultados: Registaram-se 12 casos no sexo masculino (63%) num fotal
de 19 utentes, no periodo de 2/12/2008 a 11/04/2012.

De salvaguardar que nesse momento no infernamento atendiamos 5
utentes (23,8%) com necessidade de cuidados paliativos, sendo que
todos apresentam diagndstico principal de neoplasia em estadio
avangado. Necessitavam controle sintomdtico acentuado e acom-



panhamento especializado tendo em conta a faixa etdria atingida (1
utente tem 68anos de idade, os restantes ficam acima dos 80anos de
idade), o impacto visual provocado (2 casos de cancro de cabeca e
pescoco) e o controlo dos episddios de dor (fodos os utentes estGo a
usar opidédes) com necessidade de regjustes terapéuticos frequentes.
De todos os utentes susceptiveis de cuidados paliativos, 63,8% tiveram
necessidade de reajuste no tipo de opidide utilizado. Todos os utentes
pertencem ao concelho de abrangéncia.

Conclusdes: Por vezes sGo mais os doentes em situacdo de doenca
em estado terminal que procuram cuidados especificos e adequados
as suas necessidades, seja qual for a sua localizacdo, de acordo com
parémetros tais como Equidade, Acessibilidade, Qualidade, Eficdcia
e Eficiéncia.

E Justo que todos os doentfes tenham acesso a este tipo de cuidados,
nomeadamente quando existem recursos na proximidade e com pro-
fissionais experientes, assim como € justo que os utentes tenham aces-
so a medicagdo necessdria, sobretudo quando falamos de farmacos
t&o essenciais como morfina.

Com isto conseguiremos que os doentes NAo recorram aos servicos de
urgéncia dos hospitais (43% segundo alguns estudos). Um bom contro-
lo dos sinfomas, com suporte para doente e familia que atinja além da
esfera fisica e psiquica a esfera emocional, € capaz de garantir uma
maior qualidade nos cuidados, e ainda mais quando os cuidados sdo
proporcionados perto do ndcleo familiar. Que os doentes deixem de
ser internados e fratados como outfros doenfes em situagcdo aguda
nas unidades de infernamento hospitalar convencionais, e conseguir
uma grande poupanga afravés da prépria diminuigdo da média de
dias de infernamento. Que muitos dos doentes deixem de morrer nos
hospitais (80% segundo alguns estudos), com uma média de 25 dias
de infernamento. Uma poupanca para o Sistema de Sadde, ao con-
siderar a diminuicdo de internamentos nos hospitais. Por exemplo se
esfimarmos o custo médio por urgéncia atendida em 90,00 aproxima-
damente, e considerar uma diminuic&o de 40-59% para menos de 6%
nos internamentos.

As tfendéncias atuais na organizacdo da provisdo dos Cuidados Palia-
tivos, tentam fiexibilizar o padrdo de intervenc¢do e based-lo mais nas
necessidades de cuidados e na sua complexidade que no progndsti-
co. Assim com uma conjugacdo da equipa-hospitalar/equipa-de-do-
micilio/equipa nos CCl a cobertura esperada seria proxima da étima
para desenvolver este tipo de cuidados.

Tema: Etica

Desdfios éticos na abordagem ao doente com

alteracdo grave do estado de consciéncia
Autores: Barroso R, Barrios H, Pires AR, Caldas de Almeida M

Instituicdo: Hospital do Mar

Introducdo: A alteracdo grave e prolongada de estado de conscién-
cia ocorre em situacdes clinicas distintas e contextos familiares he-
terogéneos. O conhecimento cientifico e os protocolos de atuacdo
definidos orientam as infervengdes dos profissionais de saldde, mas na
prética didria a equipa de cuidados paliativos depara-se com mdailti-
plas questdes que impdem decisdes individualizadas.

Objectivos: Analisar a fomada de decisdo clinica na abordagem pa-
liativa a doentes com alteracdo de estado de consciéncia.

Material e Métodos: Foi utilizada a metodologia de estudo de caso.
Analisaram-se trés casos clinicos de doentes com diagndsticos de es-
tado de consciéncia minima e estado vegetativo. Contextualizou-se
e descreveu-se a situacdo clinica de cada doente e sua familia, com
particular énfase na evolucdo ao longo do tempo de internamento.
Andalisou-se a abordagem ao doente/familia, em unidade de cuida-
dos paliativos. Apresentaram-se os problemas clinicos e dilemas éticos
encontrados. Discutiram-se os processos de tomada de decisdo, e os
principios éticos que Ihes estdo subjacentes.

Resultados: Encontraram-se varios fatores que influenciaram em todos
0s casos as tomadas de decisdo: o estado clinico do doente (diag-
ndstico, situacdo clinica global e comorbilidades), a situacdo familiar
(fase de adaptagdo da familia & situagdo clinica do doente, confian-
¢a estabelecida entre familiares e equipa), profissionais de salde de
outras equipas que atendem os doentes (grau de consondncia com
a abordagem padliativa, confianca entre equipas) e conhecimentos
éticos e cientificos, em relagdo & situagdo clinica encontrada. Verifi-
cou-se ainda que a ftomada de decisdo, fendo em conta os fatores
enumerados, foi em muitos casos complexa. Os dilemas éticos foram
frequentes, e muitas decisdes necessitaram de discussdo ampla e
reflexiva em contexto interdisciplinar. Como exemplo, enumeram-se
algumas questdes abrangentes recorrentes: gestdo de expectativas,
beneficio para o doente vs beneficio para a familia, o que pode ser
feito vs 0 que deve ser feito, decisdes de suspensdo terapéutica. Em to-
dos os casos observamos que a decisdo foi individualizada, tendo em
conta o doente, a familia e a experiéncia e participa¢cdo da equipa
prestadora de cuidados.

Conclusdes: A equipa que lida com casos de alteragdo grave de es-
tado de consciéncia necessita de competéncias especificas, quer no
reconhecimento e abordagem técnica adequada destes doentes,
quer no apoio & familia, com recurso a estratégias de comunicagdo e
abordagem diferenciadas. E essencial, para uma equipa de cuidados
paliativos, manter a comunicacdo inferna, com discussdo aberta de
problemdticas éticas complexas.
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Quando o doente recusa o fratamento
curativo. Estudo de caso

Autor: Angela Sofia Lopes Simdes

Instituicdes: Hospital Amato Lusitano - ULSCB; Escola Superior de Satude
Dr. Lopes Dias - IPCB

Infrodugdo: S., 25 anos, solteira, diagndstico definitivo de Sinoviosarco-
ma Bifésico metastizado desde 1999. Histéria clinica anterior de cirur-
gia apds o aparecimento de um nddulo da regido axilar esquerda, in-
terpretado como quisto. Tanto Maria como a familia foram informadas
do diagnéstico e os tratamentos que iria realizar. Submetida a radio-
terapia, cirurgia e quimioterapia. Em Setembro de 2003, foi detetada
recidiva local. Submetida a cirurgia e quimioterapia. Em Novembro de
2005, nova recidiva. Foi proposto a desarticulac&o do membro supe-
rior esquerdo que Maria recusou. A 23-12-08 faleceu.

O caso apresentado reflete a problemdatica da manifestagcdo da von-
tade de uma pessoa sobre as intervencdes de salde que pretende e
que recusa em fim de vida. Para esta vontade ser livre, a pessoa deve
previamente ser esclarecida sobre a intervencdo em si, a sua necessi-
dade e as consequéncias previsiveis, incluindo os riscos associados. A
consagracdo de uma vontade anteriormente manifestada para efei-
tos de consentimento sobre intervencdes de saude em fim de vida,
baseia-se no principio pelo respeito pela autonomia individual e na
capacidade do ser humano auténomo para se autodeterminar.
Desenho do estudo: Estudo de caso

Objetivos: Com base no caso apresentado pretende-se fazer uma re-
visGo da controvérsia relacionada com a recusa de fratamentos em
fim de vida. Serdo consideradas as complexas dimensdes médicas,
éticas e juridicas envolvidas refletindo os limites médicos e os desafios
éticos colocados em fim de vida.

Realizarse-& uma andlise, em especial dos direito fundamentais en-
volvidos: a vida e a liberdade. Pretende-se aprofundar e apresentar
conhecimentos sobre o direito de recusa de tratamentos com base
nos principios da Bioética e & luz dos direitos fundamentais
Resultados: Foram analisados os conceitos de autonomia, paternalis-
mo e competéncia e apresentada uma visdo geral da abordagem
principialista de Beauchamp e Childress. A nivel legal o direito & recu-
sa informada, livre e esclarecida de tfratamento faz parte dos direitos
dos cidaddos portugueses.

Além de se apresentar uma andlise de conceitos, defende-se que nin-
guém pode ser discriminado por causa de uma opg¢do tomada ao
abrigo de direitos constitucionais e legais consagrados pela Republica
Portuguesa. Depois de uma recusa de tratamento de consequéncias
irreversiveis, hd que ndo abandonar o doente, proporcionando-lhe to-
dos os cuidados de que necessite.

Por um processo de dissentimento livre e esclarecido, feito pela pro-
pria pessoq, a Unica certeza de que os profissionais de salde ou cui-
dadores ndo devem duvidar é que - O doente fem o direito a cuida-
dos paliativos que promovam a sua dignidade. E neste senfido que
toda uma sociedade se deve educar.

Conclusdo: O respeito pela vontade em aceitar ou recusar determi-
nados cuidados de salde constitui hoje um imperativo ético para os
profissionais de sadde, independentemente do tempo e do lugar em
que essa vontade é manifestada.

A questdo central na problemdatica apresentada prende-se com as
dificuldades dos profissionais de salde em aceitar as decisdes de fim
de vida. Decidir sobre intervengdes a realizar e a omitir implica um
confronto individual com a sua finitude e com a sua morte e também
com o seu papel profissional de manutengdo da vida. Um confronto
que é gerador de incerteza e de angustia, perante a relagdo com a
pessoa em fim de vida e com os seus familiares. A par do conheci-
mento cientifico, o profissional de saldde necessita de uma adequada
formagdo ética, deontoldgica e juridica que lhe permita procurar os
adequados fundamentos capazes de suportar as suas decisdes. A for-
macdo ética, deontoldgica e juridica constitui o suporte adequado
para a necessidade de decidir de forma diferente em cada situacdo,
muitas vezes deixando de prestar os cuidados que o conhecimento
cientifico determinaria.

Cuidados Paliativos: Critérios éticos na toma-

da de decisao

Autores: Aparicio M', Guedes, A? Silva V2, Rodrigues C*, Abril, R*, Neto, |4
'Enfermeira Responsdvel na Unidade de Cuidados Paliativos, Hospital
da Luz; %Enfermeiros na Unidade de Cuidados Paliativos, Hospital da
Luz; *Psicdloga na Unidade de Cuidados Paliativos, Hospital da Luz;
“Médicas na Unidade de Cuidados Paliativos, Hospital da Luz
Instituicdo: Hospital da Luz

Introducdo: Na pratica clinica em cuidados paliativos (CP), no con-
texto de doenga crénica grave, progressiva e incuravel, & expectavel
depararmo-nos com questdes éticas decorrentes da necessidade de
adequar os objectivos de cuidados d evolugdo clinica observada, &
melhor evidéncia disponivel e aos valores do paciente e familia." Na
prestacdo de cuidados, o respeito pela autonomia do paciente é um
valor central, e da mesma forma que postula o respeito pela dignida-
de e o direito & decisdo responsdvel e informada, deve ter também
em confa a melhor evidéncia cientifica e o respeito pelas boas prd-
ficas. O processo de tomada de decisdo na prestacdo de cuidados
de saldde é uma etapa fundamental para a obtengdo da exceléncia
dos cuidados prestados. Em CP tem ainda mais importéncia pois os
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profissionais debrucam-se muitas vezes sobre situagcdes com caracte-
risticas clinicas, éticas e humanas delicadas. Assim, a importéncia da
tomada de decisdo em equipa multidisciplinar ndo deve nunca ser
descurada.
Objetivos: Apresentar um caso clinico para refiexdo sobre o processo
de decisdo. Material e Métodos: Apresentacdo prospectiva e descri-
tiva de um caso clinico. Resultados: Homem de 68 anos, com insufi-
ciéncia renal cronica, em programa de hemodidlise hd 10 anos, no
contexto de neoplasia maligna do rim (tumor de Gravitz). O doente é
inicialmente admitido na unidade de cuidados paliativos (UCP) como
doente paliativo reabilitativo no contexto de revisdo de prétese do
joelho, mas durante o infernamento identifica-se progressdo da doen-
ca. A debilidade do doente aumentou progressivamente, com maior
incapacidade para as actividades de vida didrias (AVDs), objectivan-
do-se progressdo de doenca oncoldégica (multimetastizagdo) e um
agravamento no nivel de autonomia, com um indice de Karnofsky
de C20. Concomitantemente, foram identificados periodos ocasionais
de confusdo/delirium com agressividade, associados a encefalopatia
secunddria a insuficiéncia renal crénica grave, tendo sido excluidas
outras efiologias possiveis. Estes condicionaram grande ansiedade
e angustia nos familiares. A decisdo ético-clinica com que a equipa
multidisciplinar da UCP se depara diz respeito & necessidade de, em
funcdo dos objectivos de cuidados, rever as medidas terapéuticas
em curso e suspender a hemodidlise. Perante esta situacdo proble-
madtica, houve necessidade de, em reunido de equipa, discutir novos
objectivos de cuidados prioridade para o conforto com adequagdo
das medidas terapéuticas e a indicagdo ético-clinica para manter/
suspender tratamentos dialiticos neste contexto. Foram revistos vdarios
artigos, guidelines e referéncias bibliograficas®’ sobre informagdo e es-
clarecimento relativamente aos critérios de iniciagdo e suspensdo de
hemodidlise, incluindo a recente norma da Direcgdo Geral de Sadde?
sobre esta tematica. Em todos eles € consensual que o doente deve
participar nesta discussdo, e que planeamento das decisdes sobre o
que fazer na fase avancada da doenca deve ser devidamente an-
tecipado junto do doente e familia. Foram realizadas 3 conferéncias
familiares para ouvir, envolver e validar a informagdo, e apoiar & fa-
milia. Assim como também foram revistos os principios da ética, da
tomada de decisdo, do testamento vital, futiidade e do trabalho em
equipa.t'® Desta forma, suspenderam-se consensualmente tratamen-
tos de hemodidlise, e a utilizacdo de quaisquer frmacos ou medidas
que ndo fossem essenciais para o bem-estar do doente. O doente
faleceu de forma tranquila 11 dias depois do dltimo tfratamento de
hemodidlise.

Conclusdes: Os autores apresentam os principais critérios que devem

nortear tais decisdes, expondo a forma como se concluiu que suspen-

sdo de todos os tratamentos considerados fUteis e/ou desproporcio-
nados era a atitude clinica correcta, tendo em conta todos os pilares

da ética principialista (beneficiéncia, ndo-maleficiéncia, autonomia e

justica) e as recomendagdes deontoldgicas.
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Testamento vital: A decisdo futura vista do
presente...

Autores: Cintia Pinho-Reis!, Carla Pinho? Andreia Pacheco?, Patricia
Coelho®

Instituicdes: 'Nutricionista, Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos,
Instituto de Ciéncias da Salude da Universidade Catélica Porfuguesa
(ICS-UCP); %Enfermeira, Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos
ICS-UCP; *Professora Assistente ICS-UCP; Aluna do Doutoramento em
Enfermagem ICS-UCP

Introducdo: Os avancos da medicina desde o século passado au-
mentaram a esperanga média de vida, incrementando a qualidade
da mesma. No enfanto, esses avangos, nem sempre englobaram o fim
de vida, essencialmente na vertente de uma morte com dignidade e
sem sofrimento. A utilizacdo excessiva de tecnologia sofisticada con-
tribuiu decisivamente para a desumanizacdo da prestacdo de cui-
dados de salde, sendo um exemplos destes processos, a pratica de
obstinagdo terapéutica ou distandsia em doentes terminais.
Objectivo: Conhecer o estado de arte acerca do significado do testa-
mento vital na prestagdo de cuidados de sadde.

Material e método: Revisdo da literatura no periodo de 2003 a 2013,
com pesquisa nas bases de dados ISI web of knowledge. Incluiram-se
todos os artigos de lingua inglesa, existentes em texto integral, com
resumo e referéncias disponiveis e analisados por especialistas. Para
uma melhor contextualizacdo da temdtica foi ainda revista a lei de re-
gulamentagdo das directivas antecipadas de vontade. No dmbito da
pesquisa foram encontradas referéncias nas dreas testamento vital,
directivas anfecipadas de vontade e cuidados paliativos.

Resultados: A pesquisa resultou num total de 21 resultados, sendo
citados num total de 15 vezes. Os temas focados nos artigos foram:
testamento vital, autonomia e autodeterminagdo, directivas anteci-
padas de vontade e futilidade terapéutica. Denota-se uma producdo
cientfifica, mais evidente no ano 2011, em termos de citagdes desta-
cam-se os anos 2010, 2011 e 2013 evidenciando-se a produ¢cdo na
lingua inglesa.

Conclusdo: O conhecimento acerca das directivas antecipadas
de vontade, sob a forma de testamento vital j&@ demonstram ser o
meio de alguns doentes manifestarem a sua visGo sobre a vivéncia
de doengas crénicas, terminais ou degenerativas. A relagdo entre os
profissionais de salde e os doentes é vislumbrada com maior clareza
quando os doentes sGo detentores de conhecimento para tomar de-
cisdes no que concerne aos cuidados de satde. Em suma, as directi-
vas antecipadas de vontade traduzem-se num documento legal que
expressa os desejos conscientes e plenos do doente, na sua propria
autonomia, pelo que aos profissionais de salde é exigido o respeito e
cumprimento da vontade manifestada por cada doente.

A quimioterapia em contexto paliativo uma
abordagem ética

Autor: Vera Silvia Meireles Martins

Instituicdo: Exerce fungdes no Hospital de Sdo Jodo; Aluna do 5° Mes-
trado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade do Porto

Introducdo: Os avancos tecnoldgicos do Ultimo século a nivel de
tratamentos inovadores para as mais diversas patologias, levaram o
profissional de satde a ter dificuldade em aceitar a impoténcia e in-
capacidade em curar um doente. Contudo, quando a cura ndo se
vislumibra possivel, existem ainda tratamentos tais como a Quimiotera-
pia, que quando aplicados precocemente visam promover a qualida-
de de vida da pessoa doente.

Objetivos: Com a realizagdo deste frabalho pretende-se refletir sobre
o fratamento com Quimioterapia em Cuidados Paliativos, procuran-
do evidenciar que os Cuidados Paliativos ndo deverdo ser aplicados
apenas na fase final da doenca, mas sempre que possivel logoossivel
logo que o diagnéstico é estabelecido. Da mesma forma, pretende-se
apurar quais as implicacdes éticas inerentes a este tfratamento.
Material e métodos: Para a realizacdo deste frabalho recorreu-se &
pesquisa bibliografica em suporte de papel e suporte informatico,
com o respetivo enquadramento tedrico e a andlise de contetdo,
explorando e refletindo sobre a problematica em estudo.

Resultados: Na conjuntura afual forna-se necessdrio reconhecer que
os Cuidados Paliativos devem ser aplicados precocemente, junto com
outros fratamentos, tais como a Radioterapia ou Quimioterapia. A apli-
cagdo de tratamentos de Quimioterapia reveste-se de inUmeros dile-
mas éticos, havendo a necessidade de fazer uma andlise risco/bene-
ficio em rela¢do & sua aplicagdo. Atendendo a que a Quimioterapia
Paliativa tem como objetivo o alivio de sintomas quando j& ndo é pos-
sivel controlar o curso natural da doenga; caberd ao profissional de
sadde, ou se pelo confrdrio o ird submeter a tratamentos que Ihe pro-
vocam sofrimento e desconforto, uma vez que a quimioterapia fem
como efeitos secunddrios mais frequentes nduseas, vomitos, diarreia,
mucosites, alopecia com alteracdo da imagem corporal, assim como
neutropenia. O médico antes de tomar a decisdo de encaminhar o
doente para determinado fratamento deve ter em conta as diretivas
emanadas por associagdes internacionais, tais como a Declaragdo
de Helsinquia da Associacdo Médica Internacional, relacionada com
a pesquisa em seres humanos. O doente deverd manifestar o seu con-
sentimento, apds esclarecimento pelo médico assistente, fomando
consciéncia dos riscos inerentes a este tratamento e as vantagens



que dai resultam. Sendo um tratamento dispendioso a nivel de farma-
cos utilizados, bem como recursos matericis € humanos necessdrios,
serd importante ressalvar que a op¢do de iniciar ou ndo o tratamento
deverd ser isenta de condicionalismos econémicos e fomada com o
Unico infuito de melhorar a qualidade de vida do doente permitin-
do-lhe em alguns casos realizar projetos que de outra forma seriam
inatingiveis.

Conclusdes: Os Cuidados Paliativos procuram melhorar a qualidade
de vida dos pacientes e das suas familias e embora sejam vistos por
muitas pessoas como cuidados a prestar no fim de vida do doente
e numa fase muito avancada da doenca, estes podem incidir sobre
frafamentos, como a quimioterapia que quando aplicados preco-
cemente poderdo melhorar a qualidade de vida do doente. Porém
cada doente & uma pessoa Unica com uma patologia especifica e
resposta a fratamentos especifica, pelo que a aplicacdo da Quimio-
terapia deverd ser uma decisdo muito ponderada.

Tema: Dor e outros sintomas

Sentimentos do doente paliativo face a ali-

menta¢cao

Autores: Cintia Pinho-Reis', Patricia Coelho? Manuel Luis Capelas®
Instituicdes: 'Nutricionista, Aluna do Mestrado em Cuidados Paliativos,
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catélica Portuguesa
(ICS-UCP); ?Professora Assistente ICS-UCP Aluna do Doutoramento em
Enfermagem ICS-UCP; 3Professor Adjunto ICS-UCE Doutor em Ciéncias
da Satude-Cuidados Paliativos pelo ICS-UCP Lisboa

Infroducdo: Os Cuidados Paliativos sdo cuidados que possuem como
imperativo prestar cuidados de exceléncia que promovam o aumen-
to do conforto e da qualidade de vida do doente. A alimentagdo
do doente paliativo assume um cardter de extrema importéancia, j&
que sdo indmeras as alteragdes sofridas pelo doente a este nivel. Essas
alteragdes dizem respeito ndo sé6 & problemdtica dos multiplos sinto-
mas que emergem, & diminui¢do de apetite e da ingestdo pela via
oral como também & diminui¢do do peso e & mudanga da via de
alimentacdo. Todas estas alteracdes constituem uma fonte de sofri-
mento que faz emergir varios sentimentos em relacdo a alimentacdo.
Objectivo: Compreender quais os senfimentos que o doente paliativo
expressa em relagdo & alimentagdo.

Material e método: Revisdo da literatura no periodo de 2003 a 2013,
com pesquisas nas base de dados ISI, CINAHL e Academic Search
Complete, em lingua inglesa, com texto integral e resumo disponiveis
e analisados por especialistas, tendo como palavras-chave end of life,
nutrition e patient.

Resultados: Foram identificadas 80 publicacdes através da pesquisa
elefrénica de acordo com a metodologia definida. Destas 51 foram
eliminadas pelas seguintes razdes: 33 pelo fitulo e resumo, apds a sua
leitura, ndo corresponderem ao tema da pesquisa; 14 serem sobre
Etica; 2 serem sobre Religidio; 4 serem repetidos. Dos 27 artigos selec-
cionados, que cumpriam os critérios de inclusdo estes referem que a
alimentacdo em Cuidados Paliativos &€ fonte de sentimentos ambi-
valentes. Ao nivel da alimentagdo oral, por um lado a alimentagdo
poderd estar associada a sentimentos positivos, tais como a alegria,
o bem-estar, a esperan¢a, conforto, prazer e satisfacdo pelo doente
conseguir ingerir um prato do seu agrado e por ser capaz de usufruir
dos momentos de convivéncia social proporcionados pelas refeicoes.
Pelo contrério, poderd também estar associada a sentimentos de tris-
teza, preocupagdo, impoténcia, ansiedade, nervosismo, medo, dor ou
culpa por ndo serem capazes de comer da mesma forma que antes
e, consequentemente, sentirem-se um fardo para a sua familia. No que
diz respeito & nutricdo artificial os sentimentos positivos poderdo ser de
alegria, seguranca e conforto pois o doente poderd sentir que ird viver
enquanto se conseguir alimentar e que a sua familia se sentird mais
confiante de que as suas necessidades nutricionais serdo supridas. No
entanto, poderdo co-existir sentimentos de frustragdo, embaraco, de-
s@nimo, rejeicdo e privagdo pelo facto de ja ndo receberem alimen-
tacdo atfravés da via habitual, levando o doente a sentir-se descon-
textualizado do seu papel e vinculo familiar.

Conclusdo: Para o doente paliativo a alimenta¢cdo é um tema com-
plexo que envolve um misto de emogdes e sentimentos que afetam
amplamente a sua vida e que vai ganhando maior relevancia & me-
dida que a doenca progride. A compreensdo dos sentimentos que o
doente paliativo possui em relacdo a alimentacdo é um instrumento
valioso para os profissionais de satde, pois s6 assim é possivel que es-
tes prestem uma abordagem holistica, completamente centrada no
doente.

Efeito da massagem terapéutica nos doentes

oncologicos em situacdo paliativa

Autores: Mdrcia LUcia Sousa Dias Alves; Maria Helena de Agrela Gon-
calves Jardim; Barbara Pereira Gomes; Otflia Maria Silva Freitas
Instituicdes: Hospital Dr. Nélio Mendonga; Centro de Competéncias de
Tecnologias da Salude da Universidade da Madeira; Escola Superior
de Enfermagem do Porto; Centro de Competéncias de Tecnologias
da Saude da Universidade da Madeira

Introducdo: O papel do enfermeiro € interagir com os humanos em
situacdo de salde ou doenca e melhorar o contexto sociocultural

onde estdo inseridos e que estdo num processo transicdo. As intera-
c¢des enfermeiro/cliente sGo organizadas em torno de um propésito e
o enfermeiro utiliza algumas agdes terapéuticas para melhorar, trazer
ou facilitar a sadde.!
A massagem terapéutica traduz-se num foque e pode desencadear
efeitos mecdnicos, analgésicos, psicoldgicos, térmicos e estruturais.
Desta feita, realizamos uma revisdo sistemdtica de literatura baseada
na questdo Qual o efeito da massagem ferapéutica nos doentes on-
coloégicos em situagdo paliativa?
Objetivo: Avaliar o efeito da intervengdo massagem terapéutica nos
doentes oncolégicos em situagdo paliativa.
Metodologia: Esta pesquisa alicercou-se numa revisdo sistemdtica
da literatura com resumo narrativo. Foi realizada, exclusivamente em
bases de dados on-line, através das palavras-chave palliative care,
oncology, cancer, massage therapy.
Os critérios de inclusdo foram: artigos entre 2006 e 2012; full-text; doen-
tes adultos com diagndstico médico de cancro. Foram excluidos os
artigos que ndo relatavam a investigacdo em torno da tematica em
estudo e que ndo apresentassem os critérios de inclusdo pré-definidos.
Foram selecionados 21 estudos.
Resultados: Face aos principais resulfados realgamos que a massa-
gem terapéutica reduz: os niveis imediatos da dor em doentes on-
colégicos do sexo masculino? aproximadamente 50% e melhora 10%
no ambulatério e com mais durabilidade?; a infensidade da dor entre
60%* e 42%°, bem como a sua diminuicdo média de 5,50 para 3,83¢
e de 5,18 para 2,33valores.” Melhora a dor total’” e os niveis de dor®'°,
quer no imediato'®'?, a curto prazo e a longo prazo, embora o impac-
to mais significativo ocorresse no imediato.'? Evidenciou-se diminuig&o
no uso de analgésicos.®'® Ha um estudo que refere ndo existir diferen-
cas significativas na diminuicdo do uso de analgésicos'? e na melhoria
do controlo da dor a longo prazo.'?'s

Quanto & ansiedade, observou-se uma diminuicdo da ansiedade

com 24%* e de 50%°, contudo num estudo a ansiedade aumentou

de 3,83 para 4,75.¢ Outro estudo revelou uma redugdo significativa da
ansiedade e depressdo apds a massagem ferapéutica.t’* A mas-
sagem terapéutica tem efeito imediato na diminui¢do da depressdo

e ansiedade e também a longo prazo na depressdo.'”'? No entanto,

existem estudos em que ndo existiram diferencas entre a ansiedade

e a depressdo'®?, ou que ndo existiram diferencas significativas da

depressdo e da ansiedade a longo prazo.'s'®2! Outro estudo vai de

encontfro a estes resultados, referindo que ndo existiram diferencas
significativas na melhoria da ansiedade e da depressdo, no entanto

e através de entrevistas estruturadas, o autorrelato da ansiedade me-

Ihorou para os doentes que receberam massagem ferapéutica. Esta

relacdo n&o existiu para a depressdo?

No que concerne a outras vari@veis estudadas, a massagem contri-
bui para a diminui¢do dos niveis de nduseas®, para o efeito imediato
na diminuicdo de nduseas,'*'#2 embora mencionam a ndo existén-
cia de diferencas significativas desta vari@vel a longo prazo.'® Esta
intervencdo aumenta, de imediato, o relaxamento’'? pois tém efeitos
imediatos no humor deprimido e raiva'®, diminuiu a incidéncia de fa-
diga muscular', reduz significativamente o stress® e melhora o nivel do
bem-estar emocional, relaxamento e padrdes de sono.”'® Acrescen-
tam diminui¢&o significativa nas dimensdes do sofrimento, nomeada-
mente na dor, desconforto fisico e emocional e fadiga.® A qualidade
de vida melhorou significativamente’, mas a longo prazo ndo houve
diferencas estatisticas significativas que corroborassem a melhoria da
qualidade de vida, stress e softimento’ 5.

Conclusdo: A andlise dos resultados, embora que em muitos dos ca-

sos fosse contfraditéria apresentando dados positivos e negativos ou

neutros ao objetivo do nosso estudo, permitiu-nos concluir que a mas-
sagem terapéutica tem efeitos benéficos a nivel da dor, ansiedade,

depressdo, nGuseas e bem-estar, e que a nivel da qualidade de vida e

sofrimento sdo contraditérias reportando-se assim para perspetivas de

continuidade investigagdes futuras.

Sugerimos o desenvolvimento de mais pesquisas no sentido de dar

uma maior consisténcia empirica aos efeitos da intervengdo da mas-

sagem, nos doentes oncoldgicos, em situagdo paliativa e assim con-
tribuir para a pratica de uma enfermagem de exceléncia baseada
na evidéncia.
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Fases de adaptacdo a doenca terminal e
controlo sinftomdtico em doentes com diag-
néstico de glioblastoma

Autores: Barroso R, Mouzinho V, Cabral C, Barrios H

Instituicdo: Hospital do Mar

Introdu¢do: Em cuidados paliativos estGo descritos diferentes estadios
de adaptag¢do & doenca, colocando cada um deles desafios parti-
culares, quer ao doente e sua familia, quer & equipa prestadora de
cuidados. O diagndstico de glioblastoma tem um grande impacto
clinico e emocional, e o controlo sinfomatico nestes doentes pode ser
complexo. No nosso hospital, o infernamento prolongado de doentes
com este diagnéstico, a complexidade de controlo sinftomdtico e o
acompanhamento na progressdo pelos vdarios estadios de adapta-
¢do & doenca, permitiu um trabalho continuado que suscitou a ne-
cessidade de reflexdo sobre esta tematica.

Objetivo: Estudar a relagcdo entre estadio de adaptacdo & doenca e
controlo sinfomdtico em doentes com diagnéstico de glioblastoma.
Material e Métodos: Estudo descritivo refrospetivo, de todos os doen-
tes com diagndstico de glioblastoma admitidos no nosso Hospital no
periodo de Janeiro de 2010 a Agosto de 2013. Foram excluidos doen-
tes com alferacdo de estado de consciéncia e défice cognitivo. Foi
determinado o estadio de adapta¢do & doenga terminal, como de-
finido por Kibler Ross (negagdo, raiva/zanga, negociacdo, depressdo
e aceitacdo), afravés de andlise de conteldo. Para a caracterizacdo
do controlo sinfomatico recorreu-se d Edmonton Sympfom Assessment
Scale (ESAS), para o grau de dependéncia ao indice de Karnofsky e
para o estado cognitivo ao Mini-Mental State Examination (MMSE). A
informacdo qualitativa adicional foi obtida através de andlise dos re-
gistos clinicos.

Resultados: Foram analisados 17 doentes, dos quais 5 preenchiam cri-
térios de exclusdo. Dos 12 doentes incluidos no estudo, a média etdria
foi de 68 anos, 8 eram do sexo feminino, o fempo de internamento
médio foi 5,3 meses e o fempo médio de evolucdo de doenca foi 1
ano e 3 meses. Todos os doentes morreram no nosso Hospital. Em inter-
namento 1 doente vivenciou os 5 estadios de adaptagdo & doenca,
4 doentes 1 estadio, os restantes 7 oscilaram entre 2 e 4 estadios, nGo
havendo uma relacdo direta entre o tempo de infernamento e o na-
mero de estadios que vivenciaram. 8 doentes morreram em estadio
de aceitacdo, 1 doente em estadio de depressdo, 2 doentes em es-
tadio de raiva e zanga e 1 doenfe em negacdo. Os estadios de ne-
gociacdo e aceita¢cdo associaram-se a um controlo sintomdtico mais
eficaz. Os estadios de negagdo e raiva apresentaram maior nivel de
sinfomas ndo controlados, e necessidade de adaptagdo terapéutica
farmacolégica mais frequente. Ndo se verificou rela¢cdo entre o indice
de Karnofsky e o estadio de adaptacdo & doenca. A fase agdnica foi
mais curta e com menor complexidade de controlo sinfomatico em
doentes em estadio de aceitagdo.

Conclusdes: Os estadios de adaptacdo a doenca terminal sdo um fe-
ndémeno normal e adaptativo que deve ser reconhecido pela equipa
multidisciplinar em cuidados paliativos. O presente estudo sugere que
existe relagdo entre o estadio de adapta¢cdo & doenga e o contfrolo
sinfomatico. Na nossa opinido esta relacdo vem enfatizar o papel que
a equipa desempenha na identificacdo do estadio, na adaptacdo
do plano de cuidados, e no apoio ao doente e a familia na progres-
sGo pelas diferentes fases.
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A equipa multidisciplinar no atendimento a

pessoa com dor

Autores: Conceicdo Antunes; Marta S&; Mariana Marques; Helena
Fernandes; José Lira; Joaquina Maia; Joana Rodrigues; Ricardo Silva
Instituigdo: UCP Poverello - Braga

A dor é definida como uma experiéncia subjetiva e pessoal associada
ou ndo a danos tecidulares. Sabe-se que envolve varias componentes:
sensoriais, afetivas, cognitivas, sociais, espirituais € comportamentais,
pode ser simplesmente entendida como sinfoma de doenca. Trata-
se de um processo que interfere diretamente nas relacdes familiares/
sociais, no desempenho do frabalho, influenciando assim o bem-estar
e a qualidade de vida. Neste contexto, a avaliagdo e aresposta & dor
estabelece-se como uma necessidade e uma prioridade na prética
dos profissionais de satude.

Alguns autores desta dreq, referem que uma das dificuldades dos
profissionais na avaliagcdo e no tratamento da dor, & focarem-se no
sinfoma e ndo na pessoa. E neste sentido que se evidencia a impor-
tancia do frabalho emncia do trabalho em equipa, com uma aborda-
gem experiente nas diferentes dimensdes envolvidas na dor. Trabalhar
em equipaq, surge como uma estratégia capaz de melhorar o aten-
dimento da pessoa que sofre. Contudo, para que isso acontega, é
necessario melhorar o relacionamento, clarificar papeis, intervengdes
e agir em conjunto. Considerando este principio, pretende-se com o
presente estudo avaliar a intervencdo da equipa multidisciplinar junto
da pessoa com dor, assim como a sua valorizagdo no processo de
sofrimento humano.

O estudo realizou-se nas Unidades de Longa Duragdo e Manutencdo
e Cuidados Paliativos da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados. Participaram elementos da equipa multidisciplinar, consti-
tuida por médicos, enfermeiros, psicologo, assistentes sociais, fisiotera-
peuta e assistente espiritual. Para a recolha de dados, foi apliacado
um questiondrio construido para o efeito com oito alineas de resposta
aberta. A metodologia utilizada foi qualitativa recorrendo-se & andlise
de conteldo e andlise categorial.

Os resultados evidenciam: (i) Uma dindmica de frabalho na avalia-
c¢do e na resposta & dor muito centrada no médico/enfermeiro; (i)
Uma valorizagdo da resposta & dor fisica com recurso & farmacologia;
(iiy Alguma dificuldade em reconhecer a dor numa perspetiva de dor
total; (iv) A dificuldade de comunicagdo na equipa como uma das
principais barreiras na resposta efetiva & dor; (v) A necessidade de
reforcar o frabalho da equipa, assim como uma melhor coordenacdo
entre os seus elementos como forma de promover respostas mais efi-
cazes e adequadas; (Vi) A importéncia da escuta ativa na avaliagdo
e no controlo da dor; (vii) A necessidade de aprofundar a formagdo
dos profissionais sobre dor total, avaliagdo/loccedil;do/localizagdo e
respostas ndo farmacoldgicas & dor.

Tema: Organizacao de servicos

Cuidados Paliativos: Balan¢o do primeiro
ano de implementag¢do do projeto piloto na

comunidade

Autores: Dalila Silva; Licinia Aradjo

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos RAM

Introdugdo: Os cuidados paliativos (CP) domiciliérios t&ém demonstra-
do impacto positivo e custo-efetivo na sadde. Acompanhar o desejo
de muitos doentes que é o de morrer em casa, com menor fardo sin-
tomatico, levou em Fevereiro de 2012 co inicio de uma equipa comu-
nitéria de CR

Objetivos: Iniciou-se um programa de formag¢do que incluiu toda a
equipa inferdisciplinar comunitdria, sensibilizando para esta proble-
mdtica e dando ferramentas para a sua identificagdo, tfendo como
foco a sinalizagdo precoce de doentes permitindo a intervencdo e
acompanhamento dos mesmos pela equipa de CP locais com con-
sequente melhoria do controlo sinftomatico, aumentando a qualidade
de vida e a redugdo dos custos atribuidos ao fim-de-vida.

Material e métodos: Este projeto iniciou-se com frés profissionais, com
formacdo em CE que fomentaram a formag¢do e dinamizagdo dos
recursos humanos locais. Assim, criou-se um programa de formagdo
bdsica, de forma sistemdtica e mensal, que foi divulgado e aberto a
todos os profissionais da respetiva drea geogrdfica. Estas formacdes
permitiram a abordagem de vdarios temas, com discussdo de casos
clinicos e definindo critérios de encaminhamento para a equipa. Dis-
ponibilizou-se 0 apoio de consultoria na pratica clinica didria destes
profissionais para além da existéncia de uma consulta especifica
semanal de CP contemplando visitas domiciliérias. Em todas as con-
sultas utilizavamos a Edmonton Sympton Assessment Scale (ESAS) e o
Palliative Performance Scale (PPS).

Ao fim de dez meses de projeto piloto, recolheu-se e trabalhou-se os
dados para avaliar toda a intervencdo.

Resultados: Foram seguidos um total de 36 doentes, sendo 52,8% do
sexo feminino. Situando-se maioritariamente 47,2%, na faixa etdria dos
41 a 64 anos. Os principais cuidadores foram os filhos e o cénjuge am-
bos com 36,1%. Foram sinalizados, na sua maioria 58,3%, por enfermei-
ros. A maior prevaléncia situou-se no grupo dos oncoldgicos com 83%.
Utilizou-se quer o ESAS quer o PPS na sua avaliagdo continua. Estas
avaliagdes tragcaram a nossa intervencdo, tendo em conta a visdo da



degradacdo fisica e mental ao longo do tempo assim como de prog-
ndstico. Aquando da admissdo cerca de 50% apresentavam um PPS
no score estavel, ou seja, entre 100 e 70%. Os restantes 42% situaram-se
no score de fransicdo, entre 60 e 40%. Apenas 8% foram identificados
j&@ no fim-de-vida. As infervengdes realizadas subdividiram-se em: con-
sultas e visitas domicilidrias médicas (47,3%), consultas, reavaliagcdes
telefénicas e visitas domicilidrias de enfermagem (69,8%). Foi ainda
avaliado o ndmero de idas ao servico de urgéncia por estes utentes,
um més antes e um més apds a primeira consulta de CR Obteve-se
uma redugdo de 4 idas ao servigo de urgéncia.

Dos doentes acompanhados, 20 doentes morreram, sendo que 5 mor-
reram no domicilio e 15 no hospital.

Conclusdes: Estes dados sGio muito positivos pois demonstram a efi-
cdcia da formagdo na sensibilizagdo da equipa para a sinalizagdo,
encaminhamento e intervengdo precoce, ou seja, numa fase reabi-
litativa da doenca o que se vé pelos valores de PPS acima descritos.
Permite-nos assim trabalhar adequadamente os doentes e familias,
nas vérias dimensoes: fisica, social, espiritual e psicolégica. Preparan-
do-se assim o fim-de-vida e o luto, reduzindo idas ao servigco de urgén-
cia desnecessdrias e lutos patolégicos.

Os cuidadores principais serem o cdnjuge ou os filhos na sua maioria
vai de encontro com dados de outros estudos. Verificou-se ainda que
o préprio era o principal cuidador em 13,9% dos casos e atribui-se
este facto a faixa etdria e a sinalizagdo precoce em fase reabilitativa/
pré-terminal.

A maioria dos doentes tratarem-se de doentes oncoldgicos, vai de
encontfro aos dados internacionais, que demonstraram ser mais facil
identificar necessidades paliativas em doentes oncoldgicos do que
em doentes ndo oncoldgicos.

Quanto ao local de morte e aos nimeros encontrados vém de en-
contro aos resulfados do estudo Effectiveness and cost-effectiveness
of home palliative care services for adults with advanced illness and
their caregivers e dos respetivos Numbers Needed do Treat to Benefit
(NNTB) que refere que & necessdrio investir em apoio paliativo domi-
cilidrio em 5 doentes para obter um dbito no domicilio. Investindo nos
CP domiciliérios seria uma oportunidade para os servicos de salde
rentabilizarem os seus recursos, retirando estes doentes dos servigos
de urgéncia e internamentos, mantendo-os no seu domicilio onde se-
gundo o Estudo Epidemiolégico dos Locais de Morte em Portugal em
2010 e Comparagdo com as Preferéncias da Populagdo Portuguesa
& o local preferido de morte.

Consultoria em Cuidados Paliativos domicilid-

rios: Evidéncias de uma experiéncia piloto
Autores: Tavares, M., Oliveira, J.E., Ferreira, C., Moreira, C., Gongalves, E.
Instituicdo: Servico de Cuidados Paliativos do Centro Hospitalar de
S&o Jodo

Introdugdo: Estudos recentes corroboram a premissa de que os cui-
dados paliativos (CP) domiciliérios aumentam a probabilidade dos
doentes morrerem em casa e confribuem para o adequado controlo
sinfomdatico, em particular nos doentes com cancro.

Objectivos: Caracterizar actividade assistencial de uma equipa co-
munitdria de suporte em cuidados paliativos (ECSCP), com sede num
hospital, apds formagdo prévia dos profissionais dos cuidados de sad-
de primarios (CSP) e da realizacdo de cursos bdsicos de cuidados
paliativos.

Método: Estudo retrospectivo descritivo, baseado nos registos clinicos
da ECSCP de Junho de 2012 a Outubro de 2013.

Resultados: Foram seguidos 122 doentes, 47,7 % do género masculino.
A mediana do fempo se seguimento dos doentes foi de 28 dias. Os
filhos foram os principais cuidadores identificados (46,7%), seguindo-se
o conjuge (28,6%).

A maior parte dos doentes foram referenciados pelo hospital (61,4%),
seguindo-se as equipas de cuidados continuados integrados (ECCI),
com 19,6% e os médicos de familia 14,75%.

O principal motivo para a referenciagdo foi o controlo de sinfomas
(82,7%). A maioria dos doentes era portador de doenga oncoldgica
(65,7%) e 32,7% de doenca ndo oncoldgica, destacando-se a de-
méncia (10,6%), a esclerose lateral amiotréfica (4.1%) e o acidente
vascular cerebral (4,1%).

Do total de doentes seguidos, 40,16% j& tinham sido observados pelo
SCR nomeadamente em consulta externa (22,13%) ou pela equipa
infrahospitalar (18%).

Os CSP estiveram envolvidos em pelo menos 68,8% dos casos. Foram
realizadas no total 465 consultas (3,8 por doente), das quais 30,7% em
conjunto com profissionais dos CSP

A maioria dos doentes faleceram no domicilio (61,7%), 24,7% falece-
ram no hospital e 4,4% em unidades de cuidados paliativos (UCP).
Dos doentes que manifestaram vontade de falecer no domicilio, 90%
viram ser cumprida a sua vontade e apenas 7,5% faleceram num hos-
pital de agudos.

Dezasseis doentes foram encaminhados para a Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (7 para ECCI, 1 para UCP e 3 para
Unidades de Longa Duragdo e Manutengdo).

Dos doentes seguidos 21,3% necessitaram de medicac¢do subcuténea
e 67,2% de opibides fortes, sendo que destes 37,7% ja os faziam por
ocasido da primeira consulta domicilidria.

Conclusdes: A proporcdo de doentes falecidos no domicilio é bas-
tante superior & de estatisticas nacionais, em que predomina o fale-
cimento em hospitais.

Apesar da sensibilizagdo e formagdo efectuada aos profissionais dos

CSP a maioria dos doentes foram referenciados pelo pelo SCP e numa
percentagem elevada de doentes, ndo foi feita qualquer visita domi-
ciliéria conjunta.

Para manter um paradigma de equipa domiciliéria consultora serdo
necessdrias novas estratégias para envolver os CSP

Nutricao entérica no contexto de uma uni-
dade de Cuidados Paliativos de um hospital
geriatrico

Autores: Barroso R, Duarte M, Pires M, Fonseca J.

Instituicdo: Hospital do Mar

Infroducdo: Em cuidados paliativos a decisdo de alimentar artificial-
mente fem implicagdes éticas complexas, necessitando respostas
especializadas e multidisciplinares. Em Junho 2011 foi criado, no nosso
hospital, um grupo de trabalho de nutricdo entérica (NE) composto
por 1 médico gastroenterologista, 1 dietista e 2 enfermeiras. Os objeti-
vos deste grupo de frabalho foram: desenvolver as competéncias dos
profissionais para lidarem com os doentes que carecem de alimenta-
¢do por sonda (tube feeding) e suas familias; participar, com a familia
e com a equipa, no processo de tomada de decisdo; acompanhar
de forma especializada os doentes e as familias; avaliar as necessi-
dades e garantir a manutengdo dos cuidados prestados; garantir a
possibilidade dos doentes gastrostomizados substituirem no nosso hos-
pital as sondas com acompanhamento médico e de enfermagem
especializado.

Objetivos: Descrever e analisar a experiéncia do grupo de NE do nos-
so hospital nos doentes de cuidados paliativos. Descrever o tipo de
alimentacdo instituida e a filosofia subjacente.

Material e Métodos: Andlise do registo relativo ds intfervencdes do gru-
po de trabalho, nos doentes de cuidados paliativos acompanhados
no periodo de Junho de 2011 a Agosto de 2013.

Resultados: Acompanharam-se 46 doentes, 27 do sexo feminino,
a média etdria foi de 67 anos, o tempo médio de internamento foi
498 dias. Os diagnésticos foram sobretudo estados vegetativos (34%),
deméncias (28%), neoplasias de cabeca e pescogo (13%) e tumo-
res cerebrais (9%). Efefuaram-se 379 consultas de enfermagem, 121
consultas de gastroenterologia, 26 substituicdes de gastrostomia, 9
participagdes em tomadas de decisGo para colocagdo de gastros-
tomia e 3 formagdes a profissionais abrangendo 85% da equipa mul-
tidisciplinar. Dos doentes acompanhados, 18 j& eram alimentados por
tubo de PEG quando foram admitidos e 8 colocaram tubo de PEG
durante o internamento, sendo que 75% tinham diagnéstico de de-
méncia em fase moderada com perda de via oral. A alimentag¢do foi
exclusivamente de preparacdo local em 60,9% dos doentes. Nos res-
tantes 39,1% foi de preparacdo mista (local e artificial). Nestes Gltimos,
a adlimentagdo artificial variou entre 5% a 28% do fotal. Em tfodos os
doentes a interveng¢do nutricional foi estabelecida tendo em conta o
progndstico, o estado nutricional, a toleréncia alimentar e a presenca
de alergias, intoler@ncias, preferéncias ou aversdes alimentares.
Conclusdes: A existéncia da equipa permitiu recolher e registar infor-
magdo pertinente sobre os doentes de cuidados paliativos. A atua-
lizacdo sistematica da informacdo recolhida ird permitir aprofundar
o estudo realizado tendo em vista avaliar o impacto da equipa na
gestdo das situagcdes e tomadas de decisGo, na diminuicdo das
complicagdes, na formagdo dos profissionais, na promocdo efefiva
do conforto e qualidade de vida dos doentes e na participacdo e
envolvimento das familias.

Distribuicdio geogrdfica dos recursos huma-
nos de reabilitacdo nas equipas de Cuidados

Paliativos em Portugal Continental

Autores: 'Ana Costa; ?Cléudia Costa

Instituicdes: 'Alzheimer Portugal - delegacdo centro; *Departamento
de Geografia - Universidade de Coimbra

Introdugdo: No decreto-lei n° 52/2012, é referido que as equipas de
cuidados paliativos sdo constituidas por uma equipa multidisciplinar
com formacdo avan¢cada ou experiéncia reconhecida em cuidados
paliativos. De facto, séo maioritariamente constituidas por médicos e
enfermeiros generalistas. No entanto, outros profissionais demonstram
ter uma infervencdo muito importante nestas equipas, nomeada-
mente profissionais de base de reabilita¢cdo, os quais tém um papel
diferenciado no minimizar do declinio funcional (problema comum
nos doentes em cuidados paliativos). A reabilitagcdo paliativa tem a
finalidade de minimizar as consequéncias fisicas e psicoldgicas da
doenca e dos frafamentos, otimizando a fun¢cdo e adaptando quan-
do necessario, para

dar mais conforto e autonomia ao doente (Javier & Montagnini, 2011).
Objetivos: Pretende-se com este estudo, apresentar a distribuicdo
geogrdfica dos profissionais de reabilitacdo (fisiatras, fisioterapeutas,
terapeutas da fala, ferapeutas ocupacionais e enfermeiros de reabi-
litagdo) nas equipas de Cuidados Paliativos, reconhecidas pela Asso-
ciacdo Portuguesa de Cuidados Paliafivos (APCP).

Material: Recolha de informacdo junto da APCP e contatfo direto as
equipas reconhecidas por esta. Como profissionais de reabilitagdo
consideram-se os profissionais cujo curso se baseia maioritariamente
nos principios da reabilitacdo: fisiatras, fisioterapeutas, ferapeutas da
fala, ferapeutas ocupacionais e enfermeiros de reabilitagcdo.
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Métodos: Construcdo e andlise de base de dados dos recursos huma-
nos que constituem as equipas de cuidados paliativos. Localizagdo
geogrdfica das equipas de cuidados paliativos em Portugal Continen-
tal, com recurso a metodologias de sistemas de informagdo geogrd-
fica.

Resultados: O territério portfugués ndo se encontra totalmente coberto
por equipas de cuidados paliativos. Estas localizam-se maioritariamen-
te nas dreas metropolitanas de Lisboa e Porto (68,2%) e ndo nos muni-
cipios onde o envelhecimento tem maior peso. Um quarto da popula-
¢do portuguesa ndo tem acesso (potencial) a cuidados paliativos de
qualidade reconhecida pela APCR

Das 22 equipas reconhecidas pela APCR apenas cerca de metade
detém profissionais de reabilitacdo (45,5%). Em geral as equipas sdo
formadas por médicos e enfermeiros, seguidos por assistentes sociais
e psicologos e, as que tém profissionais de reabilitagdo, partiiham-nos
com outros servicos da unidade hospitalar a que estdo referenciados
ou enconfram-se a tempo parciais.

86,4% das equipas ndo possuem nem recorrem a fisiatras nem tera-
peutas da fala, sendo este valor de 68,1% no caso dos enfermeiros
de reabilitagdo e fisioterapeutas e, de 90,9% no caso dos terapeutas
ocupacionais.

Hé& equipas que, apesar de possuirem profissionais de reabilitagdo no
hospital, ndo recorrem ao mesmo (27,3%) ou que ndo tém profissionais
de reabilitacdo nem na equipa nem no hospital de referéncia (18,2%)
a que recorrer.

Conclusdes: E necessdrio um esforco maior na cobertura do pais, a
nivel de equipas de

cuidados paliativos reconhecidas pela APCPnomeadamente no inte-
rior do pais. Além disso, & importante, tal como referido no Programa
Nacional de Cuidados Paliativos, que as equipas tenham fisioterapeu-
tas e terapeutas ocupacionais, além de, terapeutas da fala, enfermei-
ros de reabilitagdo e fisiatras.

Como se conclui deste estudo, estes profissionais sdo duplamente pe-
nalizados no panorama nacional dos cuidados paliativos: ora por um
desconhecimento do papel especifico de profissdes de reabilitacdo
ora por entrave ao encaminhamento a servicos externos.

Embora em menor nimero no panorama dos profissionais de salde
em geral, os profissionais de base de reabilitacdo, devem ser valoriza-
dos e reconhecidos como parte infegrante e fundamental das equi-
pas de Cuidados Paliativos.

Referéncia bibliogréfica:

Javier NSC, Montagnini ML: Rehabilitation of the hospice and palliative
care

patient. Journal of Palliative Medicine 14 n.5; 2011: 638-648.

Decreto de Lei n°52/5012

Da organizacdo de servicos d promocdo da

qualidade de vida

Autores: Silva, Isabel'; Espirito Santo, Teresa? Alves, Milton? Lega, Cris-
tina?

Instituicdes: 'Universidade da Madeira; 2Unidade de Cuidados Paliati-
vos, SESARAM, EPE

Introducdo: Centrados na preven¢do do sofrimento e na promog¢do
da méxima qualidade de vida aos doentes e suas familias, os cuida-
dos paliativos (CP) procuram dar uma resposta atfiva aos problemas
decorrentes de doenca prolongada, incuravel e progressiva.

Neste contexto os profissionais realizam uma avaliagdo multidimensio-
nal tendo em conta as dimensodes fisica, psiquica, social e espiritual.
Tendo por base a experiéncia de frabalho no dmbito de uma Rede
de Cuidados Paliativos (RCP), organizada ao nivel de unidade de in-
ternamento (UCP), equipas consultoras intra-hospitalar e comunitdrias,
o presente caso aborda a importéncia da organizagdo de servigos.
Objetivo: Analisar, refletir e discutir a intervencdo interdisciplinar;o inter-
disciplinar em CP com base numa situagdo real.

Método

Tipo de estudo: qualitativo/descritivo

Amostra: extrema

Procedimentos: consulta ao processo clinico

Instrumentos de avaliagdo: Palliative Performance Scale (PPS), Ed-
monton Sympton Assessment Scale (ESAS), Nursing Delirium Scale (NU-
DESC), Confusion Assessment Method (CAM) e Indice de Barthel.
Consideracdes éficas: todas as inerentes 4 investigagdo com seres
humanos; parecer favordvel da Comissdo de Etica e autorizagdo da
Instituicdo de Saude; consentimento informado da familia.

Resultado: Mulher, 73 anos, vidva, sem filhos, coabita com duas irmds
idosas. Sem anfecedentes pessoais e familiares relevantes. Diagnosti-
co de adenocarcinoma do cdlon (T4 N3 M1) em junho de 2007. Fez
quimioterapi?. Fez quimioterapia entre Setembro de 2007 e Novembro
de 2012, altura em que se deteta proliferagdo das metdastases pulmo-
nares, mediastinicas, abdominais, ovérios, regido iliaca e coxo-femural
direitas. A 5 de Fevereiro de 2013 tem consulta e infernamento em He-
mato-oncologia por obstipacdo e vomitos. Referenciada no mesmo
dia para a UCP para controlo sinfomatico, onde € internada no dia
seguinte (PPS 40%, ESAS: dor 7/10, fadiga 4/10, apetite 5/10; NuDESC: 0,
CAM negativo e Barthel 30). Realizada conferéncia familiar e definido
plano de intervencdo.

Na dimensdo fisica: ajuste terapéutico relativamente a analgesia, anti-
-heméticos, hidratagdo, equilibrio hidro-eletrolitico e laxantes. Obtém-
se controlo sintomdtico s 48 horas.

Na dimensdo social identificam-se necessidades de apoio social e or-
ganizam-se respostas comunitdrias com regresso ao domicilio no dia
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15 de Fevereiro de 2013.

Na dimensdo psicolégica intervém-se ao nivel da aceita¢cdo do esta-
do de saude e mecanismos de adaptacdo a situagdo.

Na dimensdo espiritual € facilitado o apoio por assistente espiritual, a
promog¢do das narrativas pessoais, aumentando o sentido de perten-
¢a e os vinculos afetivos com a familia.

Apds organizacdo da continuidade de cuidados no domicilio fem
alta (PPS 40%, ESAS: fadiga 5/10, bem-estar 2/10; NuDESC: 0, CAM ne-
gativo e Barthel 30).

No domicilio foi seguida pela equipa domiciliar de CP e acompanha-
da atfravés de consultas telefonicas de validacdo de intervencdes
pela UCP Obito no domicilio a 13 de Mar¢o de 2013. Consulta de
apoio no luto a 20 de Marco.

Durante todo o processo foram considerados os principios éficos:
autonomia énfase no consentimento esclarecido, na fomada de de-
cisdo, respeito pela recusa de manobras invasivas, sigilo profissional,
privacidade; beneficéncia/ndo maleficéncia; justica acessibilidade e
adequacdo dos meios.

Conclusdo: Quer no tempo de infernamenfo quer no do controlo
sinfomatico encontramo-nos dentfro das médias esperadas, indo as-
sim de encontro as recomendagdes internacionais. Tendo por base,
dados de um estudo nacional acerca das preferéncias dos locais de
morte dos portugueses, fomos também de encontro & vontade ex-
pressa da doente de morrer no domicilio.

Foi determinante a organizagdo da RCP a articulagdo com as dife-
rentes dreas de recursos comunitdrios, o envolvimento e participacdo
da doente e familia no estabelecimento dos objetivos, o trabalho em
equipa e a comunicagdo estabelecida em todo o processo, pilares
estruturantes da organizagcdo em CR

Fica evidente que a infervencdo, acompanhamento e continuida-
de de cuidados em CPR promove bem-estar e qualidade de vida no
doente e familia.

Tema: Guidados aos profissionais e voluntdrios

Atitudes perante a morte, qualidade de vida
profissional e sentido de vida em profissionais
de salde

Autores: Alexandra Coelho, Amélia Matos, Pedro Frade, Mayra Delali-
bera, Joana Presa

Instituicdo: Unidade de Medicina Paliativa - CHLN-HSM

Introdug&o: Os profissionais de salde na sua actividade laboral lidam,
por vezes, com situacoes de fim-de-vida, tendo de prestar suporte ao
doente e familia em situacdo de perda e lufo. As afitudes perante a
morfe e os recursos infernos que os profissionais encontram para lidar
com estas situacdes sdo mediadoras do nivel de stress pessoal e pro-
fissional. A exposicdo a este tipo de situagdes de grande sofrimento
humano pode potenciar o sentimento de valorizagdo do seu papel
de ajuda, o qual se traduz por satisfacdo de compaixdo. Mas por ou-
tro lado, poderd conduzir & fadiga de compaixdo e burnout, gerando
um impacto negativo na qualidade de vida profissional ou mesmo no
proposito e sentido de vida destes individuos.

Objectivo: Avaliar as atitudes perante a morte, a qualidade de vida
profissional e propdsito e sentido de vida, assim como a relacdo entre
estas variaveis, em profissionais de sadde que lidam com doentes em
fim-de-vida.

Material e Método: Foram aplicados trés diferentes insfrumentos a pro-
fissionais de salde participantes num curso de formagdo sobre perdas
e luto: Escala de Qualidade de Vida Profissional (ProQOL) que avalia
trés dimensdes: 1) satisfagcdo por compaixdo, 2) fadiga de compaix&o
e 3) burnout; Escala de Afitudes perante a Morte (DAP-R) que mede
cinco dimensodes: 1) medo da morte, 2) evitamento da morte, 3) acei-
tacdo neutra, 4) aceitagdo religiosa e 5) aceitagcdo de escape; Teste
de Propésito e Sentido de Vida (PIL).

Os resultados obtidos foram analisados estatisticamente, sendo com-
parados com os valores médios da populagdo portuguesa e verifica-
das as correlagdes existentes entre as variaveis.

Resultados: Os instfrumentos foram aplicados a um fotal de 19 profissio-
nais de sadde, 14 enfermeiros, frés assistentes sociais, uma fisioterapeu-
ta e uma psicéloga. Nesta amostra verificou-se um propésito e senti-
do de vida no limite superior dos valores médios para a populagdo
portuguesa. Relativamente &s atitudes perante a morte, observou-se
nestes sujeifos um medo da morte ligeiramente acima da média e
resulfados inferiores nos frés diferentes tipos de aceitagcdo da morte.
Destaca-se, no entanto, um evitamento da morte muito inferior nestes
profissionais de satide em relagdo ao da populagdo em geral. Quan-
to & qualidade de vida profissional, 31,6% apresentaram uma baixa
satisfacdo por compaixdo, 26,3% uma alta fadiga por compaixdo e
36,8% um elevado burnout. Verificou-se uma associacdo positiva entre
medo e evitamento da morte (r=0.55). Também o burnout se correla-
cionou positivamente com o evitamento da morte (r=0.49) e fadiga
de compaixdo (r=0.51) e negativamente com o propdsito e sentido
de vida (r=-0.78) e a satisfacdo por compaix&o (r=-0.58). Por outro lado,
encontrou-se uma correlacdo positiva estatisticamente significativa
entre a aceitacdo religiosa e o propdsito e sentido de vida (r=0.58),
bem como com a satisfagdo por compaixdo (r=0.54). Estas duas Ulti-
mas varidveis estabelecem uma associacdo positiva entre si (r=0.66).
Conclusdes: Apesar da reduzida dimensdo da amostra que limita a
extrapolacdo das conclusdes, verifica-se que estes profissionais tém
uma menor aceitfacdo da morte e simulfaneamente um menor evita-



mento desta comparativamente & populacdo em geral, talvez pelo
contacto frequente com a realidade da morte a que estdo sujeitos.
Os individuos que mais tfemem a morte sGo naturalmente aqueles que
mais a tentam evitar, mas face & inevitabilidade decorrente da sua
condicdo profissional, o evitamento aparece associado a maiores
indices de burnout. O sentido e propdsito de vida parece estar asso-
ciado a uma melhor qualidade de vida profissional. A Unica atitude
perante a morte com que estas duas vari@veis surgem positivamente
relacionadas é o tfipo de aceitacdo religiosa. Importa, futuramente,
ampliar a dimensdo da amostra para corroborar os resultados obser-
vados.

Tema: Cuidados em fim de vida (agonia)

Ultimos dias ou horas de vida: Fatores que
interferem no processo de diagndstico clinico
em contexto de hospital de agudos

Autores: 'Sandra Cristina Mendes Batista; 2Catia Sofia Pereira
Instituicdes: 'Unidade Local de Saude, Castelo Branco. Escola Superior
de Salde Dr. Lopes Dias; 2Lar S. Tomds, Salgueiro do Campo
Introdugdo: Embora os manuais de boas praticas enfatizem a neces-
sidade e a possibilidade de um diagndstico precoce de Ultimos dias
ou horas de vida, na pratica clinica, este continua a ser feito de for-
ma fardia, sendo mesmo inexistente em alguns casos. Esta situagdo
conduz a uma predominéncia irrealista dos cuidados curativos sobre
os cuidados paliativos e ao risco destes Ultimos serem continuamente
interrompidos por medidas agressivas e inapropriadas, além de com-
prometer a efetividade de protocolos de cuidados integrados para o
fim de vida (PCI’s), como o Liverpool Care Pathway (LCP). Intimamente
ligado a esta problematica o contexto hospitalar, pelas caracteristicas
peculiares que lhe sdo inerentes, confribui para exacerbar toda esta
situagdo.

Objetivos: Este estudo pretende identificar os fatores que interferem,
positiva e/ou negativamente, no processo de diagndstico clinico do
doente nos Ultimos dias ou horas de vida, descrevendo a forma como
estes influenciam e configuram todo o processo, bem como as reper-
cussdes da auséncia do diagndstico no bem-estar de todos os en-
volvidos (doente, familia e profissionais). Reconhecendo a génese do
problema inerente ao diagndstico de Ultimos dias ou horas de vida, &
possivel cimentar boas praticas e procurar sistematicamente proces-
sos de melhoria de competéncias, que permitam ultrapassar obstécu-
los complexos e hd muito enraizados nas praticas profissionais e sociais.
Material e métodos: Para a realizacdo deste estudo de investigacdo
recorreu-se & revisdo sistematica da literatura. Foram incluidos 11 ar-
tigos dos quais 7 de natureza qualitativa, 3 revisdes sistematicas da
literatura e 1 estudo misto, publicados no periodo tfemporal de janeiro
de 2008 a setembro de 2013, pesquisados a partir de bases de dados
de texto infegral e de referéncia.

Resultados: O diagnéstico de Ultimos dias ou horas de vida reveste-
se de elevada complexidade dada a vulnerabilidade a que estdo
sujeitos todos os infervenientes e & multiplicidade de fatores ineren-
tes a todo o processo de interacdo com doente. Com este estudo
é enfatizado o papel do doente, da familia, do profissional de satde,
do contexto sociocultural e da instituicdo prestadora de cuidados en-
quanto fatores passiveis de influenciar o diagndstico clinico. A estes,
associam-se os défices ao nivel da formagdo, da comunicagdo e do
trabalho em equipa. Antecipar a morte em contexto hospitalar & pos-
sivel, embora na maioria das vezes este diagndstico néo ocorra ou
é efetuado demasiado tarde. Sem um diagndstico atempado ndo é
possivel implementar protocolos de cuidados integrados, o que com-
promete a qualidade dos cuidados.

Conclusdo: Considerando a elevada prevaléncia de doentes em fim
de vida infernados em ambiente hospitalar e sabendo que a maioria
destes doentes acabard por morrer nestes instituicdes sem receber
cuidados adequados ao seu estado de salde, forna-se premente que
os profissionais de sadde adgquiram competéncias pessoais e profissio-
nais que |hes permitam estar preparados para identificar o doente
nesta etapa da vida, sentindo-se simultaneamente seguros, perante
o processo de gestdo dos cuidados em fim de vida. Apenas com um
diagnédstico definido é possivel reavaliar intervencdes fterapéuticas,
regjustar o plano de cuidados e definir como objetivos principais o
controlo de sinfomas, as medidas de conforto, a suspensdo de medi-
das inapropriadas e o apoio & familia.

Cuidar o Doente em fim de vida no servico de

Medicina

Autores: Cristina Jandira Costa Martins Neto; Vera Lucia Alves Duarte;
Vera Silvia Meireles Martins

Instituicdo: Centro Hospitalar de SGo Jodo, EPE

Introdugdo: Numa era em que surgem cada vez mais tratamentos
inovadores, torna-se cada vez mais dificil aceitar a impoténcia face
a algumas doencas e & morte. Torna-se portanto imperativo refletir
sobre os cuidados que se prestam a doentes em fim de vida. Neste
sentido, foi desenvolvido um estudo nos servicos de Medicina de um
hospital central, de forma a determinar qual o papel desempenhado
pelo enfermeiro na prestacdo de cuidados ao doente em fim de vida
no servico de Medicina.
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Objetivos: Pretende-se com a realizagcdo deste frabalho refletir sobre
as necessidades do doente em agonia e das intervencoes adequa-
das aimplementar, evidenciando o papel do enfermeiro de Medicina
na prestacdo de cuidados em fim de vida. Da mesma forma, preten-
de-se apurar quais as intervengdes de enfermagem realizadas a um
doente em fim de vida e realcar a importéncia do enfermeiro no fim
de vida do doente, no alivio de sintomas e no apoio & familia no luto.
Material: - Aplicacdo de questiondrio infitulado “Qual o papel do
enfermeiro na prestacdo de cuidados ao doente em fim de vida no
servico de Medicina?”;

- Tratamento estatistico através de dois programas informdaticos: Sta-
tistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 14.0; Microsoft
Office Excel versdo 2007;

- Pesquisa bibliografica em suporte papel e suporte informdtico.
Métodos: Trata-se de um estudo descritivo de natureza exploratéria,
recorrendo a pesquisa bibliogréfica e tratamento estatistico.
Resultados: Foi desenvolvido um estudo, através da aplicagdo de um
questiondrio aos enfermeiros dos servicos de Medicina de um hospi-
tal central. Numa amostra em que a maioria dos enfermeiros sdo do
género feminino e em que uma pequena percentagem da amos-
tra assume possuir formacdo no dmbito dos Cuidados Paliativos, os
enfermeiros demonstram preocupagdo com as condigdes em que
o doente em fim de vida é internado, apresentando sugestdes para
o seu aperfeicoamento, tais como a privacidade, a possibilidade de
existir um quarto individual para o doente em fim de vida, assim como
de uma cama exira, para que o acompanhante permane¢ca com o
doente durante a noite. A sensibilidade em possibilitar a permanéncia
de visitas fora do hordrio estipulado, a preocupacdo em transmitir in-
formacdo ao doente e familia, bem como em encaminhar a familia
para outros profissionais de sadde no sentido de clarificar ddvidas sdo
outros pontos, também pertinentes, focados no estudo.

A equipa inferdisciplinar assume uma importéncia primordial na
prestacdo de Cuidados Paliativos, sendo constituida por profissionais
das mais diversas dreas que trabalham com um mesmo objetivo. No
estudo realizado, os elementos apontados como envolvidos mais fre-
quentemente na prestacdo de cuidados ao doente em fim de vida
no servigo de Medicina sdo o enfermeiro, o médico, o assistente ope-
racional e o capeldo.

O enfermeiro assume um papel de relevo na equipa interdisciplinar,
uma vez que acompanha o doente permanentemente, tomando
consciéncia das necessidades do doente. E na avaliacdo integral do
doente nos Ultimos dias de vida, que o enfermeiro deteta determina-
dos sinfomas mais exacerbados. Neste estudo, a dispneia, a dor e a
agitacdo, foram os sinfomas assinalados como mais frequentes nos
Ultimos momentos de vida do doente.

Sendo a transmissdo de informacdo de importancia fulcral na prética
de enfermagem, o International Council of Nurses agrupou diversas
intervencdes de Enfermagem como mais frequentes no contexto
dos Cuidados Paliativos, segundo a CIPE. Neste estudo, os enfermei-
ros enunciaram como infervengdes mais frequentes em doentes em
fim de vida no servico de Medicina: “administrar medicacdo para a
dor”, “avaliar o controlo da dor”, " avaliar a dor”, “avaliar o bem-estar
fisic
dos”.

Conclusdes: Com este trabalho e a aplicagdo do questiondrio pre-
tendemos dar a conhecer de que forma os enfermeiros acompa-
nham o doente em fim de vida e quais as interven¢cdes mais indicadas
nesta fase da vida da pessoa doente, realgando a importéancia do
enfermeiro de Medicina Inferna na prestacdo de cuidados ao doente
em fim de vida.

proteger crencgas religiosas”, *apoiar os prestadores de cuida-

Vivéncias dos enfermeiros no processo de

cuidar do doente em agonia

Autores: Teresa Ariana Ribeiro de Bessa Moreira; Maria Manuela Amo-
rim Cerqueira

Instituicdes: Venerdvel Ordem Terceira de Sdo Francisco - Guimardes;
Escola Superior de Satde - Instituto Politécnico de Viana do Castelo
Cuidar do doente em agonia é uma experiéncia humana de eleva-
da complexidade pelo confronto inexorével com a morte. Esta etapa
da vida envolve presenciar uma experiéncia de vulnerabilidade e
fragilidade, apelando a um processo de cuidados que seja humano
e holistico. Partindo deste pressuposto surgiu a questdo de investiga-
¢Ao Quais as experiéncias dos enfermeiros no processo de cuidar do
doente em agonia?, com o objetivo de identificar as experiéncias dos
enfermeiros no processo de cuidar do doente em agonia, e cuja fina-
lidade pretende contribuir para um processo de cuidar humano ao
doente em agonia e para o bem-estar dos enfermeiros.

Estudo de natureza qualitativa, um estudo de caso. Recorreu-se d en-
trevista semi-estruturada para a recolha de dados, realizada a enfer-
meiros, num servico de medicina de um hospital de agudos do Norte.
Os dados obtidos foram submetidos a andlise de contetdo.
Resultados: Para os enfermeiros a agonia estd forfemente relacio-
nada com sofrimento, dor e perda e é vivenciada pela pessoa de
forma unica, singular e com necessidades especificas. Consideram a
promog¢do do conforto fisico a intervencdo com maior impacto para
bons cuidados ao doente em agonia. Revelam que atitudes comuni-
cacionais empdaticas como dar carinho, demonstrar respeito, utilizar a
escuta ativa, usar o humor, usar o toque, disponibilizar-se, dar privaci-
dade, satisfazer necessidades favorecem um ambiente de confianga,
de seguranca, compreensdo empdtica e com impacto positivo na
relagdo enfermeiro-doente-familia. A maioria dos enfermeiros perce-
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ciona a familia como um sistema de apoio inadequado, o que pdem em
causa o processo de cuidados e confere menor dignidade no processo
de morte do doente. Para envolver a familia no processo de cuidados
mobilizam estratégias como o alargamento do hordrio de visita e promo-
ver a sua participagdo nos cuidados. Face & morte, adotam estratégias
de coping como evitamento, fuga, abstracdo, conspiragdo do siléncio e
aceitagdo da morte como positiva. Estas estratégias sGo referidas como
forma de prote¢do pessoal para camuflarem o seu sofrimento sentido
perante a vivéncia de situacoes de confrontacdo com o fim de vida. As
dificuldades sentidas cenfram-se em responder &s necessidades efetivas
do doente, sendo a necessidade com maior enfoque ter maior suporte
no alivio do sofrimento fisico. Por outro lado, as necessidades de cardter
psicolégico, afetivo, emocional e espiritual s&o as que Ihes causam maior
constrangimento. Os senfimentos / emogdes expressos pelos enfermeiros
quando envolvidos no processo de cuidados ao doente em agonia sGo
maioritariamente negativos e estdo forfemente relacionados com a di-
ficuldade em lidar com o sofrimento do doente e com a proximidade
da morte, o que influéncia negativamente a relacdo enfermeiro-doen-
te-familia. Na relacdo de gjuda procuram respeitar o caracter Gnico do
doente, de forma a minimizar a possibilidade de sofrer burnout.
Conclusdo: Ficou demonstrado pelo estudo, a existéncia de dois para-
digmas de intervengdo. O modelo biomédico ainda estd bastante im-
pregnado, no entanto, verifica-se a dissemina¢cdo do modelo centrado
nas necessidades individuais do doente e familia. Embora este doente se
encontre numa fase agdnica exigindo cuidados de conforto, j& hd alguns
enfermeiros que prestam estes cuidados atendendo &s necessidades fi-
sicas, psicolégicas e espirituais do doente. Politicas de salde ajustadas,
trabalho em equipa e associagdo, infraestruturas adequadas, acompa-
nhamento das familias, bem como, a formagdo em cuidados paliativos
para o desenvolvimento de competéncias técnicas, cientificas e huma-
nas, sdo necessidades consideradas fundamentais pelos enfermeiros para
uma mudanga de paradigma cuidados. Deste modo, constata-se uma
necessidade de cuidados ao doente em agonia sustentados em com-
paixdo e calor humano.

Palavras-chave: doente em agonia, processo de cuidar em enfermagem,
vivéncias

Tema: Epidemiologia

Prevaléncia e intensidade dos principais de
sinfomas fisicos e psicolégicos numa consulta

de cuidados paliativos

Autores: Julido M', Sobral MA? Pissarro C3

Instituicoes: 'Unidade de Medicina Paliafiva e de Hospitalizagcdo Domici-
liéria da Fundagdo Champalimaud; Faculdade de Medicina de Lisboa;
Casa de Saude da Idanha; 2USF AlphaMouro; ®Instituto Portugués de On-
cologia de Coimbra

Objectivo: Conhecer a prevaléncia e intensidade dos principais sinfomas
fisicos e psicoldgicos (ansiedade e depressdo) em pessods com doenca
crénica, progressiva e avangada, seguidos em consulta de cuidados pa-
liativos (CP) do Centro Clinico Champalimaud (CCC).

Método: Estudo retrospetivo (Margo-Outubro 2013), com uma amostra
de 59 pessoas que recorreram & consulta externa de CP do CCC e que
completaram uma avaliacdo inicial preenchendo a Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS) e a Hospital Anxiety & Depression Scale (HADS).
Relativamente & ESAS foi utilizada a seguinte classificacdo de intensidade
sinfomatoldgica: 0-4 ligeira; 5-7 moderada; 8-10 grave. Relativamente as
sub-escalas depressdo e ansiedade da HADS foi considerado o valor 211
como clinicamente significativo, sendo este o valor utilizado para calcular
a prevaléncia.

Resultados: O grupo selecionado apresentava caracteristicas sociode-
mogréficas semelhantes, com patologia oncolégica disseminada na sua
maioria (apenas duas patologias ndo-oncoldgicas). Os sinfomas fisicos
mais prevalentes, segundo a ESAS, foram o cansaco (93%) e a dor (86%),
com uma intensidade média de 5,8 e 5,1, respetivamente.

Relativamente aos sinfomas ansiosos (HADS sub-escala ansiedade 211),
estes estavam presentes em 47% dos doentes. Considerando os sinfomas
depressivos (HADS sub-escala depressdo >11), estes estavam presentes
em 46% dos doentes. O valor médio encontrado na HADS sub-escala an-
siedade e depressdo foi de 9,7 e 10,4, respectivamente.

Conclusdo: O cansago e a dor moderados possuem uma elevada pre-
valéncia na avaliagdo inicial dos doentes que utilizam a consulta de CP
do CCC. Sensivelmente metade destas pessoas possuiam sinfomas psico-
I6gicos clinicamente significativos. A correcta identificacdo e avaliacdo
sinfomatoldgica - quer fisica, quer psicoldgica - utilizando escalas padroni-
zadas, permite uma infervencdo eficaz e dirigida.

Infeces registadas na Unidade de Cuidados
Continuados de Sta Maria Maior no periodo de
01/01/2012 a 31/12/2012

Autores: Maria Gorete de Jesus Baptista, Paula Eduarda Lopes Martins, So-
nia Maria Rodrigues Bernardo

Instituicoes: Unidade de Cuidados Cuidados Confinuados de Sta Maria
Maior; Instituto Politécnico de Braganca

Infroducdo: A Infecdo Associada aos Cuidados de Saude (IACS) é umain-
fecdo adquirida pelos doentes em consequéncia dos cuidados e proce-
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dimentos de salde prestados e que pode, também, afetar os profissionais
de sadde durante o exercicio da sua atividade.

Por vezes, estas infegdes sdo também denominadas de infe¢des nosoco-
miais, apesar de esta designagdo ndo ser infeiramente abrangente por
excluir o ambulatdrio. O conceito de IACS &, por isso, mais abrangente j&
que se refere a todas as unidades prestadoras de cuidados continuados
de saude, pelo que € importante assegurar a comunicagdo e a articu-
lagdo entre as diversas unidades de salde, para a identificacdo destas
infecdes a fim de reduzir o risco de infecdo cruzada.

Objetivos: Identificar os episddios infeciosos, fatores predisponentes e tra-
tamentos efetuados; Desenvolver estratégias para diminuicdo dos episo-
dios infeciosos.

Material e métodos: Com base em dados obtidos através da implemen-
tacdo do preenchimento de uma folha de registo de infecdes redigida
na Unidade, desenvolveu-se o tratamento estatistico de tais dados. Recor-
reu-se a pesquisa bibliogréfica e andlise de dados em EXCEL.

Resultados: Registaram-se 43 infecdes na Unidade de Longa Duragdo e
Manutengdo de Sta Maria Maior durante os doze meses acima descrifos;
o utente mais novo tinha 60 anos e o mais velho 94 anos; hé& maior ndmero
de episddios de infe¢des em homens (N=26) que em mulheres (n=17); Dis-
fribuic&o por tipologia de infecdo o nimero de casos registados: Infe¢do
Respiratéria (n=14), Infecdo do Trato Urindrio (n=13), Ulcera de perna (n=5),
Ulcera de pressdo (n=5), Outras (n=6).

De salientar que a infecdo respiratéria (n=14) € a mais registada devido
ao fator predisponente imobilidade, associada a disfagia ou anteceden-
tes respiratdrios ou a portador de Sonda Nasogdstrica. A infecgdo urindria
(n=13) verifica-se sobretudo pelo fator causa da imobilidade associado
em alguns casos a incontinéncia esfincteriana ou algaliagcdo ou baixa
ingestdo hidrica. A infecdo das Ulceras de perna ou Ulceras de pressdo
associa-se a fatores predisponentes tais como: imobilidade, desnutricdo,
Diabetes Mellitus tipo Il e patologia venosa periférica. 18 dos utentes
provém do hospital e 16 utentes com infe¢do tinham vindo do domici-
lio, 5 utentes da Rede Nacional de Cuidados Continuados Infegrados e
4 utentes de Lares de Idosos. Em 9 utentes, a Antibioterapia foi iniciada
em fungdo de resultados obtidos laboratorialmente. Desde o periodo de
01/01/2012 até 31/12/2012 foram sinalizadas nove infegdes com origem
no local de proveniéncia do utente. Distribuicdo dos microorganismos ob-
tidos nas colheitas de espécimes:

Proteus Mirabilis 5

Staphilococcus Aureus 2

Candida Albicans 1

Psebicans 1

Pseudomonas Aeroginosa 1

E.Coli 1

conclusdes: Tendo em conta a redlidade obfida, no contexto da pres-
tacdo de cuidados na Unidade de Cuidados Confinuados, a equipa
inferdisciplinar, nomeadamente os profissionais direfamente implicados
nos cuidados aos utentes, decidiu implementar medidas ajustadas para
permitir a diminuicdo dos episddios infeciosos.

A OMS reconhece que a IACS dificulfam o trafamenfo adequado de
doentes em todo o mundo, sendo tfambém reconhecida como uma
causa importante de morbilidade e mortalidade, bem como do consu-
mo acrescido de recursos quer hospitalares, quer da comunidade.

Assim sendo, deve-se emitir normas essenciais sobre a prevencdo e o
controlo da infe¢do, tal como reforcar o modelo de organizagdo da
Comissdo de Controlo de Infe¢cdo (CCl) e respetivas competéncias. Pois
de acordo com a legislacdo vigente, todas as unidades de sadde sd&o
obrigadas a nomear e operacionalizar as CCl, as quais deverdo ter um
forte apoio institucional para que possam cumvos na implementagdo do
programa operacional de prevengdo e controlo da IACS.

Rever o passado com o olhar no futuro
Autores: Rita Sofia Pinto Lourenco; Anténia Claudia; Maria Margarida Da-
mas
Instituigdo: Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) da Unidade Local de
Sadde do Litoral Alentejano, EPE
Infroducao: “Os cuidados paliafivos surgiram do sentimento de impo-
téncia comum aos profissionais de sadde face a doentes reconhecidos
como incurdveis e da sua preocupagdo em lhes prestar cuidados ade-
quados durante o final da vida (...) mesmo apds esgotadas as possibili-
dades de cura de um doente, hd ainda muito a fazer por ele” (Pacheco,
2002, p.102).
Neste contexto surge a Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) da Unida-
de Local de Saude do Litoral Alentejano, EPE. Inicialmente projetada em
Setembro de 2007, fendo o projeto sido aprovado em Outubro de 2007,
a Unidade inicia o seu frabalho sendo criada a 21 de Janeiro de 2008 a
Equipa Intra-Hospitalar de Cuidados Paliativos. Posteriormente é aberta a
Unidade de Cuidados Paliativos a 20 de Junho de 2008, como unidade
RNCCI, tendo cinco camas de infernamento.
Apds um ano, a Unidade de Cuidados Paliativos é integrado como um
servico hospitalar, com fipologia de cuidados de agudos. Para além de in-
ternamento préprio com oito camas, detém uma equipa intra-hospitalar
que assegura consultas em Hospital Dia e consultas a doentes infernados
noutros servicos, consultadoria e apoio telefonico.
Tem & sua disposicdo equipa de enfermagem permanente, constituida
por sete enfermeiras, uma médica permanente e duas médicas cola-
boradoras na prestacdo de cuidados, uma psicdloga e uma assistente
social. Conta ainda com a colabora¢do de outros departamentos como
a dietista e a fisioterapia, formando assim a equipa multidisciplinar.
Objectivos:
- Conhecer a caracterizacdo demogrdfica dos doentes seguidos em
Cuidados Paliativos;



- Identificar os diagnésticos e sinfomas/motivos de internamento mais
prevalentes dos doentes seguidos em Cuidados Paliativos;

- Salientar a importéncia dos Cuidados Paliativos através das necessida-
des de infernamento, fempos de espera e seguimento na Consulta de
Cuidados Paliativos.

Material e Métodos: Estudo quantitativo retrospetivo, através da consulta
aleatdria de processos clinicos de doentes seguidos em Cuidados Paliati-
vos da Unidade Local de Salde do Litoral Alentejano, EPE.

Resultados / Conclusdo: Os C. Ptém vindo a aumentar o seu papel no
que diz respeito aos cuidados de salde especializados e personalizados.
Cada vez mais se verifica que a necessidade deste tipo de cuidados afe-
ta foda a populacdo em geral, mas em especial as pessoas idosas.

Pelos dados apresentados continuam a ser as neoplasias as doengas de
que os C. Pmais se ocupam, ndo s6 pela sua evolucdo clinica insidiosa,
mas também pelo sofrimento fisico e psicoldégico que Ihes estd inerente.
Apds a elaboragdo deste frabalho, conclui-se que, a maioria dos doentes
seguidos em cuidados paliativos & do sexo masculino e com média de
idades de 72 anos e que as neoplasias com maior incidéncia sdo as do
trato gastrointestinal, com maior percentagem na neoplasia do colon. Por
outro lado, foi constatado que & primeira consulta em cuidados paliativos,
o sinfoma descompensado mais frequente é a dor.

No que diz respeito aos dados do infernamento, fica percetivel um cres-
cendo do nimero de consulfas, internamentos e doentes seguidos pela
Unidade de Cuidados Paliativos, o que indica um aumento de doentes
com doengas incurdveis e com necessidades Paliativas.

Por outro lado, o tfempo de espera médio por consulta, fem vindo a di-
minuir até 2011, tendo aumentado em 2012 também em consequéncia
do aumento do nimero de doentes. Outfro aspeto importante de referir
é a necessidade de aumentar o ndmero de camas disponiveis em C. P,
verificando-se esta situacdo pelas elevadas taxas de ocupagdo existen-
tes e pelo aumentfo exponencial de doentes seguidos pela Equipa Intra-
-hospitalar de C.P
Fica percetivel ainda que, ao longo destes quatro anos a taxa de mortali-
dade diminuiu, sendo possivel perceber que cada vez menos os doentes
morrem na UCR
Devido & existéncia desta equipa intra-hospitalar & possivel seguir mais
doentes, ndo s6 na unidade como fambém noutros servicos, dentro e fora
do hospital como na Rede Nacional de Cuidados Continuado Infegrados
(RNCCI) onde estes também veem a falecer.

Pode-se depreender que com a criagdo de Equipa Infra-Hospitalar de
Cuidados Paliafivos e da Unidade de Cuidados Paliativos se verifica que
existe um melhor e maior seguimento dos doente em com necessidades
Paliativas.

Tema: Instrumentos de avaliacao e de medida

Grau de dependéncia de pacientes Brasileiros
em uma unidade referéncia em Cuidados Palia-

fivos a partir da escala de Fugulin

Autores: Lena Juliana Van Der Veere Nuno; Vitor Carlos Santos da Silva
Instituicdo: Unidade de Cuidados Intermedidrrios, Hospital Alianca, Salva-
dor/BA, Brasil

Infroducdo: Doentes em alta dependéncia assistencial configuram per-
fil de pdliacdo onde diversas intervencdes convivem em cendrio de
restricdo da autonomia, reducdo da funcionabilidade e confiito social
e psicolégico. Para garantir uma assisténcia integrada, com adequado
controle de sintomas e melhor dimensionamento da equipe de enferma-
gem, um sistemna de classsificacdo de pacientes se faz necessario. Para tal,
ferramentas de reconhecimento cientifico sdo empregadas para identi-
ficar o perfil assistencial e estratificar os pacientes em maior atengdo aos
cuidados prestados.

O Sistema de Classificagdo de Fugulin € um instrumento reconhecido no
Brasil pela adequada avaliagdo do perfil assistencial, atribuindo pesos a
cada nivel de dependéncia em relacdo as dreas de cuidado, tais como
estado mental, oxigenagdo, motiidade e deambulagdo, alimentagdo,
cuidado corporal, controle de dejecdes e terapéutica instituida. A soma
dos valores obtidos em cada érea determina a categoria dos cuidados,
e quantifica a carga de assisténcia da equipe e tempo exigido para tais
atfividades.

O Escore de Fugulin é aplicado diariamente em fodos os pacientes aten-
didos na Unidade de Cuidados Intermedidrios de hospital privado situa-
do em Salvador, Brasil. A unidade afende a pacientes com necessidade
de monitorizagdo mais frequente dos dados vitais e vigiléncia, advindos
da emergéncia ou unidade de terapia infensiva, bem como aqueles ne-
cessitando de controle efetivo de dor e outfros cuidados paliativos, sendo
referéncia institucional para lidar com pacientes que demonstrem gran-
de complexidade quanto & atencdo e fomada de decisdo, perfozendo
cerca de metade da clientela da unidade.

Escalas de desempenho funcional, como as de Karnofsky, Zubrod e a Es-
cala de Performance Paliativa (PPS), sGo preconizadas para medir o grau
de dependéncia de pacientes paliativos, sejam eles oncolégicos ou por-
tadores de outras doencas debilitantes que exijom cuidados direciona-
dos, categorizados, pois, nos devidos niveis de assisténcia.

Objetivos: Demonstrar o uso do Escore de Fugulin na avaliagdo do grau
de dependéncia assistencial dos pacientes acompanhados em unidade
de cuidados intermedidrios brasileira, sugerindo-o como ferramenta de
categorizagdo de pacientes em cuidados paliativos.

Materiais e Métodos: Trata-se de um estudo quantitativo e de cardter
descritivo. Foi feita uma coleta de dados referentes &s infernacdes de
pacientes na Unidade de Cuidados Intermedidrios do Hospital privado

em Salvador, Bahia, Brasil, no periodo de janeiro a novembro de 2013, dan-
do énfase a taxa de ocupacdo e a graduagdo de Fugulin. A aplicagdo
do escore de Fugulin era feita pela enfermeira de referéncia de dado
paciente, diariamente. Os pacientes eram classificados em cuidados mi-
nimos (9 a 14 pontos), intermedidrios (15 a 20 pontos), de alta dependén-
cia (21 a 26 pontos), semi-intensivos (26 a 31 pontos) e cuidados intensivos
(acima de 31 pontos).

Os dados foram expressos em média, dando um panorama geral sobre
0s pacientes da unidade. Dados os resultados, foi feita uma equiparagdo
com os escores de desempenho mais utilizados em pacientes sob palio-
¢do, a saber: O escore de Karnosfsky, graduando niveis de desempenho
funcional (sendo 100% o melhor desempenho e 10% o pior grau de de-
pendéncia, antes do ébito), a Escala de Performance Paliativa, derivada
do Karnofsky, agregando instrucdes e definicdes, e o escore de Zubrod,
divido em 5 infervalos, sendo grau 0 o paciente completamente atfivo e o
grau 4 paciente com total incapacidade de seus autocuidados.
Resultados: Em 2013 foram admitidos 900 pacientes na Unidade de Cui-
dados Intermedidrios, sendo 51,5% compostos por pacientes do sexo mas-
culino e 48,5% do sexo feminino. A taxa de ocupagdo da unidade esteve
em 94,5% neste ano, configurando discreto aumento comparado ao ano
anterior (93,9%). Pacientes originados do Emergéncia, Unidade de Terapia
Intensiva e Enfermaria tinham seus dados coletados, constatando-se que:
4% dos pacientes se encontravam em cuidados minimos; 19% em cuida-
dos intermedidrios; 26% em alta dependéncia de cuidados; 28% em ma-
nejo semi-infensivos e 23% sob cuidados intensivos. Comparativamente as
escalas de desempenho de Karnofsky, PPS e Zubrod, a escala de Fugulin
corresponderia aos seguintes intervalos: cuidados minimos a um Karnofsky
90-100%, PPS de 80-100% e Zubrod 0; cuidados intermedicrios a um PPS
60-70%, e, considerando-se o grau de imobilidade e estado mental, a um
Karnofsky 70-80% e Zubrod 1, ou mesmo a um Karnofsky 50-60% e Zubrod 2;
alfa dependéncia a cuidados semi-intensivos a um Karnofsky 30-40%, PPS
30-50% e Zubrod 3; e cuidados intensivos quando & dependéncia a um
Karnofsky <30%, PPS <30% e Zubrod 4.

Conclusdes: A Unidade de Cuidados Infermedidrios configura unidade
referéncia no atendimento de pacientes com alto grau de dependén-
cia da assisténcia mulfiprofissional em hospital privado brasileiro, sendo
avaliada objetivamente pelo instrumento de classificagcdo de Fugulin.
Comparativamente, tal escore melhor se correlacionou com a Escala de
Performance Paliativa, ferramenta usual na prética de cuidados paliati-
vos, devido ao perfil mais amplo de avaliagdo funcional, uma vez que a
escala de Fugulin leva em consideracdo ndo somente nivel de conscién-
cia, capacidade de ingestdo, autocuidado e evidéncia de doen¢a, mas
também necessidade de monitoriza¢cdo de dados vitais e via terapéutica,
decisivas na orientagdo quanto ao nivel de atengdo paliativa.

Tema: Metodologia de investigacdo

“Onde morrem os nossos doentes?”- Estudo
retrospectivo comparando as preferéncias dos
doentes em relagcdo ao local de morte com o
local de morte efetivo

Autores: Aradjo,L; Camacho,G; Capelas, L Freitas, ML Freitas,S

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos da Regido Auténoma da Ma-
deira

Infrodugdo: Os Cuidados Paliativos na Comunidade, equipa consulto-
ra que se desloca ao domicilio e se articula com os médicos de familia,
sdo a assisténcia primordial para controlo dos sinfomas no amibulatério e
acompanhamento dos doentes na agonia. Esta intervencdo poderd ser
a resposta, como mostra a evidéncia nacional e internacional, para que
a maioria das pessoas, pela sua preferéncia, possa ser cuidada e morrer
em casa.

Objetivos: Caracterizar o local de morte dos doentes seguidos no domici-
lio pela Rede Regional de Cuidados Paliativos.

Caracterizar as preferéncias dos doentes no que refere ao local de morte.
Comparar as preferéncias dos doentes em rela¢do ao local defilde;o ao
local de morte com o local de morte efetivo.

Material e métodos: Colheu-se os dados a partir dos registos informdaticos
da equipa e infroduziram-se numa base de dados Excel por sexo, grupo
etdrio, local ério, local de residéncia, local de morte e preferéncia do local
de morte dos seus doentes, que faleceram no periodo compreendido de
outfubro de 2012 a setembro de 2013. O tratamento estatistico foi obtido
pelo software SPSS.

Resultados: Dos 63 obitos 44,4% faleceram na Unidade de Cuidados Pa-
liativos, seguido pelo hospital com 41,3%, 12,7% ocorreram no domicilio e
em outro local 1,6%. Expressaram preferéncia por morrer na Unidade de
Cuidados Paliativos com 28,6%, cerca de 23,8% no domicilio, 6,3% designa-
ram o hospital e 41,3% desconhecido o local de preferéncia. Constata-se
haver congruéncia entre os ébitos verificados no domicilio € Unidade Cui-
dados Paliativos 67,1% e a percentagem de doentes que preferiu morrer
nesses locais que foi de 52,3%, (p=0,001).

Conclusdo: Apesar dos Ultimos dados serem positivos, dos doentes que
designaram querer morrer no domicilio 23,8%, destes, apenas 12,7% fale-
ceram nesse local. A dificuldade resulta da equipa e recursos ndo estar
disponivel 24h, sete dias da semana, no acompanhamento ao domicilio
de modo a acompanhar em fodos os momentos chave estes doentes no
processo da fase agdnica.

De referir que as preferéncias do local de morte dependem de outras
variéveis que ndo foram excluidas, nomeadamente local de residéncia,
suporte familiar, controlo sinfomatico, que poderdo vir a ser avaliadas em
futuro estudo prospetivo.
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Tema: Espiritualidade

A visdo da espiritualidade em doentes com
doenca genétfica / crénica com esperanca de
vida limitada

Autores: 'Renato Filipe Cardanha Pombinho; Maria Lurdes Martins
Instituicoes: 'Hosp. Sta Marria; 2Professora Adjunta na Escola Superior de Sad-
de do Instituto Politécnico de Setdbal

No decorrer do tempo, o cuidado de Enfermagem sobre a dimensdo espi-
rifual foi-se modificando, passando de uma tendéncia de olhar a espirifua-
lidade associando-a a religido, para reflexdes de cardcter ético, bioético
e filoséfico, infegrando nesta reflexdo, a tentativa de compreender a vi-
véncia da espiritualidade, num duplo olhar: o dos doentes; e o do préprio
enfermeiro que cuida.

A espiritualidade esta relacionada com as questoes sobre o significado e o
propdsito da vida, com a crenga em aspetos de natureza transcendente
para justificar a sua existéncia e os seus significados.

A espiritualidade pode ser definida como uma propensdo humana a bus-
car o significado para a vida por meio de conceitos que transcendem o
tangivel: um sentido de ligagdo com algo maior que si proprio, que pode
ou ndo incluir participagdo religiosa formal.

A crise existencial trozida pela doenca pode levar a pessoa a grandes
dlvidas relativas & sua vida, dotados de grande emogdo. Destaca-se,
portanto, a for¢a da espiritudlidade como instrumento de promocgdo da
salde e compreensdo do modo de lidar e vivenciar o processo de doen-
¢a, na medida em que se relaciona, na maioria das vezes, com dimensdes
menos fangiveis da complexa esfrutura do ser humano, que ao mesmo
tempo, tendem a ultrapassar os limites da razé&o cientifica, onde, de um
modo geral, & conferido significado & vida e, simulfaneamente, habitam
os valores, as motivacdes profundas e os sentfidos Ultimos da existéncia in-
dividual e coletiva.

A partir dos pressupostos anferiormente referidos desenvolvemos um estu-
do exploratdrio descritivo com o objetivo de:

Aprofundar o conhecimento de Enfermagem que envolve os conceitos
associados as vivéncias dos doentes com fibrose quistica, onde se destaca
Qualidade de Vida e a Espiritualidade;

Os indicadores de saude cldssicos, como a taxa de sobrevivéncia e es-
peranga média de vida, tornam-se redutores da complexidade humana
na vivéncia dos fendémenos, sendo necessdrios outros indicadores para
compreender quem sdo estes doentes, como se adaptam aos desafios
da doenca e efeitos colaterais do fratamento, como lidam com a finitude
da sua vida, qual o impacto da doenga e fratamento na sua interacgdo
social e na vivéncia do seu papel social, familiar e emocional. Na procura
deste conhecimento, deste insight privilegiado e pouco esclarecido, dada
a caréncia de estudos nesta drea e em Portugal, optou-se por explorar a
qualidade de vida da pessoa com FQ aprofundando a dimensdo da Espi-
ritualidade. O conceito de QdV surge como uma oportunidade de medir
impactos em sadde, ndo somente determinados por dados objetivos, mas
tambbém por dados subjetivos, sendo aferido pelo proprio sujeito.

Neste estudo, pretende-se clarificar, em especial, uma dimensdo da Qua-
lidade de Vida - a Espiritualidade. A énfase nesta dimensdo, particular-
mente na pessoa com FQ, prende-se com a historia natural da doenga,
considerando a reduzida esperanca média de vida e a inevitabilidade/
proximidade da morte, sendo assim natural as reflexdes acerca do sentfido
vital, das decisdes fundamentais e de longo prazo que a pessoa tem de
tomar no seu percurso, como constituir familia, ter filhos, entre outras. Estes
aspetos apelam diretamente ao conceito de Espiritualidade, que pode ser
definida com uma refiexdo deradeira acerca do papel do individuo na
sua vida, com os termos de “transcendéncia, sagrado e imaterial”. Segun-
do Bolander, 1998, as definicdes mais recentes do conceito de espiritualida-
de focam-se na multidimensionalidade da experiéncia humana e incluem
dimensdes tais como: a busca pessoal pelo significado e propdsito da vida,
ligagdo a uma dimensdo transcendental da existéncia e as experiencias
e sentimentos associados a esta busca de ligagdo, como por exemplo o
amor a esperanca e a paz inferior. Para Ross (1995, citado por Cotton et al.,
1999) a espiritualidade pode ser conceptualizada em trés dreas principais:
sentido e propdsito, vontade de viver e crenga e fé em simesmo, nos outros
e em Deus. A espiritualidade aparece relacionada com o bem-estar fisico
e psicoldgico em muttiplos esfudos, apesar dos mecanismos desta ligacdo
serem complexos e pouco claros. E um conceito amplo, que transcende a
religiosidade, e que sulbsiste como uma experiéncia subjetiva.

A atencdo voltada para a dimensdo espiritual torna-se cada vez mais ne-
cessdria & pratica de Cuidados de Enfermagem. A ciéncia, aos poucos,
vem reconhecendo o papel fundamental na dimensdo humana, uma vez
que, Ser Humano é buscar significado e razdo em fudo o que estd em
si mesmo e A sua volta, estando sempre na senda de serse completo e
preenchido nas diversas dreas da sua vida.

Tema: Comunicacao

Relacdo terapéutica: Enfermeiro e pessoa em

fase final de vida

Autor: Maria Teresa Santos Ramalho Nogueira Antunes

Instituicdo: Unidade de Cuidados na Comunidade do Cartaxo
Infrodugdo: Em enfermagem, cuidar pressupde uma relagdo, que € em si
terapéutica. Ao cuidar da pessoa em fase final de vida, estabelecer uma
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relacdo terapéutica torna-se premente, na medida em que as questdes
que rodeiam esta fase s&o de grande sofrimento para a pessoa, havendo
necessidade de usar estratégias para facilitar a expressdo de sentimen-
tos e necessidades da mesma. Deste modo, a empatia na relagdo tera-
péutica pode ser vista como uma estratégia essencial. O enfermeiro ao
colocarse no lugar do outro, estando consciente de si préprio, poderd
percepcionar e compreender mais faciimente as neis facimente as ne-
cessidades da pessoa.

Objetivo: Andlisar se a relagdo terapéutica com a pessoa em fase final
de vida promove a empatia, € 0 modo como o enfermeiro a revela na
relagdo, com recurso A revisdo sistemdatica da literatura.

Material e métodos: Foi efefuada uma pesquisa na base de dados cien-
tifica EBSCO (CINAHL Plus with Full Text e Medline with Full Text), de artigos
cientificos publicados em texto integral, entre 2000 e 2011, foram revistos 11
artigos em texto integral e destes foram seleccionados 5 tendo em conta
a sua pertinéncia para o estudo.

Resultados: Baseado na evidéncia cientifica, na relacdo terapéutica o
enfermeiro ao estar com a pessoa, percebe a expressdo da emocdo de
modo verbal e ndo-verbal (como sdo: 0 medo, a preocupacdo, a fristeza
e 0 desanimo, o suspirar, o chorar, a postura corporal e o faceis), e terd uma
resposta empdtica expressa verbal e ndo-verbalmente (como sdo: o no-
mear, compreender, respeitar, apoiar, explorar/analisar, tom voz terno, olhar
diretamente, toque, escuta, siléncio, postural corporal relaxada, expressdo
facial relaxada, sorrir e fazer sorrir), que vai permitir & pessoaq, estar motiva-
da para viver o fempo que lhe resta com esperanca realista, aumenta a
sua seguranga, promove o seu crescimento pessoal, melhora o controlo
sinfomdtico, a confianga, o sentimento de conforto e de apoio, facilita a
expressdo de emogdes, promove alivio do sofrimento, um sentimento de
paz e boa morte, diminui a ansiedade, e aumenta a auto-estima.
Conclusdes: Apds a revisdo da literatura e sustentado pela evidéncia na
pratica em contexto de ensino clinico, foi constatado que na relagdo te-
rapéutica, o enfermeiro necessita de desenvolver habilidades pessoais e
de comunicagdo verbal e ndo-verbal para expressar empatia, de forma
a demonstrar apoio perante a reacgdo emocional da pessoa, que exi-
ge a atencdo do enfermeiro para a reconhecer. O reconhecimento da
emocdo e adequada intervencdo permite que a pessoa encontre sen-
tido para a vida, e que o enfermeiro desenvolva as suas competéncias
relacionais e cognifivas.

Doente padliativo reabilitativo -
Gestdo de expectativas

Autores: Joana Braganca; Lina Gois

Instituicdo: Unidade de Cuidados Contfinuados e Paliativos do Hospital da
Luz (UCCPHL)

Infroduco: Trata-se do estudo de caso do senhor A, 59 anos, pinfor gréfi-
co, casado, autébnomo, com vida activa, a viver um segundo casamento,
esposa com doenga oncoldgica, ansiosa, cuidadora principal; tinha uma
filha e dois irmd&os, com aparente boa dindmica familiar.

Internado para convalescenga apds AVC hemorrdgico, submetido a
craniotomia frontal esquerda e drenagem do hematoma. Apresentava
hemiplegia membro superior direito, hemiparésia memtbro inferior direito e
Afasia de Broca. Doente estabilizado, com dependéncia funcional marca-
da (Karnofsky <50); progndstico estimado de meses, com razodvel estado
geral; com indicagdo para medidas reabilitativas, como complemento da
abordagem paliativa sendo o principal objectivo aredugdo possivel do ni-
vel de dependéncia, com gestdo adequada de expectativas (realizadas
escalas para validagcdo da inclusdo do cliente na tipologia de paliativo
reabilitativo). Ao longo do infernamento verificaram-se varias intercorén-
cias, com necessidade de infernamento em UCI e avaliagcdo por outras
especialidades. Apds uma semana de internamento, cliente com sinfomas
confrolados mas com agravamento progressivo do estado geral, entrando
em fase de deterioracdo, falecendo 2 semanas apds infernamento. Ao
longo de todo o processo foi fundamental transmitir informacdes claras so-
bre diagndstico e progndstico, avaliar e clarificar as expectativas do doen-
te e familia, prevenindo situagdes complexas, falando sobre as mesmas e
sobre as possiveis atitudes a assumir.

Objetivos: Demonstrar aimporténcia da infervengdo da equipa na gestéo
de expectativas do doente e familic, numa situagdo inicialmente conside-
rada paliativa reabilitativa, com progressdo da situagdo clinica diferente
da esperada.

Discussdo/conclusdo: Dada aireversibilidade da situagdo do doente, estd
preconizado que se deve encontrar no centro das atengdes a prestagdo
de cuidados tais como: a garantia do conforto, o controlo sinfomdtico e
0 apoio psicoldgico do doente e familia ao longo de todo o processo.
Os cuidados sdo prestados ao doente e & sua familia, de forma activa,
e personalizada, continua, através de uma abordagem global, infegral e
inferdisciplinar especializada.

O trabalho em equipa interdisciplinar verificou-se fundamental na gestdo
deste caso uma vez que os memibros das diferentes dreas interrelaciona-
ram-se, havendo partiha de informagdo, sentido de ganhos comuns, dan-
do espaco e importéncia & comunicagdo dentro da equipa.



Tema: Luto

Mecanismos adaptativos no processo de luto:
Estudo qualitativo dos familiares em cuidados
paliativos

Autores: Alexandra Coelho, Mayra Armani Delalibera, Ana Margarida
de Sousa Correia, Pedro Frade

Instituicdes: Unidade de Medicina Paliativa do Hospital de Santa Maria
do Centro Hospitalar Lisboa Norte

Intfrodugdo: A escassa investigagdo realizada no dmbito do processo
de luto dos familiares em cuidados paliativos refere-se & elevada inci-
déncia da sinfomatologia depressiva e de luto complicado na qual
se verifica um significativo declinio ao longo do primeiro ano apds a
perda (Rindgal et al., 2001; Chentsova-Dutton et al.; 2002; Wiese et al.,
2010; Guldin et al., 2012). Ndo obstante, pouco se conhece ainda so-
bre os mecanismos adaptativos que estas pessoas desenvolvem para
lidar com a recente experiéncia da terminalidade e desaparecimen-
to de uma figura significativa.

Objectivos: O presente estudo pretende contribuir para a caracteri-
zagdo do processo de luto dos familiares cuidadores, explorando as
tarefas adaptativas do luto emergentes em varios momentos subse-
quentes & perda, e de acordo com o modelo conceptual integrativo-
-relacional do luto (Payds, 2010).

Metodologia: Estudo de natureza qualitativa, realizado com base em
enfrevistas semi-estruturadas em profundidade, que incidem sobre as
alteragdes percebidas ao nivel do funcionamento geral, reacg¢des
emocionais e somdticas, estratégias adaptativas e significado atribui-
do & experiéncia de perda. A amostra & constituida por 18 familiares
enlutados acompanhados em cuidados paliativos, na maioria do sexo
feminino, que perderam o cdnjuge, uma figura parental ou um filho
em idade adulta, e com um tempo médio de luto de 10,93 (D.R= 6,99).
Resultados: Do conteldo das entrevistas destacam-se, como temas
cenfrais: i) “regulacdo bioafectiva e cognifiva do impacto das me-
morias” que contempla as varias dimensdes da experiéncia humana,
desde os mecanismos dissociativos relacionados com a sobrecarga
emocional e fisica, reaccdes de evitamento e intrusdo decorrentes
de experiéncias de choque e trauma, a mecanismos defensivos de
maior maturidade como a sublimagdo e a atribuicdo do significado;
ii) “alteragcdo nas necessidades relacionais”, onde se infegram respos-
tas como a necessidade de protecc¢do, afectos deslocados para o
exterior ou, por outro lado, maior capacidade de estabelecimento de
limites e de aufonomia; iif) “experiéncia de contacto com a pessoa
falecida” que, entre outras manifestagdes, implica a procura e con-
sequente frustracdo da necessidade de contacto, a capacidade de
didlogo inferno e a integracdo do ser querido.

Conclusdo: Os dados obtidos permitem-nos concluir que a trajectdria
do luto dos familiares em cuidados paliativos € muito influenciada pe-
las memérias dolorosas associadas s circunsténcias de fim-de-vida.
Aqui interferem mecanismos activos de elaboragdo cognitiva, emo-
cional e somatica que configuram processos adaptativos dindmicos,
sujeitos a movimentos oscilatérios, em fungdo das necessidades rela-
cionais e recursos actuais dos sujeitos. Desta forma, ao invés da avalia-
¢do quantitativa dos sintomas, propomos uma visdo centrada na fun-
¢do das manifestagdes do luto, que ao longo do tempo vao sofrendo
uma evolucdo qualitativa, no sentido de maturagdo dos recursos, ou
pelo contrdrio, se convertem em mecanismos rigidos dando origem a
processos de luto complicado. Este modelo integrativo-relacional pos-
sibilifa o desenvolvimento de estratégias de intervencdo com respeito
pelas defesas e recursos psicolégicos individuais adaptativos ao luto.
Referéncias Bibliograficas: Chentsova-Dutton,Y.; Shucter,S.; Hutchin,S.. et al.,
(2002) Depression and grief reactions in hospice caregivers: from pre-death
to 1 year afterwards.Journal of Affective Disorders, 69: 53-60.Guldin M., Peter
V.. Zachariae R., Olesen F, Jensen A.B. (2012) Complicated grief and need
for professional support in family caregivers of cancer patients in palliati-
ve care: a longitudinal cohort study. Support Care Cancer, 20:1679-1685.
Wiese C. H., Morgenthal H. C. 2, Bartels U. E., VoBen-Welmann A., Graf, BM.
Hanekop, G.G. (2010) Post-mortal bereavement of family caregivers in Ger-
many: a prospective interview-based investigation. Wien Klin Wochenschr,
122: 384-389.Ringdal G.I., Jordhgy, M.S., Ringdal K., Kaasa S.(2001) The first
year of grief and bereavement in close family members fo individuals who
have died of cancer. Palliative Medicine , 15: 91-105.
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Terapia Ocupacional e Intervencdo no Luto:
Proposta de Intervencdo através de Grupo de
Atividades

Autores: Milena S. Ribeiro; Marilia Bense Othero

Instituicdes: Instituto Paliar - S&o Paulo/SP Brazil

Introducdo: Os processos de perda ndo estdo somente relaciona-
dos ao falecimento; porém, este acontecimento é traumatico para
os familiares envolvidos, que muitas vezes precisam de suporfe e/ou
assisténcia especifica para elabord-lo, pois vivenciam rupturas no co-
tidiano, desestruturagdo familiar, perda de papéis ocupacionais, entre
outros aspectos. O ferapeuta ocupacional apresenta condicdes téc-
nicas para desenvolver praticas apropriadas junto a enlutados, facili-
tando a elaboragdo de pensamentos e sentimentos, e promovendo
um espago de enfrentamento, ressignificacdo; além da retomada das
atividades cotidianas.

Objetivo: O objetivo deste trabalho é apresentar uma proposta de
inferveng&o de Terapia Ocupacional junto a enlutados, desenvolvido
em parceria com o Hospital Premier, hospital de Cuidados Paliativos
da cidade de Sdo Paulo / Brasil, especializado no atendimento a ido-
sos e portadores de doencas neurolégicas.

Metodologia: A infervencdo compode-se de trés etapas: convite ao
familiar, entfrevista individual e grupo de atividades. O convite aos
familiares é feito através de contafo telefénico, apresentando-se a
proposta; caso aceite, envia-se carta pelo correio, constando dados
como: data da entrevista individual, endereco, telefone de contato.
A enfrevista individual é realizada em sala especifica, fora do espaco
de aftendimento/intfernagdo do hospital; nela, através de um roteiro
de temas, é realizado o acolhimento do participante e levantamento
de suas necessidades. Em um terceiro momento, € realizado o Grupo
de Atividades, com duracdo proposta de 06 encontros quinzenais; as
atividades desenvolvidas sdo definidas a partir das demandas trazidas
nos encontros, podendo ser utilizadas atividades artisticas, expressi-
vas, mandalas, danga, costura, enfre outras. Resultados: O Grupo de
Atividades permite (re)encontro do sujeito em suas produgoes; (re)
construcdo de sentidos das perdas vivenciadas, com elaboracdo
das mesmas; espago de continéncia e maternagem. Além disso, es-
tabelecem-se trocas de experiéncias e afetos entre os participantes.
Busca-se junto ao enlutado que o mesmo se aproprie de seus Novos
papéis ocupacionais, refome suas atividades cotidianas, auxiliando-se
no processo de reestruturacdo da dinémica familiar.

Conclusdo: A Terapia Ocupacional configura-se como possivel faci-
litadora das vivéncias referentes & perda e como mobilizadora das
estagnagodes instaladas no luto, uma vez que possui ferramentas con-
solidadas em sua prdética clinica, em que o fazer e a produgdo criativa
sdo fundamentais para a retomada e conclusdo do processo do lufo.
Observa-se, entretanto, que hd poucos materiais bibliogréficos sobre o
tema no campo da Terapia Ocupacional, evidenciando-se a necessi-
dade e a importéncia de publicacdes nesta drea.

Grupo de Luto em Cuidados Paliativos:
Estrutura e Avaliagdo dos Resultados

Autores: Mayra Armani Delalibera, Alexandra Coelho

Instituicdes: Unidade de Medicina Paliativa do Hospital de Santa Maria
Centro Hospitalar Lisboa Norte

Intfrodugdo: A intervengdo em grupo no luto é um espaco de apoio
emocional onde os participantes podem partilhar vivéncias, expressar
senfimentos e desenvolver recursos com o intuito de aliviar o sofrimen-
to e promover a adaptacdo a novas situagdes.

Objectivo: Avaliar a evolu¢do das manifestacdes do processo de luto
em enlutados sujeitos a infervengdo em grupo.

Material e Método: Foram desenvolvidos 3 grupos de suporte a fa-
miliares enlutados, cujo familiar falecido foi acompanhado por uma
Unidade de Medicina Paliativa. Os Grupos 1 e 2 decorreram entre 2009
e 2010 com um fotal de 22 e 18 sessdes respectivamente. O Grupo 3 foi
realizado entre 2010 e 2012 totalizando 31 sessoes.

O principal critério de inclusdo foi a motiva¢cdo para intervencdo em
grupo. As sessdes foram realizadas numa periodicidade quinzenal, de
acordo com o modelo integrativo-relacional (Payds, 2010), ndo directi-
vo e em regime de co-terapia. Os grupos foram fechados, constituidos
em média por 4 pessoas. Participaram no estudo 12 familiares.

Os enlutados participantes da intervencdo em grupo foram avaliados
em dois momentos. A primeira aplicacdo dos instrumentos foi realiza-
da na segunda sessdo do grupo e a segunda aplicacdo decorreu aos
seis meses no Grupo 1 e 2, e aos 12 meses no Grupo 3.

Para avaliagdo foram utilizados o Instrumento de Avaliagdo do Luto
Prolongado (PG-13), a Escala de Ansiedade e Depressdo (HADS), a
Escala de Auto-Estima de Rosenberg, a Escala de Satisfagdo com o
Suporte Social (ESSS).

Resulfados: A maioria dos enlutados &€ do sexo feminino (66,7%).
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metade (80,0%) viGvos e 41,7% casados. A maioria da popula-
c¢do estd em luto pela perda do coénjuge (50%), seguido dos que
perderam a mde (25,0%). O tempo de luto médio no inicio do gru-
po & de 7,16 (DP: 2,212). A média de idade dos enlutados & de
59,00 (DP:10,41) e dos familiares falecidos € de 64,33 (DP: 12,99).
Todos os doentes acompanhados pela equipa faleceram em con-
texto hospitalar e, na maioriac com doenc¢a oncoldégica (91,7%).
No primeiro momento de avaliagdo da interven¢do nos grupos 1 e
2, aincidéncia de luto prolongado era de 85,7%, e na segunda apli-
cagdo foi de 71,4%. No grupo 3 a incidéncia de luto prolongado era
de 80,0% no primeiro momento, e na segunda aplicacdo foi de 20%.
Na primeira avaliagdo da ansiedade os grupos 1 e 2 apresentaram
média de 8,14 e na segunda aplicagdo a média foi de 8,57. No grupo
3, na primeira aplica¢cdo, a média era de 11,27 e na segunda aplica-
cdo foi de 7,75.

Com respeito a depressdo os grupos 1 e 2 apresentaram média de
10,42 na primeira avaliagdo, e na segunda a média foi de 10,0. O
grupo 3 apresentou 11,75 de média na primeira aplicagdo e 7,5 no
segundo momento.

Relativamente a avaliagdo da auto-estima, nos grupos 1 e 2 na pri-
meira aplicagdo, a média foi de 27,7 (10 40) e na segunda aplicagdo
foi de 29,83. No grupo 3, a média da primeira avaliagdo foi de 27,71 e
na segunda foi de 26,2.

O Suporte social nos grupos 1 e 2 apresentou uma média de 49,92 (15
75) na primeira aplicacdo e 52,14 na segunda aplicacdo. No grupo
3 a média na primeira avaliagdo foi de 50,0 e na segunda avaliagdo
foi de 50,4.

No término dos 3 grupos foi realizado uma avaliagdo qualitativa da
vivéncia de grupo a fim de se perceber as expectativas para o futuro
e satisfacdo com a infervengdo em grupo.

Conclusdes: Foi possivel concluir que a sinfomatologia depressiva e
ansiosa € independente do processo de evolugdo de luto. Outras
vari@veis, como o suporte social e a auto-estima mantém-se relativa-
mente estaveis. Por fim, pela andlise comparativa entre os grupos, &
possivel depreender que o periodo de seis meses & insuficiente para
avaliar a evolugdo da sinftomatologia do luto, ansiedade, depresséo
e principalmente a prevaléncia do luto prolongado, uma vez que na
avaliagdo do grupo 3, em que o infervalo de fempo entre a primeira
e a segunda aplicagdo é maior, os resultados foram mais positivos. Os
resultados foram saftisfatorios, evidenciando a integracdo dos aspec-
tos traumaticos da perda e mudancgas significativas ao nivel da refor-
mulagdo existencial.

Payds, A.R(2010) Las Tareas del Duelo, Psicoterapia del Duelo desde un
Modelo Integrativo-Relacional. Barcelona, Paidos.

Visita de Luto: o que traduzem os registos

dos profissionais?

Autores: Autora principal: Isabel Nunes, enfermeira especialista, Equi-
pa de Cuidados Continuados Infegrados de Odivelas (ECCIO); Ana
Cristina Pinto, psicologa, ECCIO; Carla Janela, enfermeira especialista,
ECCIO; Inés Pereira, enfermeira, ECCIO; Joaquim Gomes, enfermeiro,
ECCIO; Patricia Correia, enfermeira, ECCIO; Silvia Miguel, enfermeira,
ECCIO

Instituicdes: ACES Odivelas V - Centro de Saude de Odivelas - Equipa
de Cuidados Continuados Integrados

Palavras-Chave: Luto; Visita domiciliéria de luto; Cuidador; Cuidados
Paliativos; registos.

INTRODUCAO: Ao longo da existéncia do ser humano, existem, invaria-
velmente, perdas com as quais © homem se vai deparando nas varias
fases do seu ciclo vital. A perda que mais sofrimento podera trazer ao
ser humano e a mais infensamente dolorosa € a morte de uma pessoa
amada, em que apenas a volta da pessoa perdida poderd trazer o
verdadeiro conforto. Inerente a uma perda, encontra-se o luto, como
sendo a reagdo caracteristica a uma perda significativa. O termo luto
€ usado para indicar uma variedade de processos psicoldgicos, pro-
vocados pela perda de uma pessoa amada. A preparagdo do luto
ao longo de todo o processo de acompanhamento do doente e fa-
milia & intrinseco & presta¢cdo de cuidados paliativos, assim como uma
avaliagdo continua do risco para uma perda ndo adaptativa, bem
como uma disponibilizagdo de informagdo sobre a mesma. Apds o fa-
lecimento do doente é fundamental avaliar a adaptag¢do do familiar
a esta perda significativa. Numa equipa de apoio domicilidrio a visita
de luto € um meio valioso que permite aos profissionais avaliarem/
monitorizarem a evolugdo do processo e despistarem possiveis lutos
de risco, pondo ao dispor da familia metodologias de interven¢do no
apoio no lufo.

OBJECTIVOS: Objetivo geral: Conhecer os dados registados pelos pro-
fissionais relativos & visita de luto. Objetivos especificos: Analisar os re-
gistos da visita de luto; Identificar os contetidos mais valorizados pelos
profissionais nos registos da visita de luto; Analisar se os registos efec-
tuados pelos profissionais focam os aspectos existentes no documento
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orientador da visita de lufo.

METODOLOGIA: Pretende-se desenvolver um estudo de abordagem
qualitativa, do tipo exploratério, descritivo, retrospectivo, através da
pesquisa documental. Serdo analisados, através de uma andlise de
contelido e com uma categoriza¢do & priori (mediante o documento
orientador existente na equipa) os registos das vistas de luto realizadas
durante o 1° semestre de 2012.

CONCLUSAQ: Enquanto equipa com especificidade em cuidados
paliativos, o apoio no luto, através da realizacdo de visitas domicilia-
rias de Iufo engloba uma importéncia elevada na avaliagdo deste
processo e facilita a adapta¢do & perda de um ente querido. E atra-
vés de uma andlise dos registos efectuados pelos profissionais que se
poderdo identificar aspectos valorizados por estes aquando da reali-
zacgdo da visita domicilidria de luto, permitindo uma reflexdo da pré-
tica de cuidados e, consequente, procura da exceléncia da praxis.
No futuro, os resultados deste frabalho poderdo ainda ser utilizados
para a melhoria do documento orientador de boas praticas para a
realizagdo de visitas domicilidrias de luto, no contexto da prestacdo
de cuidados paliativos.

Tema: Gontrolo e melhoria de qualidade dos
cuidados

Impacto de uma Equipa de Cuidados Paliati-
vos na atitude dos profissionais dos Cuidados

de Saude Primarios perante o doente terminal

Autores: Anténio Macedo, llda Gongalves, Céu Rocha, Elsa Rodrigues,
Eliana Frias

Instituicdes: Unidade Local de Salde de Matosinhos

Introdugdo: A Equipa de Cuidados Paliativos (ECP) exerce atividade
comconsultadoria no infernamento em consulta externa, Hospital de
Dia e apoio felefénico. Existindo integracdo entre cuidados de sad-
de primdrios (CSP) e secunddrios o apoio domiciliério &€ fambém uma
realidade.

Objetivos: Pretende-se com este frabalho, 3 anos apds o inicio do
Apoio Domicilidrio da Equipa de Cuidados Paliativos (ECP), avaliar o
grau de conhecimento dos profissionais dos Cuidados de Sadde Pri-
mdarios sobre a sua atividade e o modo como esta alterou o seu modo
de proceder perante o doente terminal.

Material e Métodos: Foi realizado um estudo observacional fransversal
aos profissionais médicos e enfermeiros das Unidades de Saude Fami-
liares (USF) e Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP)
do local em estudo (que, tendo em conta o Inventdrio de Pessoal do
Setor da Saude, totalizam cerca de 247 profissionais). A cada profissio-
nal foi pedido o preenchimento de questiondrio andnimo elaborado
pelos autores e posteriormente discutido e reformulado em reunides
da Equipa, O guestiondrio visa a colheita de dados demogrdficos e
estabelecimento do grau de conhecimento do funcionamento da
Equipa (através de perguntas fechadas e livres). Apds preenchimento,
o questiondrio foi remetido para o autor principal, via correio interno,
para posterior andlise.

Resultados: Dos 247 questiondrios enviados foram recolhidos 69 (taxa
de resposta de 27,9%). Dos respondedores, 55 (79,7%) eram do sexo
feminino com média de idade de 40 anos, 52 (75,4%) frabalhavam
em USF e 42 (60,9%) eram médicos. A média de anos de atividade
profissional reportada foram 15 anos. Confirmaram antecedentes de
gestdo de casos terminais 60 (87%) inquiridos com uma média de 2
casos no Ultimo ano. Destes, 79,7% referiram necessidade do apoio
de uma equipa especializada de Cuidados Paliativos. Apesar de to-
dos os profissionais inquiridos conhecerem a existéncia da Equipa de
Cuidados Paliativos, 58% conhecia o apoio de consultadoria, 63,8%
conhecia o apoio da Consulta Externa, 72,5% conhecia o Apoio Te-
lefonico e 98,6% conhecia o Apoio Domiciliério. A acessibilidade e a
colaboracdo da ECP foi considerada boa tendo os profissionais dos
CSP observado que, para doentes seguidos por esta, a solicitagdo
de cuidados domicilidrios e necessidade de referenciacdo a Servico
de Urgéncia foi menor. A maioria dos inquiridos (82,1%) consideram a
existéncia de uma ECP muito importante. As principais dificuldades re-
portadas na gestdo de casos terminais foram o controlo de sinfomas,
o apoio e oferta de cuidados & familia onde muitas vezes a equipa de
salde familiar & insuficiente, o lidar com o final de vida e sofrimento,
a comunicagdo no contexto de doenga terminal e o dar mas nofti-
cias. As principais sugestdes e necessidades verificadas foram agilizar
o processo de referenciacdo e esclarecer o funcionamento da ECP
a formagdo em Cuidados Paliativos e maior envolvimento da equipa
familiar na prestagdo destes cuidados. Todos os profissionais admitem
pedir a colabora¢do da ECP em futuros casos

Conclusdes: Os Cuidados de Satde Primdrios sdo responsdveis pela
prestagdo de cuidados continuados longitudinaimente fendo um pa-
pel central na sua gestdo. No doente terminal a gestdo de cuidados,



devido & sua multidimensionalidade e complexidade, pode fornar-se
dificil para a equipa de satde familiar. Verificou-se que a existéncia de
uma equipa diferenciada de suporte em Cuidados Paliativos € muito
importante e capaz de melhorar a prestagcdo ao domicilio de cuida-
dos ao doente terminal. Salienta-se a relevancia formativa e necessi-
dade de coordenacdo entre todos os prestadores.

Morrer com dignidade no contexto da pratica
de enfermagem: As intervencoes de enfer-
magem implementadas pelos enfermeiros
portugueses pdara promover o Morrer com
Dignidade

Autores: Bruno Jorge Teixeira da Fonseca; Paulino Artur Ferreira de
Sousa.

Instituicdes: Unidade Local de Satude de Matosinhos

Introducdo: O fendmeno morrer com dignidade (Classificacdo In-
ternacional para a Prética de Enfermagem - CIPE®, versGo 1.0)
é referido como um foco de atencdo sensivel aos cuidados de
enfermagem no confexto de cuidados a doentes em fase termi-
nal de vida. Contudo, ndo estdo claramente descritas as inter-
vencdes que 0s enfermeiros implemenfam nesse contexto para
a promocdo do morrer com dignidade. Tendo como referéncia
as infervengdes descritas no catélogo de enfermagem da CIPE®
Cuidados Paliativos para uma Morte Digna, realizou-se um esfu-
do cenfrado na descricdo das infervencdes de enfermagem e
na importéncia que assumem na pratica de cuidados a doentes
em fase terminal de vida, na opinido dos enfermeiros em Porfugal.
Objetivos: Identificar o nivel de importéncia atribuido pelos enfer-
meiros ao conjunto de intervengdes de enfermagem que infegram
o instrumento de colheita de dados Palliative Care for dignified dying
do Catdlogo de Enfermagem (CE) da CIPE®, promotoras do morrer
com dignidade; Descrever o nivel de importancia atribuido pelos
enfermeiros as intervencdes de enfermagem gque integram o instru-
mento de colheita de dados Palliative Care for dignified dying do
CE da CIPE® em fungdo das varidveis atributo dos enfermeiros (for-
macdo, contexto de cuidados, tempo de experiéncia profissional).
Material e métodos: Estudo de cardcter exploratdrio, descritivo e
transversal com abordagem quantitativa. O estudo decorreu ao
longo de 2010 e 2011, abrangendo uma amostra de 267 enfermei-
ros, num tfotal de 22 instituicdes de saldde incluindo a maior parte
dos servicos e equipas de cuidados paliativos a trabalhar em Portu-
gal. Os enfermeiros preencheram o questiondrio Palliative Care for
dignified dying do CE da CIPE® afribuindo um grau de importancia
para a promogdo do morrer com dignidade a um conjunto de 105
intervencdes de enfermagem, acrescentando em texto livre outras
infervencdes que entendessem contribuir para promover o mor-
rer com dignidade e que ndo estavam incluidas no grupo anterior.
Resultados: A globalidade das intervengdes de enfermagem que
infegram o questiondrio Palliative Care for Dignified Dying sGo con-
sideradas importantes, sendo 57 interven¢des de enfermagem refe-
renciadas como muito importantes pela maioria dos enfermeiros e 45
infervencdes como muito importantes ou moderadamente importan-
tes. As intervengdes consideradas mais importantes estdo relaciona-
das com os dominios da preservagdo da dignidade e privacidade,
gestdo e controlo de sinfomas, apoio ao prestador de cuidados e
apoio emocional. As intfervencdes manter a dignidade e a privacida-
de, administrar medicagdo para a dor e gerir a dor sdo as 3 infer-
vencdes mais importantes na promog¢do do morrer com dignidade
na opinido dos enfermeiros participantes. Verificaram-se diferencas na
importancia atfribuida as intervengdes pelos enfermeiros de acordo
com os seus atributos. Constatou-se que a importéncia atribuida varia
com a formagdo em enfermagem, o contexto de cuidados (interna-
mento ou comunidade), frabalhar ou ndo em cuidados paliativos e ter
formag¢do em cuidados paliafivos.

Conclusodes: Este estudo permitiu descrever as intervencdes de enfer-
magem que sdo promotoras do morrer com dignidade no contexto
da pratica dos enfermeiros portfugueses quando cuidam de doentes
em fase ferminal de vida. A globalidade das infervencoes de enfer-
magem que infegram o questiondrio Palliative Care for Dignified Dying
sdo consideradas importantes pelos enfermeiros contribuindo para a
a validagdo e revisdo do catdlogo da CIPE® Cuidados Paliativos para
uma Morte Digna em Portugal. A validagdo cultural deste catdlogo da
CIPE® contribui para a reflexdo sobre as praticas instituidas, infrodu-
zindo conceitos e denominagdes bem como sugerindo infervencoes
que podem conduzir a mudangas importantes na prética clinica e,
em Ultima instancia, beneficiar a promog¢do do morrer com dignidade.
Trabalho de investigacdo feve um financiamento de uma bolsa de
investigagdo “Isabel Correia de Levy” da Associagcdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos.
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Impacto da estimativa de sobrevivéncia na
escolha do momento de referenciacdo para
Unidade de Cuidados Paliativos da Rede Na-
cional de Cuidados Continuados Integrados

Autora: Alexandra Gongalves

Instituicdes: Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE

Introducdo O Sistema Nacional de Satde (SNS) tem vindo a operacio-
nalizar o funcionamento de unidades de infernamento especializadas
em Cuidados Paliativos (UCP), vocacionadas para controlar sinfomas
dificeis de resolver no domicilio e minimizar problemas relacionados
com a auséncia de suporte/exaustdo familiar. NGo existe contudo
nenhuma ferramenta validada que oriente os clinicos quanto ao mo-
mento mais adequado para a referenciacdo.

Objectivo Explorar a utilidade da estimatfiva de sobrevivéncia no
momento da referenciagcdo enquanto factor preditivo da admissdo
atempada nas UCPs do SNS.

Material e Métodos Estudo retrospectivo incluindo todos os doentes
referenciados ao longo de 12 meses para UCP por um programa in-
trahospitalar de suporte em Cuidados Paliativos (PIHSCP). A estimativa
de sobrevivéncia é por rotina formulada e registada em cada visita
médica, enquanto percecdo clinica em semanas (ECS) e sob o forma-
to pontuacgdo Palliative Prognostic Score (PaP) e pontuagdo Palliative
Prognostic Index (PPI). Definiu-se como momento de referenciacdo
a data em que o doente foi inscrito, infegracdo a data prevista de
transferéncia para UCP e sobrevivéncia o tempo decorrido entfre o
momento de referencia¢do e o dbito, registados na plataforma da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Apreciou-se a
acuidade dos 3 métodos enquanto preditores da admissdo em UCP
recorrendo & andlise da drea sob a curva (AUC) de caracteristicas de
operacdo do receptor (curva ROC).

Resultados Foram feitas 71 referenciagdes para UCP (67 doentes). A
mediana de idade da populagdo proposta foi 71 anos (min 35 max
91), sendo 52% mulheres, todos caucasianos, 37% sem cuidador, 4%
ndo oncolégicos e 56% sem terapéutica dirigida & doenga base & ad-
missdo em PIHSCR A mediana de sobrevivéncia foi de 50 dias (IC95%
35-65). Duas em cada 3 referenciagdes foram feitas nos 7 dias subse-
quentes & visita inicial. A vaga em UCP surgiu ao 64° dia (mediana,
intervalo 7-112 dias). Das 23 (32%) vagas atribuidas, 12 foram recusadas
(doente/cuidador). Foi significativa (p<0,001) a diferenca de media-
nas de sobrevivéncia de ndo aceites (24 dias), infegrados (140 dias)
e aceites mas ndo integrados (211 dias). Uma PaP <5,5 ou uma CPS
38 semanas identificaram respectivamente 69% e 70% dos aceites em
UCR com uma taxa de falsos positivos idéntica (39%). Qualquer dos
3 métodos mostrou um desempenho satisfatério enquanto preditor
duma referenciacdo atempada, tendo o PaP o melhor poder de dis-
criminagdo (AUC curva ROC 0,78 (PaP) versus 0,74 (CPS) e 0,70 (PPI)).
Conclusdes Os resultados apontam para que uma no¢do do prog-
néstico (usando a PaP ou a CPS) possa orientar os clinicos quanto ao
momento ideal para a referenciacdo. O impacto destes instrumentos
no processo de referenciagdo deverd pois ser validado, de forma pros-
pectiva, noutros contextos assistenciais.

Tema: Guidados Paliativos nos doentes
ndo oncologicos e idosos

Doentes ndo oncoldgicos: Experiéncia de um

Servico de Cuidados Paliativos

Autores: C. Pires, C. Ferreira, C. Moreira, C. Paiva, C. Queirds, C. Reigada,
E.Carqueja, E. Goncalves, M. Tavares, J. E. Oliveira

Instituicdes: Servico de Cuidados Paliativos, Centro Hospitalar de Sdo
Jodo

Infrodugdo: O crescimento e desenvolvimento dos modernos Cuida-
dos Paliativos (CP) na segunda metade do século XX, evidenciou uma
assimetria no atendimento a doentes terminais do foro oncolégico e
n&o oncoldgico. Vdrios frabalhos publicados nos anos 80 e 90 mostra-
ram que as necessidades de doentes ndo oncoldgicos em fases avan-
¢adas da sua doenga ndo diferem substancialmente das dos doentes
oncolégicos, mas a percentagem de doentes ndo oncoldgicos que
tem acesso a este tipo de cuidados é muito baixa. Objetivos: Carate-
rizar os doentes ndo oncoldgicos atendidos pelo Servico de Cuidados
Paliativos (SCP) de um hospital central universitario.

Métodos: Estudo retrospetivo de revisdo dos processos clinicos dos
doentes ndo oncoldgicos referenciados ao SCP no periodo compreen-
dido entre 1 de novembro 2008 e 31 de maio de 2012.

Resultfados: Dos 2135 doentes referenciados ao SCP no periodo em
estudo, 246 (11.5%) eram doentes ndo oncoldgicos mas 41 (17%) ndo
chegaram a ser observados (31 por terem falecido e 10 por tferem tido
alta do servigo referenciador antes da observagdo pelo SCP). Foram
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observados 205 doentes ndo oncoldgicos com idade média de 70
anos (variando entre 19 e 95 anos), sendo 111 (64%) do sexo mascu-
lino. A mediana de fempo de seguimento foi de 10 dias. A primeira
observacdo pelo SCP foi em 143 doentes (70%) realizada pela equipa
intfra-hospitalar de suporte (em internamento), em 53 (26%) na Consulta
Externa e em 9 (4%) no domicilio. Os servigos que mais doentes referen-
ciam foram a Medicina Inferna com 57 doentes (28%). a Neurologia
com 38 (19%), a Pneumologia com 27 (13%) e a Cirurgia Vascular com
16 (8%). Os principais motivos de referenciacdo foram o contfrolo de
sinfomas em 111 doentes (64%) e a organizagcdo de cuidados em 88
(43%). Quanto a distribuicdo dos doentes por grupos de diagndstico:
107 (52%) eram do foro neurolégico (doenga cerebrovascular, demén-
cia, esclerose lateral amiotréfica), 61 (30%) tinham faléncia terminal de
6rgdo (cardiaco, renal, hepdtico, pulmonar), 21 (10%) patologia vascu-
lar e 6 sindroma de imunodeficiéncia adquirida. Cento e oitenta doen-
tes (88%) tinham varias comorbilidades.

Conclusdo: Os resultados encontrados estdo de acordo com a lite-
ratura. Apenas cerca de 11% dos doentes atendidos pelo SCP eram
n&o oncoldgicos, confirmando que a maioria destes doentes ndo fem
ainda acesso a cuidados diferenciados e reforcando a dificuldade em
estabelecer critérios para a sua referenciagdo. Por outro lado verifica-
se que a referenciacdo é feita tardiamente (mediana de seguimento
de 10 dias e percentagem elevada de doentes ndo observados por
terem falecido) o que limita a possibilidade de intervencdo.

Utilizacdo de Magic Eye® e de Tablet em
portadores de ELA estudos de caso

Autores: Autor 1 (apresentador): Nome: Rui Pedro Marques da Silva,
Enfermeiro, Autor 2: Jodo Alves, Enfermeiro

Instituicoes: UCC Ermesinde

Infrodug&o: A Esclerose Lateral Amiotrdfica & uma doenga neurode-
generativa progressiva e incuravel, causando na sua fase mais severa
uma total auséncia de movimento nos sistema muscular esquelético.
Isto leva, entre outros, & incapacidade de 1) mobilizar os bracos e 2)
produzir sons através das cordas vocais (fonagdo). Estes 2 factores le-
vam a um compromisso severo da capacidade de comunicar pela
incapacidade de falar e de utilizar dispositivos electrénicos com tfe-
clado.

Objetivos: Apresentar 2 casos onde a utilizagdo de tecnologias de-
dicadas (Magic Eye® e tablet com aplicacdes facilitadoras da co-
municac¢do) permitiu optimizar a comunicacdo da pessoa portadora
de ELA.

Desenvolvimento: Caso 1: pessoa portadora de ELA, com EFMMRC de
0 nos bragos e fonagdo muito comprometida por faléncia dos mascu-
los faciais e da lingua. De salientar que se trata de uma pessoa cujo
hobbie sempre foi a informatica.

Intervencdo: Alocacdo do sistema Magic Eye®, Magic Keyboard® e
Magic Home® pelo Centro Hospitalar de S. Jodo. A instalagdo e ensi-
no inicial estiveram a cargo da entidade produtora do sistema, com
continuidade dada pela ECCI de Ermesinde.

Resultado: O utente comecou a usar regularmente o computador, o
que aumentou a sua satisfagcdo por refomar o seu hobbie e permitiu
uma comunicagdo mais eficaz com os outros.

Caso 2: pessoa portadora de ELA, com EFMMRC de 3- nos bragos e fo-
nacdo limitada por compromisso ventilatério severo. Apresenta ainda
compromisso da mobilidade fina das mdos, o que impede a ufilizagdo
de computador.

Intervengdo: Alocacdo de tablet com aplicagdes facilitadoras da
comunicagdo, conjugado com suporte fiexivel. Resultado: A utente
comecou a usar as aplicagdes do tablet para comunicar com pes-
soas distantes (através de video-chamada), fazendo-o de forma autd-
noma. A utente comecgou ainda a escrever as suas memorias, projeto
que finha j& hd algum tempo mas que ndo conseguia concretizar por
ndo conseguir usar o teclado do computador.

Conclusdo: A utilizacdo dos sistemas apresentados (Magic Eye® e ta-
blef) permitiu optimizar a comunicacdo em 2 pessoas portadoras de
ELA, com o acrescento de permitir a consecucdo de projetos/hobies,
0 que por sua vez se traduziu numa maior safisfacdo e qualidade de
vida.

Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA): Caracteri-
zagdo dos Doentes Seguidos por uma Equipa
de Cuidados Paliativos num Hospital Central
Universitario

Autores: M.Tavares'% C. Reigada’; E. Gongalves'; C. Moreira'; C. Ferrei-
ra'; C.Paiva'; C. Pires'; C. Queirds'; E. Carqueja’; J. E. Oliveira!
Instituicdes: 'Servigo de Cuidados Paliativos - Centro Hospitalar de Sdo
Jodo, Anstituto de Ciéncias da Saldde do Porto Universidade Catélica
Portuguesa
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Intfroducdo: A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € a mais frequente
doenga do neurénio motor, com uma incidéncia anual de 1 a 2 casos
/ 100000 pessoas nos EUA e 0.4 a 2.5 casos / 100000 pessoas na Euro-
pa (Snaith, 2003, Beghi, 2003). Tratando-se de uma doenca incurével,
progressiva e geradora de elevado grau de dependéncia, com uma
esperan¢a média de vida que varia entre os 2 e 5 anos, acarreta nor-
malmente uma grande sobrecarga para os familiares e cuidadores.
Objectivos: Caracterizar os doentes com ELA acompanhados pelo
Servico de Cuidados Paliativos (SCP) de um hospital universitario, des-
de que iniciou funcdes em Novembro de 2008.

Metodologia: Estudo retrospectivo de andlise dos processos clinicos
dos doentes com ELA seguidos pelo SCR

Resultados: De 03 de Novembro de 2008 até 31 de Maio de 2012
foram seguidos 40 doente com ELA (22 mulheres e 18 homens) com
mediana de idade de 69 anos (min.: 42; max.: 83). A forma de apre-
sentagdo da doenca foi periférica em 22 (55%), mista em 13 (32.5%)
e bulbar em 5 doentes (12.5%).Referenciados maioritariamente pelo
Servigo de Neurologia (n= 30), 27 doentes foram observados no 1° ano
de diagnéstico. Em 31 doentes o local da 19 observacdo pelo SCP foi
a consulta externa sendo a mediana do tempo de seguimento da
totalidade dos doentes de 177,5 dias (min.: 1 dia; Max: 764 dias). Com
elevado grau de dependéncia (s6 10 doentes finham aufonomia nas
actividades de vida didria na 1¢ consulta) e alteracdes da comunica-
¢do presentes em 36 doentes (90%), a maioria eram cuidados por fa-
miliares (cénjuge: 21; filho: 13; pais: 1) e 12 (30%) finham um cuidador
formal. Para além da dependéncia e alteragdes da comunicagdo,
os sinfomas / problemas mais frequentes foram: disfagia (36 doentes,
90%):; tristeza / depressdo (n= 31, 77.5%); dor (n= 30, 75%); insénia (n= 24,
60%): obstipacdo (24, 60%); sialorreia (22, 55%) e dispneia (n= 20, 50%).
Na 19 consulta 24 doentes j& tinham ventilagdo ndo invasiva (VNI) e
2 finham traqueostomia. Posteriormente mais 5 doentes passaram a
fazer VNI (fotal: 29 doentes) e foram traqueostomizados mais 2 doen-
tes. Onze doentes tinham gastrostomia percutdnea (PEG) na primeira
avaliagdo e 5 colocaram este dispositivo durante o acompanhamen-
to. A atropina sublingual foi usada em 17 doentes para controlo da
sialorreia. Apenas 3 doentes necessitaram de opidides fortes para
confrolo da dor. Dos 20 doentes falecidos (mediana do tempo segui-
mento= 94.5 dias; Min: 1 dia; Max: 470 dias), 10 morreram no hospital
(50%). 6 em casa (30%) e 4 noutras instituicdes, sendo a faléncia respi-
ratéria o evento final na maioria dos doentes. Destes doentes 10 (50%)
foram objecto de sedagdo paliativa ferminal (8 em infernamento hos-
pitalar e 2 no domicilio) e 10 fizeram morfina para controlo da dispneia
no fim da vida. A assistente social, infegrada no SCP em Agosto de
2011, foi envolvida nos cuidados prestados a 18 doentes. Oito doentes
e 10 cuidadores foram seguidos também pelo psicélogo do Servigo.
Conclusdes: Os resultados encontrados estdo consonantes com a lite-
ratura e comprovam elevada complexidade de cuidados que estes
doentes exigem, acarretando intenso envolvimento emocional, finan-
ceiro e fisico dos doentes e seus familiares / cuidadores. Centrados no
alivio do sofrimento, que vai muito para além do controlo sinfomatico,
0s cuidados paliativos representam uma mais-valia na organizagdo
de cuidados e no processo de tomada de decisdo, particularmente
no que se refere a ventilagdo ndo invasiva, confeccdo de PEG e rea-
lizagdo de traqueostomia, comprometendo-se ainda com um bom
apoio aos familiares até depois da morte dos doentes.

Cuidar em fim de vida em lares de idosos
Autora: Angela Sofia Lopes Simdes

Instituicdo: Hospital Amato Lusitano ULS Castelo Branco

Infroduc¢do: Atualmente mais pessoas vivem cada vez mais e a pro-
porcdo daqueles que vivem além dos 60 anos aumentou, e vai con-
tinuar a aumentar até 2050 (Gomes & Higginson, 2008). Nas proximas
décadas, projeta-se um aumento de cerca de 120% da populacdo
com limitacdes funcionais e a populacdo a receber cuidados formais
em instituicdes aumentard em cerca de 130% (Pickard et al, 2007).

Em muitos paises, os lares de terceira idade (ou casas residenciais ou
instalacdes de cuidados de longa duracdo) desempenham um pa-
pel crescente nos cuidados de idosos frageis no final da vida. Pode-
mos até afirmar que as instalagdes de cuidados de longa duragdo
providenciam a maioria, se ndo todos, os cuidados de fim de vida as
pessoas idosas que vivem nesses locais. A integracdo dos cuidados
paliativos poderd ser apropriado ndo sé para pessoas idosas no final
de vida mas para todos os que recebem cuidados de longa duragdo.
(Hallberg, 2006).

Cuidados em fim de vida de exceléncia, sdo nos Gltimos anos uma
prioridade, mas relativamente a isso, pouco € conhecido acerca da
qualidade de cuidados em fim de vida em lares de terceira idade
(National Hospice and Palliative Care Organization, 1998; Reynolds,
Henderson, Schuiman e Hanson, 2002).

Atentos & constatagdo da irreversibilidade da posicdo que as institui-
¢oes geridtricas assumiram no nosso meio como local de fim de vida,



e sabendo que ndo existem dados disponiveis sobre cuidados em fim
de vida nos idosos institucionalizados em Portugal, torna-se urgente e
necessario discutir e investigar os cuidados prestados pelas instituicoes
para idosos centrados na perspetiva do proprio.

Objetivo: identificar elementos que influenciem os cuidados em fim
de vida em lares de terceira idade. Material e Métodos: Revisdo sis-
tematica da literatura sobre a literatura publicada em cuidados de
fim de vida em lares de terceira idade entre 2002 e 2012. 19 trabalhos
foram identificados, através do protocolo de investigagdo construido.
Procedeu-se, durante os meses de Maio e Junho de 2012 & pesquisa
em bases de dados on-line: PubMed, Biomed, Medline (via EBSCO),
CINAHL (via EBSCO), Nursing Reference Center, Scielo, The Cochrane
Library, RCAAP (Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal) e
DITED (Repositério Nacional de Dissertagdes e Teses Digitais da Biblio-
teca Nacional).

Para a identificacdo e selecdo dos estudos relevantes a incluir na revi-
sdo, isolaram-se os conceitos referentes aos participantes, ao fendme-
no de interesse e contexto dos estudos pretendidos, de modo a definir
um conjunto de sindnimos e de termos relacionados que, por infersec-
¢do, levaria d obtencdo da expressdo de pesquisa estabilizada.
Partindo do descritor MeSH Browser (http://www.nlm.nih.gov/mesh/
mbrowser.html) a expressdo de busca utilizada foi a seguinte: (nurs* or
caregivers or elderly or old age) and (palliative care or end of life care
or terminal care or death or dying) and (nursing homes or care homes
or long ferm care or residential care seftings or homes for the aged).
Resultados: Afravés da andlise e interpretacdo dos resultados conse-
guimos definir alguns componentes que contfribuem para uma boa
morte neste confexto e os elementos que influenciam a implemen-
tacdo de cuidados de fim de vida, relacionados com os profissionais,
com a familia e com a propria instituicdio como organizagdo de cui-
dados. NGdo encontramos elementos associados com os proprios resi-
dentes em fim de vida, talvez porque a maioria dos estudos ainda se
baseiam quase exclusivamente na percegdo dos profissionais e fami-
liares acerca dos cuidados prestados.

Os componentes que confribuem para uma boa morte em lares de
terceira idade sdo: Identificacdo da aproximagcdo da morte; Planea-
mento antecipado; Cuidados holisticos, individualizados e contfinuos;
Boa relagdo com a familia; N&do morrer sozinho; Uso adequado de tra-
tamentos; Controlo de sinftomas; Comunicagdo adequada; Sem trans-
feréncias precipitadas; Respeito pela personalidade e histéria de vida;
Incluir a experiencia de morte; Trabalho em equipa.

Os elementos que facilitam a abordagem paliativa aos cuidados em
fim de vida nos lares de terceira idade sdo: Relacionamento préximo
com o doente; Relagdo de continuidade; Ambiente seguro e “casei-
ro”; Naturalidade da morte.

Os elementos que dificulfam a abordagem paliativa em cuidados em
fim de vida nos lares de terceira idade: Relacionada com o residente:
ldade avangada, Presenca de doengas cronicas, Fragilidade, Mdltiplas
perdas, Institucionalizagdo; Relacionados com os profissionais: Forma-
c¢do insuficiente, Falta de supervisdo, Pobre frabalho em equipa, Mitos
e crencas culfurais; Relacionados com os cuidados: Enfase na reabili-
tacdo, Obstinagdo terapéutica, Pobre controlo de sinftomas; Relacio-
nados com a familia: Comunicagdo deficiente, Expectativas irrealistas,
Paternalismo; Relacionados com a organizagdo: Normas e regras de
funcionamento, Colaboracdo deficiente, Escassez de recursos.
Conclusdes: O desenvolvimento de cuidados em fim de vida em
unidades de longa permanéncia para idosos esté claramente a ser
abordado na literatura publicada e é encorajador que tantos fraba-
lhos estejam a ser realizados nesta drea de cuidados, indicando que
a despeito das dificuldades ainda existentes em estudar neste tipo de
confexto, o fema fem merecido um crescente inferesse por parte dos
investigadores.

Reconhecemos falta de investigagdo sobre de cuidados de fim de
vida em lares de idosos, apesar do fato de que é um local comum de
morte e a inexisténcia de estudos em Portugal. Os estudos que foram
incluidos abordam problemas vdrios nestas instituicdes que podem
contribuir para uma pobre qualidade de cuidados nesta fase da vida,
como deficiente identificacdo dos residentes que necessitam de cui-
dados especificos, a falta de avaliagdo e controlo dos sintomas, alta
prevaléncia de dor mal controlada, falta de formacdo, tfrabalho em
equipa ineficaz e pobre comunicagdo com a familia.

Um dos pontos fortes dos trabalhos identificados & o reconhecimen-
to por parte dos investigadores e cuidadores da complexidade que
envolve a prestacdo de cuidados em fim de vida nestes locais, o que
se verificou nos trabalhos pela utilizacdo de instrumentos que aplicam
pardmetros diversificados, fanto de desempenho como de percecdo,
analisados em separado ou conjuntamente.
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Programa de cuidados paliativos quando ha
poucos recursosdoentes com vih/sida que
abordagem paliativa? Sinais e sinfomas mais
frequentes

Autora: Lidia Justino Mondlane

Instituicdo: Associagcdo Mogambicana de Cuidados Paliativos
Resumo: A. Os principios bdsicos de controle da dor sGo os mesmos
para todos. O melhor método para tratar a dor em pacientes com HIV
e SIDA é multimodal.

- Existern algumas caracteristicas exclusivas dos idosos que precisam
ser consideradas.

- Para os idosos, o lema & “inicie devagar, va devagar” no uso de anal-
gésicos.

- O controle da dor e outros sintomas € fundamental nos cuidados
de fim de vida

B. Consideracdes Especificas para a Gestdo da Dor em Pessoas com
HIV/SIDA A dor no HIV é altamente prevalente, apresenta-se com varia-
dos sindromas, pode fer duas ou trés causas em simulténeo e é de dificil
gestdo.

A dor pode estar directamente relacionada com a infecgdo do HIV,
imunossupressdo ou fratamento do HIV. Os sindromas mais comuns
reportados nos adultos Seropositivos (ver também a tabela) incluem:
Neuropatia periférica dolorosa

* Dor causada pelo sarcoma de Kaposi extenso

Dores de cabeca ; Dor oral e faringea

* Dor abdominal

* Dor torécica

* Artralgias e mialgias

Afeccdes dermatoldgicas dolorosas.

Fontes Comuns de Dor em Pacientes com HIV e SIDA

Palavras chaves: HIV e SIDA, cuidados paliativos, Sinais e Sinftomas co-
muns

Tema: Sintomas - Dor e outros sintomas

Impacto do suporte transfusional na melhoria
da sinftomatologia de doentes oncoldgicos

com anemia

Autores: Loureiro N.', Ramalho J.2 Costa |.%, Carneiro R.2, Monteiro C.2
Instituicdes: 'Servigo de Medicina Interna, Centro Hospitalar do Téme-
ga e Sousa - Unidade Padre Américo; 2Servico de Medicina Interna,
Centro Hospitalar do Porto Hospital de Santo Anténio; *Servico de Cui-
dados Paliativos, Instituto Portugués de Oncologia do Porto Francisco
Gentil

INTRODUGAO: A anemia é frequente em doentes com patologia on-
colégica. A transfusdo de glébulos rubros (GR) pode ser utilizada para
alivio da sindrome anémica. O seu beneficio em doentes com cancro
avangado que recebem cuidados paliativos & por vezes controverso.
O decréscimo das reservas de sangue justifica uma correcta avalio-
¢do da necessidade deste procedimento como prética nos cuidados
paliafivos.

OBJECTIVOS: Avaliar o impacto da transfus@o de GR no alivio sinto-
matico em doentes oncoldgicos acompanhados por uma equipa de
cuidados paliativos.

MATERIAL E METODOS: Estudo prospectivo envolvendo doentes segui-
dos numa Unidade de Cuidados Paliativos (infernamento e consulta
externa), durante o periodo de Agosto de 2010 a Fevereiro de 2012.
Foram avaliadas as varidveis demogrdéficas, o tipo de tumor, a etiolo-
gia da anemia, a frequéncia e intensidade dos sinfomas associados
e o impacto da fransfusdo no alivio sinfomdatico. Na avaliacdo da in-
tensidade dos sintomas foi utilizada uma escala numérica de 0 a 4 (0
= auséncia, 1= ligeiro, 2 = moderado, 3 = intfenso, 4 = insuportavel) e o
registo foi feito antes e depois (até 3 dias) da fransfusdo. O beneficio
foi medido pela diferenga entre estes dois momentos.

RESULTADOS: No periodo em estudo foram fransfundidos 65 doentes
(43 do sexo masculino e 22 do sexo feminino), com média de idades
de 64 anos, sendo que 76,9% apresentavam Eastern Cooperative On-
cology Group performance status de 3 ou 4. As neoplasias do tracto
gastro-intestinal (30 doentes) e genito-urindrio (16 doentes) foram as
mais frequentes. A perda crénica e a mielossupressdo foram as causas
mais comuns para a anemia. Realizaram-se 97 sessdes de tfransfusdo
com 163 unidades de gldbulos rubros consumidas. O valor médio de
hemoglobina pré-transfusional foi 6,9g/dL (minimo de 3,6g/dL; m&ximo
de 9,3g/dL). A prevaléncia dos sinfomas atribuiveis & anemia antes da
transfusdo foi: astenia (28,9%), mal-estar (18,0%), sonoléncia (17,7%),
tonturas (13,9%), dispneia (11,2%), confusdo (4,0%). cefaleia (2.8%) e
palpitacdes (1,5%). Observou-se a seguinte média de intensidade de
sinfomas antes do procedimento fransfusional: astenia 3,0; anorexia
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2,8; mal estar 2,4; sonoléncia 2,1; tonturas 1,9; cefaleias 1,8; dispneia
1,8; palpitagdes 1,4; confusdo 1,4. A utilizagdo do teste de Wilcoxon
para amostras emparelhadas permitiu verificar a existéncia de uma
relacdo estatisticamente significativa (p <0.05) para as seguintes varia-
veis: dispneia, fonturas, astenia, mal estar e sonoléncia. O tempo médio
de sobrevivéncia desde a primeira transfusdo foi de 49,8 dias, variando
de 1 a 229 dias. Cerca de metade dos doentes do estudo foi fransfun-
dida nos 30 dias que antecederam o ébito.

CONCLUSAOQ: A fransfusdo de GR & um procedimento pouco frequen-
te em doentes em cuidados paliativos, apesar da elevada prevalén-
cia de anemia. Neste estudo verificou-se que a transfusdo de GR foi
benéfica no alivio de sinfomas como dispneia, astenia, tonturas, mal
estar e sonoléncia. Observou-se que 49,2% dos doentes faleceram nos
30 dias subsequentes & 1¢ fransfusdo. Quando usada de forma crite-
riosa, afendendo ao valor da hemoglobina, ao tipo e gravidade dos
sinfomas, o suporte fransfusional pode constituir uma mais-valia no fra-
tamento de doentes terminais.

Prevaléncia de Sinftomas em Doentes com
Metastizacdo Leptomeningea

Autores: Daniel Machado, Jodo Freire, Anténio Moreira

Instituicdes: Instituto Ciéncias da Sadde, Universidade Catélica Portugue-
sa. Instituto Portugués de Oncologia, Francisco Gentil, centro de Lisboa.
Infrodugdo: Os cuidados paliativos visam reduzir o sofrimento dos doen-
tes e familias e a promog¢do da qualidade de vida. Um controlo inade-
quado de sinfomas, para além de produzir sofrimento, poderd ter um
efeito adverso na progressdo da doenca. A metastizacdo leptomenin-
gea (ML) € uma complicacdo da doenga oncoldgica sistémica. Cerca
de 5% dos doentes com cancro desenvolverdo ML. O tempo de sobrevi-
da esperado para estes doentes € de 4 a 6 semanas.

Objectivos: Determinar a prevaléncia de sintomas relacionados com ML;
Determinar o tempo de sobrevida apds o diagndstico de ML.

Material e Métodos: Reviram-se detalhadamente os processos clinicos
dos doentes com diagndstico de ML confirmado por exame citoldgico
do liquido céfalo-raquidiano no ano de 2011.

Resultados: De 12 doentes com diagnédstico de ML no ano de 2011, foi
possivel rever os processos de 11 doentes. Trés doentes eram do sexo
masculino. A idade & data do diagndstico de ML variava entre 35 e 77
anos, com uma mediana de 55 anos. A mama foi a localizag&o tumoral
mais frequente. Oitenta e dois por cenfo dos doentes apresentavam um
performance stafus > 2.

As tabelas 1 a 3 apresentam os sinfomas relacionados com ML e res-
pectiva prevaléncia (percentagem), agrupados por grupos anatémicos.
Tabela 1.Sintomas cefdlicos e respectiva prevaléncia.

Sintomas cefalicos Prevaléncia
alteracdes do estado de consciéncia 9N

cefaleias 55

agitacdo 55
desiquilibrio 45
alteracdes cognitivas 45
alteracdes do comportamento 27
convulsdes 27

nauseas 27

tonturas 27
alucinagbes 9

lipotimia 9

Tabela 2. Sintomas pares craneanos e respectiva prevaléncia.

Sintomas pares craneanos Prevaléncia
alteragdes viséo 27

disfagia 18

disfonia 9

Tabela 3. Sintomas medulares e respectiva prevaléncia.

Sintomas medulares Prevaléncia
dor radicular 55
diminuic&o forca focal 36
parestesia 18
incontinéncia de esfincteres 9

Os doentes apresentaram-se com mais de 1 sinftorna ou grupo de sin-
tomas em simulténeo. A mediana da sobrevivéncia foi de 10 semanas
variando de 2 a 35 semanas.

Conclusdes: Os sinfomas relacionados com ML mais prevalentes nesta
populagdo foram as alteragdes do estado de consciéncia. A sobrevi-
véncia dos doentes desta populagdo é semelhante & descrita na lite-
ratura. Planeia-se a realizagdo de um estudo prospectivo que avalie os
sinfomas e ferapéutica realizada em doentes com ML.
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Doentes com cancro da cabeca e pescoco

em cuidados paliativos

Autores: Ferraz Gongalves, Paula Silva, Sandrina Costa, Teresa Fernan-
des, Joana Gomes

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos Instituto Portugués de On-
cologia, Porto

Introducdo e objectivos: O cancro da cabeca e pescogo € um dos
tipos de cancro com maior incidéncia em Portugal. A localizagdo des-
tes tumores provavelmente causa problemas particulares com impli-
cacoes profundas na qualidade de vida dos doentes. Por esse motivo
realizédmos um estudo retrospectivo para identificar os sinftomas fisicos
e a medicagdo mais frequentemente usada nos doentes com neo-
plasias da cabeca e pescoco infernados No NOsso servico.

Métodos: Os dados foram colhidos dos processos clinicos dos doentes
admitidos na Unidade de Cuidados Paliativos da Rede do IPO Porto.
Além dos dados demogrdficos, colheram-se dados dos sinfomas, da
medica¢do usada e do destino dos doentes. Os métodos estatisticos
sdo apenas descritivos como é requerido para este tipo de estudo.
Resultados: Entre 17/06/2007, data da abertura da unidade, e
30/06/2012 foram admitidos 1109 doentes, dos quais 112 (10%) com
o diagndstico de neoplasia maligna da cabeca e pescoco. 91 (81%)
eram do sexo masculino. A mediana das idades foi de 58 anos (39-94).
A localizagdo mais frequente foi a laringe com 19 (17%) casos, seguida
da faringe com 17 (15%), da face e da lingua com 9 (8%) cada e do
seio piriforme com 8 (7%). Verificaram-se grandes diferencas na locali-
zagdo dos tumores entre os géneros (p=0,023), para além da diferen-
c¢a da prevaléncia global. 101 (90%) tumores eram localmente avan-
cados, sendo a metastizacdo mais frequente a ganglionar 53 (47%).
Os sintomas mais frequentes foram: dor 98 (88%); disfagia 67
(60%); astenia 67 (60%); tristeza 54 (48). Observaram-se: feri-
das neopldsicas em 68 (61%) doentes; fraqueostomia em 58
(52); sonda nasogdstrica em 26 (23); gastrostomia em 64 (57%).
Os farmacos mais frequentemente utilizados foram: laxantes 82
(73%) doentes; lorazepam 70 (63%); antibidticos 69 (62%); morfina é6
(59%); dexametasona 59 (63%). Foram ainda usados: fentanilo trans-
démico em 37 (33%) e buprenorfina em 21 (19%).

A mediana do tempo de internamento foi de 20,5 dias (1 a 169). Dos
112 doentes 96 (86%) morreram na unidade, 13 (12%) fiveram alta e 3
(8%) foram fransferidos para outras instituicoes.

Conclusdo: As neoplasias da cabega e pescogo constituem um dos
tipos de neoplasia msid frequentes. Produzem multiplos sinfomas, dos
quais se destaca a dor. Pela sua localizacdo provocam também difi-
culdades de alimentagdo e dificuldades respiratdrias, que requerem
0 uso de dispositivos para as ultrapassar. Também pela sua localizacdo,
as feridas neopldsicas provocam problemas, nomeadamente de au-
to-imagem, que podem ter grande impacto nos doentes.

Tema: Cuidados na agonia (fim de vida) e
qualidade de morte

Caracterizagdo dos cuidados prestados ao

doente terminal nas ultimas 72h de vida

Autora: Elisabete Moreira Delgado

Instituicdo: Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental - Hospital de Egas
Moniz, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Introdugdo: Culturalmente, a cura da doenga continua a ser o princi-
pal objetivo dos servigos de salde, através da aplicagdo de interven-
¢oes cada vez mais sofisticada mas, no que diz respeito aos doentes
em fase terminal os cuidados hospitalares continuam deficientes e
insuficientes.

Objetivos: Geral: Descrever os cuidados prestados ao doente terminal,
nas Ultimas 72h de vida, internado no servico de medicina interna de
um hospital de agudos. Especificos: Caracterizar o doente terminal
quanto ao diagnéstico primdrio, motivo que recorreu & urgéncia, gé-
nero e idade; identificar as intervengdes de enfermagem e médicas
realizadas ao doente terminal nas Ultimas 72h de vida e identificar a
frequéncia dos sintomas fisicos (dor, nGuseas e vomitos, delirium, disp-
neia e estertor/respiragdo ruidosa) do doente terminal, nas Gltimas 72h
de vida.

Material e Métodos: Trata-se de um estudo quantitativo descritivo
transversal e retrospetivo. Procedeu-se & andlise retrospetiva dos pro-
cessos clinicos, dos doentes infernados no servigo de medicina interna
de um hospital de agudos, que faleceram no periodo compreendido
entre 1 de Janeiro de 2012 até 31 de Margo de 2012.

Resultados: A amostra & constituida por 31 doentes, 17 do género mas-
culino (64,8%) e 14 do género feminino (45,2%), com predominio no
intervalo de idades 76 a 89 anos (64,5%). O diagndstico principal mais
frequente foi ainfe¢cdo (19 doentes - 61,3%), seguindo-se as patologias



cardio-respiratérias (5 doentes - 16,1%), as alteragcdes metabdlicas (4
doentes - 12,9%), o acidente vascular cerebral (2 doentes - 6,5%). As
co-morbilidades estavam associadas em 30 doentes (96,8%), dos quais
9 (29%) foram do foro oncoldégico. A tomada de decisdo para as medi-
das de conforto e a decisdo de ndo reanimar, ambas 2 foram tomadas
em 18 doentes (58,1%). Os sinfomas mais frequentes foram o delirium
nas Ultimas 72h, observado em 19 doentes (61,3%), a dor nas Ulfimas
48h, observado em 21 doentes (67,7%) e dispneia nas Ultimas 24h,
observado em 24 doentes (77,4%). A terapéutica prescrita com mais
frequéncia foram os analgésicos ndo opidides em 20 doentes (64,5%),
seguido pelos analgésicos opidides em 19 doentes (61,3%), com pre-
dominio para a morfina prescrita a 16 doentes (51,6%) e o paraceta-
mol a 11 (35,5%). Nas ultimas 72h de vida, dos 31 doentes, 26 (83,9%)
tinham antibidticos prescritos, 4 (12,9%) tinham indica¢do prescrita de
ndo entfubar asogastricamente, 24 doentes (77,4%) realizaram andlises
sanguineas, 19 doentes (61,3%) fizeram gasimetria e 6 doentes (19,4%)
foram submetidos & colocacdo de cateter venoso central. A interven-
¢do de aspiracdo de secregodes foi realizada em 19 doentes (61,3%)
dos 24 doentes (77,4%) que apresentaram o sinfoma de estertor/respi-
racdo ruidosa. A execucdo das manobras de reanimagdo foi aplicada
apenas a 2 doentes (6,5%) sem indicagdo para medidas de conforto.
Conclusdes: A dispneia foi o sinftoma mais frequente nas Gltimas 72h
de vida e a morfina foi o fdrmaco mais prescrita para o controlo dos
sintomas. Das intervengdes realizadas ao doente com indicagdo para
medidas de conforto destacam-se a colheita de sangue para andlise,
as gasimetria e a execugdo de aspiragdo de secrecdes como as mais
frequentes.

O reconhecimento de que o doente estd nas Ultimas horas / dias de
vida e a implementa¢do de cuidados com objetivo de conforto &
um imperativo das boas praticas. O nosso estudo real¢a a dificulda-
de da equipa de saude em evitar intervencdes futeis. A consultadoria
em cuidados paliativos, a formagdo, assim como a criagdo de uma
equipa infra-hospitalar de cuidados paliativos, poderiam facilitar a
tomada de decisdo e o reconhecimento da proximidade da morte,
evitando medidas fdteis.

Tema: Epidemiologia

Realidade e preferéncias de local de morte

em Portugal em 2010: um estudo comparativo
Autores: Barbara Gomes; Vera P Sarmento; Pedro Lopes Ferreira; Irene
J Higginson

Instituicdes: Kings College London, Cicely Saunders Institute; Centro de
Estudos e Investigacdo da Universidade de Coimbra

Resumo:

Intfrodugdo: Portugal debate-se com o envelhecimento acentuado
da sua populacdo e consequente aumento da mortalidade. Nos Ul-
timos anos tem-se observado um aumento da proporcdo de ébitos
hospitalares e correspondente diminuigdo da proporgdo de Obitos
domiciligrios. No entanto, para se garantir um melhor gjuste das poli-
ticas sociais e de salde as opinides da populagdo, sente-se a neces-
sidade de se conhecer quais as preferéncias dos cidaddos face ao
local de morte.

Objectivos: comparar os dados de mortalidade relativos ao local de
morte em 2010 com as preferéncias de local de morte em Portugal,
segundo regides NUTS Il e grupos etdrios.

Material e métodos: os dados sobre o nimero de 6bitos relativos a
2010 por grupo etdrio, regido de Portugal NUTS Il e local de morte
(domicilio, hospital ou outro local), em pessoas com 16 anos ou mais,
foram obtidos a partir de tabelas cedidas pelo Instituto Nacional de
Estatistica (INE). As preferéncias da popula¢do para local de morte
tém origem no inquérito telefénico PRISMA realizado em 2010 a 1286
portugueses, sendo as opcdes oferecidas para local de morte pre-
ferido: casa propria, casa de familiar ou amigo préximo, unidade de
cuidados paliativos, hospital, lar ou residéncia, outro sitio. Comparam-
se 0s 6bitos por local de morte com as preferéncias da populagdo,
segundo regides NUTS Il e grupos etdrios, através de andlise descritiva
e inferencial. Para este efeito foi necessario agrupar as opcdes PRISMA
casa (propria, ou de familiar ou amigo) e lar ou residéncia.
Resultfados: dos 1056.471 6bitos que ocorreram em Portugal em 2010,
61,7% deram-se em hospitais e 29,6% no domicilio. No entanto, ape-
nas 8,2% dos participantes no inquérito PRISMA referiu como local
preferido o hospital, e mais de metade (61,2%) optou por casa (prod-
pria, ou de familiar ou amigo). Do total dos inquiridos, 35,7% preferiu
uma unidade de cuidados paliativos e apenas 2,2% referiu lar ou
residéncia como local de escolha. Ao comparar as proporgdes de
Sbitos com as preferéncias da populacdo, verificdmos que ocorre-
ram mais 53,5% de 6bitos em hospitais do que a propor¢gdo de par-
ticipantes que referiram o hospital como o local preferido. Existem
mais 23,7% de pessoas que preferem morrer em casa ou em lar/
residéncia do que a propor¢cdo de dbitos que ocorreu nestes locais.
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N&o pudemos comparar preferéncias e realidade para os locais uni-
dade de cuidados paliativos e lar ou residéncia, uma vez que estas
op¢des ndo estdo contempladas no certificado de dbito portugués.
Conclusdes: este estudo vem demonstrar que existe um desfasamento
importante entre a realidade e as preferéncias populacionais para
local de morte em Portugal. Para responder as preferéncias da po-
pulacdo para local de morte, &€ necessdrio o desenvolvimento de
respostas nacionais integradas, que previnam o possivel aumento de
6bitos hospitalares e que déem apoio & morte em casa, com qualida-
de e de acordo com as preferéncias individuais. Assim, recomenda-se
a promocdo do desenvolvimento de servigos de cuidados paliativos,
principalmente os servicos domiciliGrios mas também as unidades de
internamento. Para dar resposta & grande propor¢do e nimero de
mortes que acontecem em hospitais, tforna-se premente desenvolver
equipas de suporte intra-hospitalar. Finalmente, recomenda-se a alte-
racdo das categorias de local de dbito no certificado portugués, com
incluséo das opgdes lar ou residéncia e unidade cuidados paliativos,
de acordo com as preferéncias da populagdo que distinguem clara-
mente entre os diferentes locais. Financiamento: este estudo foi reali-
zado no dmbito do projecto DINAMO (DINAMizar formagdo avanga-
da de investigagcdo para Optimizar os cuidados paliativos domiciliarios
em Portugal), o qual é financiado na sua totalidade pela Fundacdo
Calouste Gulbenkian. O projecto PRISMA foi financiado pela Comissdo
Europeia no &mbito do Sétimo Programa-Quadro.

Tema: Espiritualidade

A espiritualidade e cuidados de enfermagem,
em cuidados paliativos

Autores: Pinho, Carla S. R.; Pacheco, Andreia F.R; Coelho, S. Patricia F.
Instituicdes: Enfermeira UCC LDM Sidénio Alvares Pardal; Aluna Mestra-
do Cuidados Paliativos Universidade Catdlica Portuguesa-Instituto de
Ciéncias da Saude. Aluna Mestrado Cuidados Paliativos

Universidade Catélica Portuguesa-Instituto de Ciéncias da Sadde. Alu-
na Doutoramento Enfermmagem Universidade Catélica Portuguesa-Ins-
tituto de Ciéncias da Saude.

Intfrodug&o: O Cuidar, em toda a sua esséncia, apenas poderd ser pres-
tado por enfermeiros que adotem uma abordagem holistica e indivi-
dualizada e que fenham em considera¢cdo a singularidade de cada
individuo. O papel da espiritualidade e da religiosidade nos Cuidados
Paliativos ganha bastante importancia, pois ressalta a importdncia dos
dominios do significado, da esperanga,do amor e dosrelacionamentos.
Objectivo: Conhecer o estado da arte relativamente & espiritualidade
em cuidados paliativos, como recurso nos cuidados de enfermagem.
Desenvolvimento: A espiritualidade, enquanto principio da vida, existe
de forma intrinseca & sua prépria existéncia, reveste-se de um valor
que dd sentfido & prépria vida, visivel quando a pessoa se autoco-
nhece na sua esséncia. No momento de finitude, ou seja, no fermino
da nossa vida, € essencial refletir sobre a procura incessante do ser,
deste se autocompreender e se sentir em paz. Assim, enquanto en-
fermeiros, considerou-se essencial conhecer realizar uma revisdo da
literatura nas bases de dados ISI web of knowleged, Medline e Pub-
med com as palavras chave: spirituality; dignity; nursing. Incluiram-se
todos os artigos de lingua inglesa; existentes em texto integral; com
resumo e referéncias disponiveis e analisados por especialistas. A evi-
déncia demonstra que a maioria dos artigos s&o originais, num total
de 21 resultados, no entanfo existem frés artigos com maior enfoque,
os quais sdo citados entre 11 e 19 vezes. As temdaticas mais focadas nos
artigos analisados foram: dimensdo espiritual, morte como conceito
complexo e multidimensional, qualidade de vida, sofrimento humano,
angustia existencial, aceitagdo/ preparagdo, esperanca, morrer com
dignidade e cuidados de enfermagem holisticos. Existe uma predomi-
nancia de produg¢do cientifica nas duas Gltimas décadas, sobretudo
no ano de 2009, com predominio da lingua inglesa.

Conclusdo: A prestagdo de cuidados de enfermagem deve de ir ao
encontro &s necessidades do doente, tanto das necessidades fisicas,
psicoldgicas, sociais e espirituais, que serdo tdo especificas quanto a
singularidade de cada pessoa. Para além dos tratamentos farmacold-
gicos, que visam o alivio e controlo de sintomas fisicos, hd indispensabi-
lidade explorar a dimensdo espiritual, pois esta fambém é um fator de
bem-estar, conforto, esperanca e sadde. Assim, todos os enfermeiros
devem preservar a dignidade e a integridade da pessoa na fase final
da sua vida, preservando a sua identidade e valores, de forma a man-
terse conectada com tudo o que tem sentido e valor na sua vida,
mesmo peranfe uma cadeia progressiva de perdas e progressdo da
doenca, até ao momento da morte.
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A percecdo dos enfermeiros face a
espiritualidade e ao cuidado espiritual

Autores: Andreia Raquel Oliveira Martins (Autora principal), Francisco
Luis Maia Mamede Pimentel, Silvia Maria Alves Caldeira Berenguer
Intfrodugdo: O conhecimento acerca da espirifualidade em enferma-
gem tem vindo a ser desenvolvido, em Portugal embora com escassa
evidéncia. E uma drea identificada pelos enfermeiros como subjeti-
va, de dificil traducdo e para a qual ndo se sentem preparados. No
decurso da traducdo e validagdo da Escala de Classificacdo da Es-
piritualidade e do Cuidado Espiritual foi-nos permitido avaliar a per-
cecdo face a espiritualidade e ao cuidado espiritual dos enfermeiros
que exercem fungdes em unidades de cuidados paliativos e equipas
intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos.

Objectivos: Avaliar a percecdo face a espiritualidade e ao cuidado
espirifual dos enfermeiros de Unidades de Cuidados Paliativos e Equi-
pas Intra-hospitalares de Cuidados Paliativos em Portugal.

Materiais € Métodos: Selecionou-se a amostra, de conveniéncia, apds
contato telefénico. Aos enfermeiros que consentiram participar foi en-
viado o link de acesso ao questiondrio que esteve ativo desde Marco
até Julho. O questiondrio inclui a Escala de Classificagdo da Espiritua-
lidade e Cuidado Espiritual. E uma escala constituida por 17 itens, com
possibilidade de resposta tipo Likert em 5 niveis, que se agrupam em 4
dimensoes: Espiritualidade, Cuidado Espiritual, Cuidado Personalizado
e Religiosidade.

Resultados: Dos 94 enfermeiros que participaram no estudo, 15 sGo do
sexo masculino e 79 do sexo feminino, a maioria com idades com-
preendidas entfre 21 e os 39 anos, frabalhavam a tempo inteiro, por
turnos e contam entre 2 a 6 anos de experiéncia. Os enfermeiros reco-
nhecem a importéncia das necessidades espirituais, embora 60.8% re-
fira ndo ter identificado nenhum diagndstico no dmbito da dimensdo
espiritual. Relativamente &s respostas a Escala de Classificacdo da Es-
piritualidade e do Cuidado Espiritual existe uma maior concorddncia
com os itens que correspondem com as dimensdes da Espiritualidade,
Cuidado Espiritual e Cuidado Personalizado, e menor concordéncia
com os itens da Religiosidade. Exemplos, 64.9% dos enfermeiros con-
cordam que o item (j) Acredito que a espiritualidade estd relaciona-
da com a forma como cada pessoa vive a sua vida aqui e agora;
53.2% concorda com o item (g) Acredito que os enfermeiros podem
proporcionar cuidados espirituais ao disponibilizarem tempo com o
doente, dando-lhe apoio e conforto especialmente em situacdes de
necessidade; 61.7% concorda com o item (o) Acredito que a espiri-
tualidade envolve amizades e relagdes intferpessoais e 62.8% discordo
totalmente com o item (d), Acredito que a espiritualidade envolve
apenas aida & Igreja/Local de Culto. Os enfermeiros que j& identifica-
ram necessidades espirituais nos doentes, bem como os que fizeram
formacdo sobre espiritualidade e/ou cuidados espirituais, apresentam
uma maior concorddncia na dimensdo Espiritualidade.

Conclusdes: A maioria dos enfermeiros concorda com os itens corres-
pondentes as dimensdes Espiritualidade, Cuidado Espiritual e Cuidado
Personalizado, o que revela que os participantes no estudo reconhe-
cem o seu papel na espiritualidade e no cuidado espiritual e reconhe-
cem a importéncia da abordagem das necessidades espirituais na
prestacdo de cuidados no doente paliativo. No entanto, existe uma
clara necessidade, de inclusdo da espiritualidade e do cuidado espiri-
tual nos contelddos de formagdo em enfermagem.

Tema: Etica

Futilidade Terapéutica na transicdo para

Cuidados Paliativos

Autores: Duarte Domingues; Yuliya Shvetz; Pedro Azevedo; Ana Cristina
Barbosa; Rui Carneiro; Isabel Costa; Carolina Monteiro

Instituicdo: Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil do Porto,
EPE

Introducdo: Durante o exercicio da Medicina cenfrada nas necessida-
des do doente, os profissionais dos Cuidados Paliativos (CP) confron-
tam-se frequentemente com o fendmeno da Futilidade Terapéutica.
Estratégias inapropriadas, para além de ndo acrescentarem bene-
ficios ao doente, podem agravar o seu sofrimento mediante efeitos
adversos ou inferagdes farmacoldgicas. Por outro lado, sGo parcos os
estudos relatfivos a futilidade terapéutica aquando da primeira ava-
liag&o por CR

Objetivos: Estudar o fendmeno da futilidade terapéutica aquando da
avaliagdo inicial por uma equipa tercidria de CR

Material e Métodos: Foram avaliados prospetivamente fodas as pri-
meiras consultas de um Servico de Cuidados Paliativos tercidrio e on-
colégico, no periodo entre 05/11/2011 € 31/12/2011.Em cada uma das
primeiras consultas foi caracterizada a tipologia da prescricdo medi-
camentosa ufilizada pelo doente e foi aplicado o Medication Appro-
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priateness Index (MAI), fraduzido livremente da sua versdo original.
Resultados: Foram incluidos no estudo 71 doentes (61% homens;
mediana de idades de 68 anos; mediana do Eastern Cooperative
Oncology Group Performance Status de 3). Os medicamentos mais
consumidos & admissdo foram: analgésicos (19.2% de todos os me-
dicamentos), psicofdrmacos (14,1%), anti-hipertensores (8,1%) e pro-
tetores gdstricos (7,8%). Cerca de 86% dos doentes consumiam 5 ou
mais medicamentos por dia. O nimero médio (desvio-padrdo) de
medicamentos ingeridos por dia diminuiu significativamente apds a
intervencdo da equipa de CR de 7,15 (3,64) para 5,73 (3,66); 1=3,51;
p=0,001. Os principais motivos de desadequag¢do da medicagdo fo-
ram a auséncia de indicagdo para a sua utilizagdo (23%), a inconfor-
midade face & condi¢do atual do doente (11,1%) e a posologia de-
sajustada (8%). Dos 631 medicamentos habitualmente utilizados por
estes doentes, 178 (28,2%) foram suspensos. Os medicamentos mais
frequentemente suspensos pertenciam aos grupos farmacoldgicos
dos psicofarmacos (13,5% dos medicamentos suspensos), dos analgé-
sicos (12,4%), dos laxantes (9,6%). dos anti-hipertensores (7,.9%) e dos
antiasmaticos (7,9%).

Conclusdo: A futilidade terapéutica &€ um problema frequente. A
auséncia de indicagdo para determinado farmaco, o seu impacto
negativo no estado actual do doente e desadequacdo posolégica
foram os principais motivos para a suspensdo de terapéutica fatil.

Tema: Metodologia de investigacao

Actividade diagnéstica dos enfermeiros em
cuidados paliativos domicilicrios: revisdio

sistematica

Autores: Ana Julia Silva, Sandra Martins Pereira e Anténio Barbosa
Instituicdo: Escola Superior de Enfermagem de Angra do Heroismo -
Universidade dos Agores

Introdugdo: De acordo com o Plano Nacional de Cuidados Paliativos,
da Direcgdo-Geral de Saude (2010), € indispensdvel documentar as
actividades resultantes da prestacdo de cuidados paliativos, nomea-
damente afravés da implementacdo de sistemas de monitorizagdo
da prestacdo de cuidados e avaliacdo de resulfados. Em enferma-
gem, a documentagdo das actividades resultantes da prestagdo de
cuidados ndo constituiu, & partida, uma acgdo que desperte parti-
cular interesse aos enfermeiros. Isto porque, a énfase da intervencdo
dos profissionais de enfermagem estd mais direccionada para a re-
lagdo humana. Todavia, hd uma maior atengdo da necessidade de
documentar os cuidados de enfermagem, idealmenfe num sistema
de informagdo em enfermagem. Os diagnésticos de enfermagem
documentam o estado da pessoaq, problemas, necessidades ou po-
tencialidades, podendo integrar, igualmente, a familia ou até mesmo
a comunidade. Neste sentido, os diagndsticos de enfermagem sdo
uma mais-valia na documentagdo dos cuidados de enfermagem na
comunidade, que revestem-se de grande relevancia para familias
e doentes no domicilio, sobretudo quando em situacdo de doenca
avangada e terminal.

Objectivos: Indagar a actividade diagnéstica dos enfermeiros numa
drea de interveng¢do especializada, como sdo os cuidados paliativos,
e em contexto comunitdrio.

Material e Métodos: Para efectuar a revisdo sistemdtica utilizamos o
método PI(C)OD: P = Participants, | = Interventions, C = Comparisions
(que podem existir ou ndo), O = Outcomes, D = Design. Quanto aos
critérios de inclusdo definimos os seguintes: estudos empiricos sobre
a actividade diagndstica dos enfermeiros publicados em portugués,
inglés ou espanhol, sem qualquer intervalo de tempo estabelecido.
Como critério de exclusdo: artigos que ndo focalizavam a actividade
diagnéstica dos enfermeiros. Os termos utilizados na pesquisa foram:
palliative nursing - home care; palliative care - nursing home care;
palliative care - nursing diagnosis; nursing diagnosis - end of life; nur-
sing diagnosis - home care. A pesquisa dos artigos foi efectuada na
base de dados EBSCOhost, especificamente na CINAHL Plus with Full
Text, MEDLINE with Full Text, Cochrane Central Register of Controlled
Trials, Cochrane Database of Systematic Reviews, Cochrane Metho-
dology Register, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive e
MedicLatina.

Resultados: Dos 77 artigos enconfrados, apenas 5 eram relatos de
estudos empiricos sobre a actividade diagndstica de enfermeiros.
Destes 5 estudos, 3 foram realizados em contexto domicilidrio, 1 foi
realizado em lar de idosos / contexto domiciliério e 1 foi realizado num
hospital de agudos. Quanto ao tipo de doentes abrangidos pelos 5
estudos, 3 foram realizados a doentes crénicos e 2 foram realizados
a doenfes paliativos. A fim de caraterizar os 5 artigos foi analisada a
sua origem geogrdfica, bem como o ano de publicagdo. Quanto &
origem geogrdfica todos foram realizados fora da Europa e com a
seguinte distribuicdo: Brazil (2), Estudos Unidos da América (2) e Coreia



(1). Em relacdo ao ano de publicacdo, este variou entre 1994 e 2011,
sendo que 4 artigos foram publicados no século XXI. Relativamente
& actividade diagndstica dos enfermeiros, dos 2 estudos com doen-
tes em cuidados paliativos, os principais diagnésticos de enferma-
gem sdo: risco de queda, mobilidade fisica comprometida, risco de
alteragdo nutricionale “integridade da pele comprometida” (estudo
realizado num hospital de agudos); obstipagdo, gestdo da dor, luto
antecipatério e gestdo da alimentagdo entérica (estudo realizado
em lar de idosos / contexto domiciliério).

Conclusdes: A actividade diagnéstica dos enfermeiros necessita de
mais estudos de investiga¢do na drea dos cuidados paliativos e, tam-
bém, nas diferentes tipologias de servi¢o, abrangendo desde o domi-
cilio aos cuidados em unidades de infernamento. De facto, a revisdo
sistemdatica incluiu um pequeno nimero de estudos realizados sobre
a actividade diagnéstica dos enfermeiros em cuidados paliativos do-
micilicrios.

Tema: Cuidados na agonia (fim de vida) e
qualidade de morte

Agonia e terapéutica fiitil em doentes com
necessidade de cuidados paliativos interna-
dos num servico de medicina interna: estudo

prospectivo

Autores: Patricia Howell Monteiro, Maria Fraga, Margarida Lucas, Rui
M.M. Victorino, Maria Jodo Nunes da Silva

Instituicdes: Servico de Medicina 2, Hospital de Santa Maria/CHLN/ Fa-
culdade de Medicina de Lisboa

Infrodugdo: Na agonia a implementagdo de cuidados paliativos
(CP) reveste-se de particular importédncia. A melhoria da aborda-
gem paliativa nos doentes agdnicos inicia-se pelo reconhecimen-
to da agonia, limitagdo de terapéuticas agressivas ou desneces-
sdrias e implementacdo atempada de um plano de cuidados
de conforto e controlo sinfomdtico, bem como por providenciar
apoio psicoldgico, espiritual/religioso ao doente e sua familia.
Objectivo: Analisar os cuidados na fase agdnica em doentes paliati-
vos internados num Servico de Medicina Interna (Ml) e detectar even-
tuais inapropriacdes incluidas nas definicdes de futilidade terapéutica.
Métodos: Estudo prospectivo observacional englobando os doentes
infernados num Servigo de MI de um Hospital Universitario num perio-
do de 9 semanas, dos quais foram seleccionados os que necessitavam
de CP Aplicagcdo a esses doenfes de um questiondrio e revisdo dos
processos para obtencdo de multiplas variGveis nomeadamente o re-
conhecimento da entrada em agonia, procedimentos e terapéuticas
realizadas nos 3 Glitimos dias de vida.

Resultados: Dos 102 doentes com necessidade de CP identificados no
estudo 32 faleceram (mortalidade 31.3%). O reconhecimento da en-
trada em agonia foi feito em 10 doentes (1/3 dos casos), com decisGo
de limitar as intervencdes as estritas medidas de conforto. A suspensdo
das avaliagdes analiticas ocorreu em 6 doentes. S6 em 5 foi suspensa
a antibioterapia, alimentag¢do entérica e terapéutica futil, implicando
nos restantes, a manutencdo de multiplas terapéuticas desnecessdrias
(albuming, ferro, dcido acetilsalicilico, omeprazol, sinvastating, etc) até
ao momento do ébito. Os casos em que estava definida por escrito
ordem de ndo ressuscitacdo limitaram-se a 4.

Conclusdo: Estes dados indiciam a necessidade da formagdo dos In-
ternistas com vista & adopgdo das melhores praticas nos cuidados
prestados aos doentes na fase final da vida, com optimizacdo das
medidas de conforto e suspensdo de medidas diagndsticas e tera-
péuticas desnecessdrias

Acoes Paliativas nos Cuidados Intensivos
Autores: Ana Rita Afonso, Filipe Vildo

Instituicdo: Unidade de Cuidados Intensivos Polivalente - Hospital Dr.
Fernando da Fonseca, Amadora

A partir do século XX, o poder de infervencdo do médico cresceu
enormemente sem que ocorresse simultaneamente uma reflexdo
sobre o impacto dessa nova redlidade na qualidade de vida dos
doentes. Aspectos culturais associados aos factores sociais, como a
dificuldade do tratamento de um doentfe terminal no seu lar, leva-
ram & morte institucionalizada. Actualmente, mais de 70% dos ébitos
ocorrem nos hospitais. Nas unidades de cuidados infensivos (UCIs),
pelo arsenal tecnolégico disponivel, forna-se quase impossivel morrer
sem a anuéncia do médico intensivista. A esperanca média de vida
é cada vez maior e, consequentemente, os doentes vivem com pro-
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blemas de sadde mais sérios e complexos, o que, para muitos, significa
multiplas admissdes nas UCIs durante o curso da sua doenga. Infeliz-
mente, hd muitas barreiras para a promog¢do de cuidados paliativos
efectivos nas UCIs. Essas barreiras incluem competéncias insuficientes
sobre questdes relacionadas com o fim de vida, incapacidade para
os doentes participarem em discussdes sobre o seu tratamento e
expectativas irreais dos doentes e familiares sobre o progndstico do
doente ou do tratamento nas UCIs. A prioridade da prética nas UCIs &€
salvar vidas, mas a medicina moderna fende a subestimar o conforto
do doente terminal impondo-lhe uma longa e sofrida agonia, adiando
asua morte & custa do insensato e prolongado sofrimento, praticando
o encarnicamento ferapéutico. Para que a dor e o sofrimento neste
processo de morrer sejam minimizados hd necessidade de implanta-
¢ao de protocolos de cuidados paliativos nas UCIs. Pretende-se ava-
liar o estado actual do conhecimento sobre doenca terminal e sobre
acgoes paliativas nas UCIs, abordar as principais estratégias para uma
adequada comunicagdo entre os profissionais de salde, doentes
e suas familias e estabelecer quais as decisdes a tomar perante um
doente terminal e quais os cuidados/acgdes paliativas a implemen-
tar nessas unidades, sendo para estes fins fundamental a tomada de
consciéncia e a aceitagdo da morte como um evento natural e o
respeito & Autonomia e & Ndo-maleficéncia do doente.

Tema: Cuidados Paliativos nas criancas
e adolescentes

Perspetivas sobre a morte: estudo com

criangas de 8 e 9 anos

Autores: Ermelinda de Fatima Dias Cunha de Macedo; Jodo Carlos
Gama Martins Macedo; Marta Isabel Ferreira e S&

Instituicdes: Prof. Adjunta - Universidade do Minho - Escola Superior de
Enfermagem; Prof. Adjunta - Universidade do Minho - Escola Superior
de Enfermagem; Enfermeira na Unidade de Cuidados Paliativos do
Poverello - RNCCI - Braga

Introdugdo: A morte ainda constitui um tabu na sociedade actual.
As prdticas sociais apresentam um cunho marcado pela pouca dis-
cussdo da finitude humana e simulfaneamente pelo afastamento das
criancas deste terreno considerado pouco agraddvel e gerador de
sofrimento. Outrora este fema estava incorporado no locus familiar e
comunitdrio, e os rituais eram visualizados e vivenciados por todos, in-
clusive pelos mais novos. Na sociedade hodierna, a morte esté escon-
dida e, apenas aos profissionais de saldde & permitido assistir e cuidar
a pessoa no fim de vida. Org, julgamos que é importante (re)introduzir
o fema morte no ciclo vital de discussdo da sociedade, desde tenra
idade. Necessitamos de entender como percecionam os mais No-
vos a morte, para que quando deparados com este facto inelutéavel
da vida, possam enfrentar e lidar com mais facilidade. Objetivos: 1)
Identificar as percecdes das criangas sobre a morte; 2) descrever as
percecdes das criangas sobre a morte; 3)identificar diferencas entre
as percegdes das criangas sobre a morte num contexto rural e ur-
bano. Material e Métodos: Tipo de estudo: exploratério e descritivo;
entrevista semi-estruturada Amostra de conveniéncia constituida por
32 criangas: 10 pertencentes a uma zona rural do Norte de Portugal e
22 pertencentes a uma zona urbana do Sul de Porfugal com idades
de 8 e 9 anos. Tratamento de dados: andlise de conteddo. Resultados:
Emergem do discurso das 32 criancas trés categorias: Simbolo da mor-
te; sentimentos; avaliagdo da morte.

Conclusdes: Parece ndo existirem diferengas de percegdes sobre a
morte entre as crian¢cas dos 8 e 0s @ anos e ndo foram encontradas
diferencas relevantes nessas percecdes no contexto urbano e rural.
Na amostra estudada, apesar de ndo ocorrerem fendmenos de cons-
trangimentos a falar sobre a morte, verificou-se que é um tema que
perturba e cria sentimentos e emogdes negativos. Por outro lado, veri-
ficou-se que o discurso sobre a morte foi construido a partir das vivén-
cias sociais, apesar da auséncia de momentos formais de discussdo
em contexto familiar e educativo.

Cuidados paliativos e morte em criancas com

cancro-experiéncia de um Servico

Autores: Ana Lacerda, Elsa Pedroso, MJ Ribeiro, Ana Neto, Gabriela
Caldas, Ana Teixeira, Ximo Duarte, Sofia Nunes, MJ Moura, Manuela
Paiva, Filomena Pereira

Instituicdo: IPOFG- Lisboa

Introdugdo: As neoplasias constituem a primeira causa de morte em
pediatria, apds os acidentes. Em adultos com cancro o local pre-
ferido de cuidados e de morte € o domicilio, em menor percenta-
gem nos paises do Sul da Europa por motivos culturais e sécio-eco-
némicos mas fambém por falta de apoio domiciliGrio. Em pediatria
os estudos sdo escassos, mas sabe-se que, daquelas com doengas
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croénicas complexas, as crian¢as com cancro sdo as que tém maior
probabilidade de serem cuidadas e falecer em casa. Por outro lado,
o internamento prolongado e a morte no servico onde foram trata-
das contribuem em grande medida para o burnout dos profissionais.
Objectivos: Decidimos avaliar o local de morte dos nossos doentes
e o impacto do envolvimento no nosso programa de cuidados pa-
liativos (PCP), iniciado em 2005 e focado na prestacdo de cuido-
dos holisticos em colaboragdo com as unidades de satde do local
de residéncia (hospital e/ou centro de salde equipa de cuidados
continuados / paliativos). Esta colaboracdo é imprescindivel dada
a grande dispersdo geogrdfica da drea de residéncia dos nossos
doentes (cerca de 150 novos casos/ano até aos 16 anos de idade).
Desenvolvimento: RevisGo refrospectiva dos processos das crian¢cas
falecidas nos Ultimos 5 anos (2007-2011), identificadas através da nos-
sa base de dados. Ocorreram 160 mortes (56% sexo masculino), idade
média 9.2a (0-24). Diagndstico: 45% tumores sdlidos (TS), 31% sistema
nervoso central (SNC) e 24% hematolégicos (H). 17% das mortes foram
agudas e por isso excluidas da andlise. Das 133 mortes por doenca
progressiva (DP) 56% ocorreram no Servico, 24% noutros hospitais, 19%
em casa, 1% em local desconhecido. Para as crian¢cas que morreram
no Servico a durag&o do dltimo infernamento foi em média de 12.3d
(0-75); as criangas envolvidas no PCP estiveram internadas em média
6.4d (0-24) e as ndo envolvidas 15.6d (0-75). O PCP levou a um aumen-
to de 2.1 vezes da probabilidade de morrer em casa (27.5 vs 12.8%) e
de 3.8 vezes de morrer no hospital da drea de residéncia (31.9 vs 8.5%).
22% dos H, 20% dos TS e 16% dos SNC morreram em casa. O apoio
psicolégico (crianga e familia) foi 1.6 vezes mais aceite nos casos en-
volvidos no PCR em especial no que concerne as mdes (80 vs 58%),
quase sempre o cuidador principal. As crian¢as dos PALOPs tiveram
maior probabilidade de morrer de DP (90%) e no Servigo (85%) devido
& falta de apoios familiares, sociais € econdmicos.

Conclus@o: Nos nossos doentes, o envolvimento no PCP duplicou a
probabilidade de morte em casa e aumentou o tempo de cuidado
domiciliério, diminuindo significativamente a duragdo do Ultimo in-
ternamento daqueles que faleceram no nosso Servico. Para outras
criangas representou a possibilidade de serem cuidadas em parceria
com e falecer no hospital da drea de residéncia, mantendo assim a
proximidade da familia e amigos. Com estes resultados tfornaram-se
evidentes para a equipa algumas vantagens da abordagem paliati-
va, focada na prestacdo coordenada de cuidados multidisciplinares
partiihados com a comunidade.

Tema: Guidados Paliativos nos doentes
oncoldgicos e idosos

Importancia de abordagem paliativa precoce

no doente com infecdo VIH/Sida

Autores: Joana Rema, Ana Rita Fortunato, Samya Sahdo Barbosa
Instituicdo: Faculdade de Medicina da Universidade do Porfo, 3° Curso
de Mestrado em Cuidados Paliativos

Infrodugdo: Os Cuidados Paliativos assumem grande importéncia na
assisténcia a doentes com infe¢do VIH/Sida, tanto para o alivio de sua
sintomatologia fisica como para a diminuigdo do sofrimento mental,
social e espiritual de doentes e familiares/cuidadores. O surgimento
de ferapéuticas mais eficazes ndo diminuiu essa importéncia uma vez
que em alguns paises ndo se encontra disponivel, particularmente
no continente africano. Para além da terapéutica modificadora da
doenca, muitos doentes necessitam de alivio complementar de sin-
tomas importantes.

Objectivos: Reconhecer a importéncia da abordagem precoce pa-
liativa no doente VIH/Sida particularmente em paises nos quais n&o
estd disponivel a terapéutica antiretrovirica e conhecer os principais
sinfomas manifestados no decurso da infe¢&o.

Desenvolvimento: Os Cuidados Paliativos como uma prioridade de
satde mundial, na area particular da infe¢cdo VIH/Sida deve-se sobre-
tudo segundo estudos bibliograficos mundiais, ao facto de existir uma
taxa mortalidade mais elevada relativamente aos doentes ndo infec-
tados, & propria terapéutica antiretrovirica se associar a uma taxa
significativa de toxicidade e de efeitos laterais, & manifestacdo das
comorbilidades como por exemplo a doenga hepdtica terminal em
co-infectados por virus da hepatite C, & ndo diminuicdo da incidéncia
de algumas neoplasias associadas como por exemplo o linfoma de
Hodgkin ou a neoplasia pulmonar e por Ultimo & proporgdo significa-
tiva de infectados pelo VIH se apresentarem desde o inicio j& sob a
forma de doen¢a avangada. Os cuidados paliativos incluem o con-
trolo de sinfomas como a dor, particularmente a neuropdtica presente
em cerca de 40 % dos doentes com infecdo VIH, a dispneia, a astenia,
vémitos, nduseas e sindrome de anorexia/caquexia, entre outros.
Conclusdo: Os cuidados paliativos como cuidados activos e globais
prestados por uma equipa multidisciplinar tornam-se fundamentais
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para garantir o bem estar e qualidade de vida durante todo o curso
da doencga, quer ao doente VIH quer a sua familia.

Avaliacdo das necessidades de Cuidados
Paliativos nos doentes com Acidente Vascular
Cerebral Ndo Agudo

Autores: Patricia Howell Monteiro, Maria Fraga, Margarida Lucas, Rui
M.M. Victorino, Maria Jodo Nunes da Silva

Instituicdes: Servico de Medicina 2, Hospital de Santa Maria /CHLN/
Faculdade de Medicina de Lisboa

Introdugdo: N&o ha critérios definidos para inclusGo de pacientes com
Acidente Vascular Cerebral (AVC) em Cuidados Paliativos (CP), mas al-
guns autorestém defendido o beneficio dos CP nestasituagdo.Trés estu-
dos recentes objectivaram, no AVC Agudo, a necessidade de controlo
sinfomatico e de decisdes de suspensdo de terapéutica futil, com o fim
de melhorar os cuidados prestados, particularmente no final da vida.
Existem poucosestudossobre CPnosdoentescom AVCNao Agudo (NA).
Objectivo: Caracterizar a sinfomatologia e tipo de cuidados pres-
tados aos doenfes com AVC NA internados num Servico de Me-
dicina Interna (SMI), considerados como carecendo de CP de
acordo com a definicdo da Organizacdo Mundial de Salde.
Métodos: Estudo prospectivo observacional, com 9 semanas de
duragdo, abrangendo todos os doentes internados num SMI. Se-
leccdo dos doentes com necessidade de CPR Aplicagdo de
um questiondrio e revisGo dos processos clinicos para obten-
c¢cdo de mudltiplas varidveis (sintomas e medidas de controlo sin-
tomdtico, cuidados especiais de enfermagem, mortalidade).
Resultados: Dos 102 doentes identificados com necessidade de CR
24 finham AVC NA. Todos apresentavam deméncia, 96% estavam
acamados, 76% tinham dlceras de pressdo, 71% faziaom alimentagdo
entérica e 38% apresentfavam agitagdo psicomotora, requerendo
em média 3 cuidados de enfermagem. O ndmero médio de sintomas
foi 3 (dispneia, obstipacdo e sonoléncia foram os mais frequentes). A
maioria dos sinfomas era condicionada pelas co-morbilidades (ex: in-
fecgdes respiratérias, originando dispneia) ou pelas sequelas do AVC
(agitacdo psicomotora). Foi administrada morfina em apenasl doen-
te, para alivio da dispneia, sendo prestados CP bdsicos nos restantes
casos. A mortalidade foi 12.5%.

Conclusdo: Os sinfomas apresentados pelos pacientes com AVC NA
foram geralmente associados a co-morbilidades e ao AVC, necessi-
tando maioritariamente de CP bdsicos e de cuidados na agonia. Esta
populagdo de doentes necessitou fundamentalmente de Cuidados
Continuados, e beneficiou da aplicacdo da filosofia dos CP

Critérios de elegibilidade para cuidados

paliativos em pacientes néo oncologicos

Autores: Liian de Fatima Costa Faria, Rodrigo Guimardes, Ana Carolina
Piccioni, Sueli Luciano Pires, Milton Luiz Gorzoni, Judymara Lauzi Gozzani
Instituicdo: Hospital Geridtrico e de Convalescentes Dom Pedro Il da Ir-
mandade da Santa Casa de Misericérdia de Sao Paulo

Objetivo: Revisdo de literatura com objetivo de idenfificar critérios de ele-
gibilidade para cuidados paliativos em pacientes ndo oncoldgicos.
Métodos: Realizada revisdo de literatura com base de dados no mediine,
lilacs, pubmed e através de literatura impressa sobre o tema de 1990 até
2011 pesquisando-se indicacdo de cuidados paliativos em pacientes ndo
oncolégicos e critérios de terminalidade das doencas de base que levam
a faléncia orgénica. Deu-se preferéncia para literatura brasileira por tratar-
se de assunto novo e ainda pouco fundamentado no Brasil.

Resultados: H& indicagdo de cuidados paliativos em pacientes ndo on-
coldgicos, com doengas cronicodegenerativas em estégio terminal tais
como insuficiéncia cardiaca congestiva, doenca pulmonar obstrutiva
crénica, insuficiéncia hepatica, insuficiéncia renal e quadros neuroldgicos
graves com expectativa de vida de seis meses ou menos. Cuidados pa-
liativos s&o bem estudados e definidos para pacientes oncolégicos, mas
podem também ajudar nos cuidados de pacientes ndo oncoldgicos e
com doengas respiratérias, cardiacas, circulatérias, renal e neurolégicas
com evolugdo arrastada e com progndstico reservado onde se esgo-
taram todas as possibilidades de fratfamento de manutencdo ou pro-
longamento da vida. SGo usadas escalas para avaliar a capacidade
funcional e para avaliar o desempenho. O foco do tratamento é o
bem estar do paciente e ndo a cura da doenca de base. SGdo usados
critérios de terminalidade para cada doenca de base para definir
fase terminalde cada doenca.

Conclusdo: Tais critérios devem servir como norteadores para indicagdo
de Cuidados Pdliativos:indice de Katz com dependéncia total; indice de
Karnofsky abaixo de 50%; Internagdes frequentes nos Gltimos trés meses;
Infecg¢des frequentes nos Ultimos trés meses; Via alternativa para alimen-
tagdo e hidratacdo; Albumina sérica < 2,5 mg/dl; Perda de 10% do peso
nos Ultimos seis meses; Ulceras por pressdo.



Os poderes da aromoterapia na agita¢cdo

em pessoas com deméncia

Autores: ALVES, Sandral ; SA, Luis2; COELHO, Patriciad

Instituicdes: 1Estudanfe de Mestrado em Cuidados Paliativos, Ins-
tituto de Ciéncias da Sadde, Universidade Catdlica Portuguesa; En-
fermeira, Chelmsford Nursing Home, Reino Unido, Essex; 2Professor
Auxiliar Convidado, Instituto de Ciéncias da Sadde, Universidade
Catélica Portuguesa, Porto; 3Professora Assistente convidada, Insti-
tuto de Ciéncias da Salde, Universidade Catdlica Portuguesa, Porto
Introducdo: A deméncia &€ um sindrome onde ocorre a perda de
capacidades intelectuais e sociais interferindo gravemente com as
atfividades do quotidiano, sendo a agitacdo o sinfoma comporta-
mental mais exibido. Com o rdpido envelhecimento populacional, a
demeéncia tém-se tornado um importante problema de satde publi-
ca no mundo. Terapias complementares ou alternativas apresentam-
se cada vez mais utilizadas no tratamento de diversos problemas de
salde. A aromoterapia € a terapia complementar mais utilizada em
pessoas com deméncia. Ao longo dos Ulfimos anos, ensaios clinicos
comparam a aromoterapia em pessoas com deméncia utilizando
principalmente éleo de lavanda (Lavandula angustifolia ou Lavandu-
la officinalis) ou éleo de erva-cidreira (Melissa officinalis), no tratamen-
to da agitacdo.

Objetivo: Identificar os efeitos clinicos da aromaterapia na agitacdo
em pessoas com deméncia baseados nos estudos cientificos dispo-
niveis.

Desenvolvimento: A aromoterapia é a arte e a ciéncia de usar 6leos
essenciais extraidos de flores, folhas, galhos, cascas, raizes e frutos de
muitas plantas comuns, no tratamento de desequilibrios psicossoma-
ticos, através dos aromas. Os métodos de aplicagdo mais usuais na
pratica da aromaterapia sdo: pulverizacdo e difusdo aérea, inalagdo,
compressas, banhos e massagens. O mecanismo de acdo dos com-
ponentes dos 6leos essenciais pode estabelecer-se por contato com
a pele: penetracdo e consequente alcance da corrente sanguineaq,
ou por estimulagdo do sistema nervoso central através da inalagcdo
do aroma. Assim, sdo frés os sistemas fundamentais para se processar
a aromaterapia: circulatdrio, limbico e olfativo. Aromoterapia tem sido
usada em pessoas com deméncia na reducdo da agitacdo, promo-
¢do do sono e estimulagdo de comportamento motivacional. Alguns
estudos mostram resultados promissores no tratamento de sintomas
comportamentais e psicolégicos da deméncia, nomeadamente, na
agitacdo, observando-se fambém uma melhoria na funcionalidade,
promog¢do do sono e cogni¢cdo e fortalecimento das relagdes. O dleo
de lavanda € o mais largamente utilizado devido s suas proprieda-
des sedativas.

Conclusdo: Os estudos demonstraram um impacto significativo da
aromoterapia sobre a agitagdo em doentes com deméncia, sem
evidéncia de efeitos colaterais. No entanto, ainda ndo hé evidéncia
suficiente para recomendar o uso difundido na prética clinica sendo
raramente considerada pelos profissionais de salde. A questdo funda-
mental é saber se a aromoterapia € uma alternativa vidvel aos atuais
agentes farmacoldgicos, sendo necessdrias mais estudos cientificos.

Tema: Etica

Transmitir mas noticias no cuidado de
Enfermagem: entre o direito & informacdo

e o dever de proteccdo

Autores: Ténia Marlene Gongalves Lourenco; Rita Maria de Sousa de
Abreu-Figueiredo

Instituicdo: Escola Superior de Enfermagem Sdo José de Cluny
Infrodug&o: Alguma investigacdo tem sido elaborada na temdatica da
transmisséio das mds noticias, e a maioria desta, embora ndo toda,
revela que os utentes querem saber a verdade em relagdo & sua
situacdo de salde. E interessante observar que ambos os argumen-
tos, os que sdo a favor e os que sdo contra a revelagcdo da verdade,
baseiam-se ambos, em dois principios da bioética, sendo estes, o da
autonomia e o da beneficéncia, divergindo somente num principio,
onde omitir a verdade subjaz ao da ndo maleficéncia e dizer a ver-
dade corresponde a uma virtude ética, ou seja, existe na verdade um
bem que é intrinseco. Neste contexto, este frabalho pretende, com
base na andlise juridica, proporcionar bases legais para a acgdo e
reflexdo sobre a praxis, nomeadamente no que concerne & transmis-
s&o de mas noticias.

Objetivos: analisar o enquadramento legal da transmissdo de mds no-
ticias no cuidado de enfermagem e reflectir & luz da ética as implica-
coes para a pessoa cuidada.

Desenvolvimento: No que concerne propriamente & informagdo a
transmitir ao doente, o quadro legal portugués ndo é explicito no que
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toca as mds noticias, situacdo por nds percebida dado a especifici-
dade do assunto, ndo podendo a lei, ser tdo restrita no seu dmbito.
Porém, a legislagdo existente & suficiente para uma andlise eficaz da
transmissdo de mds noticias a pessoa doente. A Lei de Bases da Saude
(Lei n.° 48/90, de 24 de Agosto) na Base XIV relativa ao Estatuto dos
utentes, no n.° 1 alinea e) refere que Os utentes tém direito a: Ser in-
formados sobre a sua situacdo (), similarmente a Lei n.° 12/2005, de 26
de Janeiro referente a Informacdo Genética pessoal e Informagdo de
salde, no artigo 3° n.° 1, diz que A informacdo de salde, incluindo os
dados clinicos registados, resultados de andlises e outros exames sub-
sididrios, intervengdes e diagndsticos, & propriedade da pessoa, sendo
as unidades do sistema de saldde os depositdrios da informagdo ().

A par destes direitos, no regime juridico do exercicio da enfermagem,
o Cédigo Deontoldgico do Enfermeiro (CDE) no seu Arfigo 84.° nas ali-
neas a) e ¢) indica respectivamente que o enfermeiro assume o dever
de: informar o individuo e familia, no que respeita aos cuidados de
enfermagem e assume o dever de: atender com responsabilidade e
cuidado todo o pedido de informacdo ou explicacdo feito pelo indivi-
duo em matéria de cuidados de enfermagem. O CDE quando refere
atender com responsabilidade e cuidado entendemos que na ratio
legis esta responsabilidade e cuidado reportam para a salvaguarda
do conteldo, potencialmente pernicioso da informacdo a transmitir.
Nesta linha de raciocinio, a informagdo transmitida ndo prejudicar a
pessoa doente, o profissional de salde que fransmitir a informag¢do
de mas noticias, tem que ter sempre em linha de conta a protecgcdo
da salde da pessoa. Dai o profissional aquando da transmissdo da
informacdo, deve conhecer a pessoa doente e obter o consentimen-
to desta, para receber tal penosa informagdo. A legislacdo existen-
te suporta conjuntamente com o direito & informagdo, o direito ao
consentimento, sendo este fulcral na transmissdo de mas noticias, pois,
uma vez que, a pessoa € dotada de autonomia, esta é livre de decidir
receber ou recusar a transmissdo de informagdo de salde, estando
aqui fambém contempladas, as més noticias a Lei n.° 12/2005, de 26
de Janeiro, no respeitante ao Artigo 3.°, n.° 2, aponta para a vontade
da pessoa querer saber, similarmente, a Convencdo sobre os Direitos
do Homem e da Biomedicina no seu Arfigo 5.° refere que Qualquer
intervencdo no dominio da sadde sé pode ser efectuada apds ter sido
prestado pela pessoa em causa o seu consentimento livre e esclare-
cido, também o Cddigo Penal Portugués no seu no artigo 38.°, n.° 2 diz
O consentimento pode ser expresso por qualquer meio que traduza
uma vontade séria, livre e esclarecida do titular do interesse juridica-
mente protegido (...), 0 Artigo 157.° do referido cédigo indica que () O
consentimento s6 é eficaz quando o paciente tiver sido devidamente
esclarecido (), salvo se isso, implicar a comunicagcdo de circunstén-
cias que, a serem conhecidas pelo paciente, poriam em perigo a sua
vida ou seriam susceptiveis de lhe causar grave dano & saude, fisica
ou psiquica. A par destas leis o CDE no Artigo 84.° na alinea b) o en-
fermeiro deve respeitar, defender e promover o direito da pessoa ao
consentimento informado.

Apbs o exposto, ndo poderiamos concluir sem a exposicdo do Artigo
78.° do CDE n.°2 alinea c) que menciona a verdade como valor univer-
sal a observar na relacdo profissional, o sentido literal desta aliena né&o
deve camufiar a ratio legis da mesma. Esta verdade deve ser fransmi-
tida paulatinamente consoante as necessidades e circunsténcias da
pessoa. A esperanga dever ser mantida, mas sempre uma esperan-
ca realista, pois esta pauta-se de senfido profissional e humano para
como o outro.

Conclusdes: Sem pretender fragcar um enquadramento juridico integral
para a transmissdo de mds noticias, urge dar a conhecer as pessods
e qos profissionais de salde, o regime juridico da informacdo. Utiliza-se
muitas vezes a ocultagdo da verdade alegando o privilégio terapéu-
tico, mas a lei é clara e refere sempre a ocultacdo como uma excep-
¢do, deve-se informar e transmitir a verdade a pessoa doente, sendo
este primado posto em causa aquando da recusa da pessoa em ser
informada, ou da informagdo ser prejudicial para a mesma. Muitos
autores defendem que a pessoa ao saber a verdade vai conseguir
encontrar mecanismos para agir de acordo coma sua nova situacdo,
com a dignidade que |he é devida, caso contrério ndo aconteceria.
Apesar de ser penoso, a recepcdo de informag¢do hostil, o conheci-
mento desta constitui um espaco fulcral na aceitagdo consciente do
seu estado de salde, e, por consequéncia, o lidar de forma adequada
com a situagdo, conferindo autonomia e procura de novas respostas
tendentes ao respeito pela sua propria vida. O enfermeiro tem que
estar preparado para enfrentar as reacgdes de revolta, depress@o e
resignacdo por parte da pessoa, deve enfrentd-las com calma, sensi-
bilidade e com sentido de um dever cumprido perante aquela pessoa
que sofre. Estando conscientes de que cada pessoa € um ser Unico e
individual, reage a novas situagdes de sadde de forma sui generis. O
quadro legal em vigor no nosso pais, contempla essa individualida-
de no que respeita ao direito & informagdo de salde, pois de grosso
modo, a pessoa tem o direito de ser informado, mas pode renunciar a
este, e, o profissional de salde consoante a individualidade de cada
pessoa pode decidir ndo informa-la alegando o privilégio terapéutico.
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Tema: Instrumentos de avaliacdo e de medida

Validagcdo de um instrumento de acesso a
efeitos adversos de opidides em doentes
oncologicos

Autora: Marina Fonseca

Instituicdo: Hospital de Santa Maria

Introducdo: A dor & um sinfoma muito frequente em doentes onco-
l6gicos. Os opidides sdo indicados para a dor moderada a severa.
Ofimizar a prescri¢do de opidides melhora a qualidade assistencial.
Objetivo: validar o instrumento Numerical Opioid Side Effect (NOSE)
para portugués em doentes oncolégicos. Material e Métodos: foi
avaliada uma amostra de 50 doentes com neoplasias avangadas, 25
dos quais em regime de ambulatério e 25 internados entre Fevereiro
e Maio de 2011.

O NOSE € uma escala numérica de 0 a 10, que compreende 4 grupos
sinfomaticos: gastrintestinais, neuropsiquidtricos, urinérios e outros.
Foram aplicados: um questiondrio com caracteristicas demogrdaficas
e clinicas da populacdo, NOSE, ESAS, EVA e ECOG.

A validade discriminatfiva foi avaliada comparando dois grupos :
ECO=4 ECOG<4.

Foi utilizado o Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS) para a
validade de critério.

O performance status foi calculado pelo Eastern Cooperative Onco-
logy Group (ECOG).

Resultados: a média da dor registada foi 5.85 (95% Cl =5.04-6.65). O
teste de normalidade de Shapiro-Wilk foi 0.42, com curva de distribui-
¢do normal. Consisténcia interna: de Chronbach 0.38. Verificou-se boa
correlagdo com ESAS - coeficiente de Pearson 0.71.

Os efeitos adversos mais prevalentes foram: NOSE 2 (média 5.7 - fadi-
ga, sonoléncia, dificuldade em se concentrar, alucinagdes e/ou apa-
tia), NOSE 6 (média 5.7 - boca seca) e NOSE 1 (média 4.2 - nduseas,
voémito ou perda do apetite).

O grupo com ECOG=4 mostrou resultados significativamente mais al-
tos no score fotal na NOSE comparativamente ao ECG<4 (t student
-3.4,=0.001).

Conclusdes: O NOSE é sensivel, com boa validade de critério e dis-
criminativa.

Sugere-se uma nova escala com o desdobramento de opcdes nos
itens 1,2,7 e 9 e reducdo da amplitude da escala de 0 a 10.

O NOSE é um instrumento Util e facil devendo, apds as modificacdes
sugeridas ser capaz de avaliar com mais precisdo os efeitos adversos
dos opidides.

Tema: Psicologia e comunicacdo

Sentido de vida no doente com cancro
avancado e paliativo: uma revisdo da

literatura

Autora: Sénia Azevedo Castro

Instituicdes: Instituto Porfugués de Oncologia Francisco Gentil, EPE, Por-
to; Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo, Universidade
do Porto

O sentido de vida é um construto presente na investigagdo empirica
em psicologia, particularmente no que respeita ao seu esforco para
compreender a forma como os sujeitos respondem a situacdes de cri-
se ou doenca (White, 2004). O objectivo deste trabalho é fazer uma
revisdo da literafura sobre o sentido de vida, procurando compreen-
der o seu impacto na adaptagdo psicoldgica ao cancro, no doente
avancado e paliativo. Aufores como Frankl (2004) consideram que
necessitamos de uma razdo para ser felizes e que é na busca dessa
mesma razdo que se actualizam os potenciais sentidos para a vida
e, uma vez enconfrados somos capazes de lidar com o sofrimento.
Taylor (1983) demonstrou que sofrimento pode estimular a necessida-
de de encontrar um sentido de vida, através de trés estratégias gerais:
encontrando um sentido no soffimento, reconstruindo um senfimento
de auto-eficécia ou controlo e promovendo um sentimento de valia
pessoal. Estas estratégias correspondem a frés das quatro necessida-
des de sentido de vida, especificamente: propdsito, eficdcia e valia
pessoal. A quarta necessidade, valor, refere-se ao facto de o sujeito
acreditar que o seu soffimento estd associado a um valor positivo e
confribui para que o possa folerar mais facimente. O coping focado
na busca de sentido de vida refere-se a uma grelha multidimensional
que inclui as significacdes da doenca, o processo de procura de um
sentido de vida e o resulfado de uma adaptagdo positiva (Lee et al.,
2004; Park & Folkman, 1997 citados por Lee, Cohen, Edgar, Laizner, &
Gagnon, 2006). Muitas sdo as evidéncias que apontam para os efeitos
positivos da busca do sentido de vida. Os beneficios para o self po-
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dem ocorrer porque esta busca de sentido permite ao sujeito estabe-
lecer a sua identidade e afirmar o seu valor pessoal. Simultaneamente,
existem beneficios na satde fisica e psicoldgica que resulfam da pro-
cura de um sentido de vida, sendo que os sujeitos que obtém maiores
beneficios sdo aqueles que revelam a capacidade de transformar um
acontecimento negativo ou indesejavel num resultado positivo (Bau-
meister, & Vohs, 2002). Esta ideia estd na base de um conjunto de in-
vestigagdes e programas clinicos que exploram o significado clinico e
tedrico do sentido de vida relativamente & adaptagdo & doenga on-
colégica numa grande variedade de populagdes, tipos de cancro e
fases da trajectéria da doenga, entre as quais a doenca avangada e
paliativa (Lee, Cohen, Edgar, Laizner, & Gagnon, 2004). Embora a busca
de um senfido para as suas vidas esteja associada a um maior distress
psicolégico, a reconstru¢do de uma nova perspetiva sobre o0 mundo
e sobre o self que assimila ou acomoda as repercussdes do cancro
estd associada a um estado de bem-estar aumentado. O coping fo-
cado na busca de sentido da experiéncia de doenca caracteriza-se
por um processamento cognitivo associado a um estado de distress,
embora normativo, que pode conduzir a resulfados positivos (Lee et
al., 2006). Os resultados da investigagdo empirica nesta drea sugerem
que o senfido de vida estd positivamente relacionado com medidas
gerais de adaptacdo psicoldgica ao cancro como a qualidade de
vida verificando-se, também, uma correlagdo negativa entre sentido
de vida e ansiedade e depressdo (Vickberg, e tal, 2001;Lee, et al, 2004;
Lethborg, Aranda, Cox, Breitbart, et al, 2010; Silva, 2010).A literatura re-
vela, fambém, que o sentido de vida estd associado a uma maior au-
to-estima, maior percepcdo de auto-eficGcia, maior satisfagdo com a
vida e optimismo no doente paliativo (Breitbart, 2001; Breitbart, Gibson,
Poppito, Breitbart, et al, 2010; Lee, Cohen, Edgar, Laizner, & Gagnon,
2006). A relagdo positiva entre o sentido de vida e a adaptagdo ao
cancro avangado e pdliativo, reflectem a necessidade de promover
intervencdes psicolégicas que promovam a estimulagdo do sentido
de vida e o coping focado na busca do sentido de vida neste grupo
de doentes, contribuindo para uma melhor adaptacdo & doenca.

Tema: Familia e cuidadores

Ajustamento mental ao cancro do familiar do
doente oncolégico em fase terminal, seguido

em cuidados paliativos

Autores: Ana Pereira; Teresa Martins

Instituicdes: IPO Porto, ESEP (Escola Superior de Enfermagem do Porto)
Introducdo: A doenca oncoldgica terminal ndo traz implicacdes ape-
nas ao doente oncoldgico, repercutindo também na familia os seus
efeitos, muitas vezes devastadores. A familia sofre perdas e alteracdes
na sua identidade e papéis familiares, com impacto no seu funciona-
mento didrio e sadde. Estes acontecimentos implicam a necessidade
de adotar um conjunto de estratégias para fazer frente d ameaga,
podendo estas estratégias serem mais ou menos favoraveis As etapas
adaptativas com que os familiares se v&o deparando ao longo da
doenca estratégias de coping. O conjunto de respostas cognitivas e
comportamentais manifestadas pela familia face a doenga oncoldgi-
ca terminal vai determinar o seu ajustamento mental ao cancro.
Objetivos: Medir o ajustamento mental ao cancro dos familiares de
doentes oncoldgicos em fase terminal seguidos em cuidados paliati-
vos e conhecer as estratégias de coping utilizadas pelos familiares de
doentes oncoldégicos em fase ferminal.

Material e método: Trata-se de um estudo exploratdrio descritivo e
correlacional com uma amostragem do tipo acidental, constituida
por 131 familiares de doentes oncolégicos em fase terminal. A reco-
lha de informacdo foi realizada através de um questiondrio onde foi
aplicada a Escala de ajustamento mental ao cancro de um familiar
(EAMC-F), versGo original de Watson e colaboradores, na sua versdo
Portuguesa, tfraduzida e adaptada por Santos, Ribeiro & Lopes (2006).
Resultados: Apds observagdo dos resultados verifica-se que a estraté-
gia mais adotada pelos familiares que compdem a amostra é o Espi-
rito de Luta (valor médio 3,14), seguindo-se pelo conjunto de atitudes
face & doenca de Preocupagdo Ansiosa/Revolta (valor médio 2,96),
Desanimo/Fatalismo (valor médio 2,39) e por fim
Aceitagdo/Resignacdo (valor médio de 2,23). Observa-se que a es-
cala global (EAMC-F) se correlaciona positivamente com o Espirito
de Luta e a Aceitagdo/Resignagdo e negativamente com a Preo-
cupagdo Ansiosa/Revolta e o Desénimo/Fatalismo. A Preocupagdo
Ansiosa/Revolta evidencia uma correlagdo positiva e significativa
com o Espirito de Luta e o Des@nimo/Fatalismo. No que se refere ds
varidveis sociodemogrdficas, as mulheres ufilizam preferencialmen-
te estratégias do tipo Preocupacdo Ansiosa/Revolta (1(129)=2,33;
p=0,02); os individuos do grupo casados Desénimo/Fatalismo (1(128) =
3,14; p=0,002), assim como os familiares com mais idade (r (131)=0,18,
p <0,05) e os conjugues (F (2:126) =4,86; p=0,009). Quando analisada a



escala global (EAMC-F) os familiares da amostra reformados apresen-
tam pior gjustamento mental ao cancro (F(2,118) =3,55, p=0,03) evi-
denciando melhor gjustamento face a situacdo de stress que estdo
a viver os elementos da amostra pertencentes a outros parentescos
que ndo conjuge e filho/a. Os familiares com um maior nivel de esco-
laridade evidenciam valores mais elevados na EAMC-F (r(130)=0,29,
p=0,01) e correlagdo negativa com as sub-escalas Preocupagdo An-
siosa/Revolta, Des@nimo/Fatalismo e Aceitagdo/Resignacdo. Por sua
vez os que exercem profissdes mais diferenciadas apresentam menos
Desénimo/Fatalismo.

Conclusdes: Os resultados mostram que os familiares adotam, prefe-
renciaimente, estratégias de confronto face a doenca oncoldgica
terminal, reagindo de forma construtiva. O Espirito de Luta e a Aceita-
cdo/Resignacdo favorecem um ajustamento mental ao cancro mais
adaptativo, contribuindo de forma contrdria o Desédnimo/Fatalismo e
a Preocupagdo Ansiosa/Revolfa.

Apesar da influéncia negativa da Preocupacdo Ansiosa/Revolta,
observou-se que por vezes ela dd origem a recursos de tipo Espirito
de Lutq, ficando a hipdtese de esta poder comportar-se como uma
varidvel mediadora. Ser do sexo feminino, casado, com mais idade,
reformado e cbénjuge do doente interfere negativamente no desen-
volvimento de estratégias de coping, prejudicando o ajustamento
mental ao cancro; tendo um comportamento inverso ser detentor de
um nivel de escolaridade superior, uma profissdo mais diferenciada e
uma relagdo de parentesco com o doente que ndo a de conjugue
ou filho/a.

Avaliacdo da satisfacdo dos familiares dos
doentes em Cuidados Paliativos: contributo
para a validacdo da escala FAMCARE

Autores: Anténia Cldudia Pimenta de Almeida, Aida Cruz Mendes e
Anténio Barbosa

Instituicdes: Hospital Litoral Alentejano, Escola Superior de Enfermagem
de Coimbra e Faculdade de Medicina de Lisboa.

Este artigo descreve a safisfacdo dos familiares dos doentes em cui-
dados paliativos através da validagcdo da escala FAMCARE. Por des-
conhecerem-se estudos, em Portugal, que avaliem a satisfagdo dos
familiares de doentes paliativos, realizamos estudo descritivo-correla-
cional numa amostra de 103 cuidadores, de uma zona centro-sul do
pais. Dada a inexisténcia de instrumentos de medida validados para
a populacdo portuguesa para o fendmeno em estudo procedeu-se,
de igual modo, a estudos de selec¢do, fraducdo e validacdo de uma
escala de medida: FAMCARE. Utilizou-se a WHOQOL-Bref para avalia-
¢do da qualidade de vida e a DASS-21 para avaliacdo da depressdo,
ansiedade e stress.

Os dados obtidos mostram que os familiares estudados se enconfram
satisfeitos com os cuidados prestados (P75= 36).

Os estudos de fiabilidade com a utilizacdo da FAMCARE mostraram
um valor de consisténcia inferna bom (= 0,81). Palavras-chave: avalia-
¢do; satisfacdo; familia; FAMCARE.

INTRODUCAO: A familia desempenha um papel fundamental no con-
texto sociocultural dos seus membros e, na maioria das sociedades,
a prestagcdo dos cuidados € percepcionada como uma das suas
fungdes. Este cuidado engloba aspectos psicoldgicos, éticos, socidis,
demogrdficos, clinicos, técnicos e comunitdrios (Luders e Storani, 2000).
Para além da complexidade do cuidado prestado pelas familias, de-
veremos ainda considerar que elas préprias fém sofrido complexos fe-
némenos de ajustamento &s mudangas de organizagdo social e que
estas podem-se constituir como fortes constrangimentos ao desempe-
nho dos seus papéis tfradicionais enquanto cuidadores. Apesar disso, &
ainda sobre a familia que se encontra depositada uma Ultima reserva
e expectativa na prestacdo de cuidados. Frequentemente, é na fa-
milia que o individuo procura ajuda para ulfrapassar dificuldades que
surgem ao longo da vida. A presenca de doenga na familia provoca
ruptura com a vida anterior e gjustamento a uma nova realidade so-
cial/espiritual; implica um processo de reorganizacdo na sua estrutura,
nos papéis e nas relagdes afectivas. As alteracdes de cada familia
relacionadas com a doeng¢a de um dos seus membros dependem
do papel social do doente, da idade, do sexo e da prépria estrutura
familiar. No seu conjunto, estas e outras varidveis, irdo influenciar todo
o processo de ajustamento, a sua dindmica e a percepgdo que cada
um dos infervenientes tem sobre os acontecimentos.

Por outro lado, reconhece-se que cuidar envolve longos periodos de
tempo prestados ao doente provocando desgaste fisico e psicoldgico.
As doencas terminais geram repetidas hospitalizacdes e fratamentos,
ocasionam alteracdes na vida do doente, mas também das suas fami-
lias que, perante a ineficGcia do tratamento curativo, confrontam-se
com o decurso natural da doenca e a fase paliativa. Mas, ao mesmo
tempo, é sabido que aparticipagdo dos familiares na prestacdo de cui-
dados de conforto aos seus doentes & fundamental, pois permite-lhes
manter o dominio da situagcdo quando impotentes perante o doente
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e a doenca. Org, para que a familia desempenhe o seu papel de
cuidador fem que ser apoiada na prestagdo de cuidados, informada
acerca das mudangas que ocorrem e das afifudes a adoptar. Apesar
de muitos familiares considerarem a prestacdo de cuidados ao doen-
te em cuidados paliativos como algo gratificante e enriquecedor, o
desempenho destas fungdes traz, frequentemente também, experién-
cias negativas tais como a frustragdo, a tristeza, ou o desespero. Em fa-
miliares cuidadores estas experiéncias estdo associadas a progressdo
da deterioragdo do doente em cuidados paliativos, & diminuicdo de
tempo livre, & auséncia de apoios, a conflitos familiares, a sentimen-
tos de culpa pela saturacdo de quem se cuida, de desejar que tudo
termine, ou seja, a morte do doente e de, simulfaneamente, ndo se
estar a fazer tudo o que é possivel para o seu bem-estar (Anthony-Ber-
gstone et al 1988; Kinney e Stephens, 1989; Schulz e Williamson, 1991).
Assim, no cuidado integral a dispensar ao doente, deve ser integrado,
entre outros, o apoio a familia.

A satisfacdo da familia € um dos indicadores da qualidade dos cui-
dados salde prestados ao doente e a sua avaliagdo é fundamental.
Para tal efeito, tém sido propostas escalas de medida que de uma
forma facil e répida possam fornecer informagdo relevante sobre este
indicador. No entanto, em Portugal ndo existe nenhuma escala valida-
da para avaliar a satisfacdo dos familiares de doentes em cuidados
paliativos o que constitui uma importante lacuna para a avaliagdo
dos cuidados prestados.

A escala FAMCARE (Kristjanson, 1993), desenvolvida com base em
pesquisa qualitativa, em que se pediu aos familiares uma lista de in-
dicadores de qualidade de cuidados, e que foi validada em familias
com doentes com cancro, fem sido utilizada em diferentes paises com
bons resultados de fiabilidade. Assim, propde-se neste estudo avaliar a
satisfacdo dos familiares de doentes em cuidados paliativos e contri-
buir para a validagdo desta escala em portugués.

Os objectivos deste estudo sdo descrever a satisfacdo dos familiares
relafivamente aos cuidados prestados aos doentes em cuidados pa-
liativos e traduzir e testar as propriedades psicométricas (sensibilidade/
especificidade) da escala FAMCARE.

Descri¢do do instrumento: A escala FAMCARE foi concebida pela pro-
fessora Kristianson (1993), que a desenvolveu com base em pesquisa
qualitativa, pela reunido de umal lista de indicadores de qualidade de
cuidados através de entrevistas a familiares de doentes com cancro.
Mais tarde tem sido utilizada, também, com familiares de doentes em
cuidados paliativos, como instrumento de avaliagdo da satisfacdo
dos cuidados de satde. A escala FAMCARE é constituida por 20 itens,
a resposta a cada um destes itens é feita através de uma escala likert
de cinco pontos: 1- muito satisfeito; 2- satisfeito; 3- indeciso; 4- insatis-
feito; 5- muito insatisfeito.

Baixa pontuagdo na escala FAMCARE indica elevado nivel de safisfa-
¢do e alta pontuacdo indica baixo nivel de satisfagdo.

No estudo original a consisténcia interna (alfa Cronbach) foi de 0,93 e
os resultados das correlacdes dos coeficientes do teste-reteste, com o
intervalo de 24 horas, foi de 0,91. No estudo de validagdo da escala,
Kristjianson (1993) descreve-a como tendo um cardcter multidimensio-
nal, assim agrupados:

Informagdo dada (itens 2, 3,4 e 16);

Disponibilidade dos cuidados (itens 6, 11, 12 e 20);

Cuidados fisicos (itens 1, 5, 8, 10, 14, 18 e 20);

Cuidados psicossociais (itens 7,9, 13 e 15).

METODOLOGIA: Para a criagdo da versdo portuguesa da FAMCARE
obtiveram-se os seguintes resultados nas diferentes etapas de adap-
tagdo cultural e linguistica:

Formula¢do do pedido autorizacdo & autora Linda Kristjanson para a
criagdo da versdo portuguesa.

Elabora¢do de duas fraducdes independentes uma da outra por dois
tradutores bilingues. Obtendo-se a versdo 1 e a versdo 2.

Ambas as fraducdes foram sujeitas a uma reunido de consenso com
os tradutores e com as responsdveis pelo estudo. Obtendo-se versdo 3.
Retroversdo para a lingua original da versdo 3. Foi efectuada por um
tradutor independente de nacionalidade inglesa que domina fluen-
temente o portugués. Esta versdo foi discutida numa reunido com o
tradutor que foi confrontado com a versdo original. Desta reunido
surgiram alteragdes que foram introduzidas na vers&o portuguesa. Ob-
tendo-se a versdo 4.

Contacto com a autora do instfrumento original para serem comenta-
das as diferencas entre as duas versdes (original e a versdo 4). Sugeriu
alteragdes nas instrugcdes. Obtendo a versdo 5.

A valida¢cdo consensual da versdo porfuguesa foi feita por peritos na
drea (médico, enfermeiros, outros técnicos de salde e investigado-
res) que avaliaram e compararam as versdes quanto & equivaléncia
semantica, idiomatica e conceptual dos itens. Obteve-se a versdo
definitiva.

Aplicado o pré-teste a quatro familiares entre os dias 11 a 14 de Fe-
vereiro de 2011 nas consultas de cuidados paliativos do Hospital do
Litoral Alentejano e que possuiam caracteristicas semelhantes & popu-
lagdo a ser estudada. Pretendeu-se com o pré-teste verificar a com-
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preensdo e pertinéncia das questdes; a facilidade de preenchimento
e a inclusdo de itens desnecessdrios ou ofensivos. O preenchimento
do questiondrio foi de 5 minutos, os participantes ndo referiram dificul-
dade no seu preenchimento e na sua compreensdo. Por isso 0 ques-
tiondrio n&o foi reformulado.

Aplicagdo do questiondrio a 78 familiares de doentes em cuidados
paliativos na consulta de cuidados paliativos do Hospital Litoral Alente-
jano e a 25 familiares na Equipa de Cuidados Continuados Integrados
do Centro de Satude de Odivelas perfaz um fotal de 103 questiondrios.
A andlise da consisténcia interna através do cdlculo do coeficiente
de alfa Cronbach da escala FAMCARE.

Para estudo da estabilidade temporal, teste-reteste, desta versdo tes-
tou-se a reprodutibilidade do questiondrio entregando-se a 40 familias
em dois tempos diferentes separados entre si por um més.

Foram pedidos as autorizagdes aos Conselhos de Administracdo e as
Comissdes de Etica, respectivamente, do Hospital Litoral Alentejano e
do Centro de Saude de Odivelas. Os parficipantes que responderam
ao questiondrio, cada um forneceu o seu consentfimento informado
antfes de iniciar o estudo, depois de terem sido informados acerca:
dos objectivos, do processo de colheita de dados, de forma, a assegu-
rando a confidencialidade dos dados e garantindo o seu anonimato.
Os dados recolhidos foram inseridos em base de dados e foi avaliado
no programa SPSS 18.0 para andlise estatistica. Na andlise descritiva
utilizaram-se medidas de fendéncia central, média, mediana e moda
e parémetros de dispers@o desvio padrdo e coeficiente de variacdo.
A andlise da normalidade da distribuicdo das varidveis foi realizada
pelo teste de normalidade Kolmogorov-Smirnov. Na andlise inferencial
utilizaram-se os testes: correlagdo bivariada de Spearman e teste es-
tatistico U de Mann-Whitney. Para avaliagdo da consisténcia interna
dos instfrumentos de medida foi utilizado o alfa Cronbach.
RESULTADOS: Andlise de consisténcia interna: Para andlise de consis-
téncia interna da escala utilizdmos a amostra total de 103 sujeitos. Esta
foi calculada através do coeficiente alfa Cronbach tendo-se obtido
um resultado de 0,81 o que atesta uma boa confiabilidade.

Como podemos verificar os valores obtidos do coeficiente de alfa
Cronbach sdo bons, no enfanto, mais baixo que o apurado pela au-
tora da escala que refere um valor de alfa Cronbach de 0,93. O valor
obtido no segundo momento da aplicagdo do questiondrio (n=40), o
coeficiente de alfa Cronbach foi de 0,84.

Quadro 1- Coeficiente de alfa Cronbach (n=103)

\ | itens | Alfa Cronbach | Alfa Cronbach da autora \
| FAMCARE | 20 | 0,81 | 093

Andlise de estabilidade temporal: Como podemos verificar os resulta-
dos obtidos nos dois momentos de andlise correlacionam-se de forma
positiva e estatisticamente significativa. Esta correlacdo ndo &, no en-
tanto, forte, como podemos visualizar:

Quadro 2- Teste de correlacdo de Spearman entre o 1° e 0 2° momen-
to da aplicacdo do questiondrio

FAMCARE (t) | FAMCARE (t,)

Coeficiente de Correlagdo 1,0 0,34
FAMCARE (t,) Sig. . 0,03

N 103 40

Coeficiente de Correlacdo 0,34 1,0
FAMCARE (t) | Sig. 0,03 .

N 40 40

Legenda:

*Correlacado significativa a 0,05.
Atfravés de teste emparelhado, verificou-se que a média no primeiro
momento foi de 29,68 e que no segundo momento foi de 28,35 e que

a diferenca ndo é estatisticamente significativa (p= 0,25).

Quadro 3- Teste de emparelhamento (n=40)

Média | Desvio padrdo | Correlagdo | t | df | Sig.
Par | FAMCARE (t) | 29,68 571 024 [117]39] 0,25
FAMCARE (t,) | 28,35 5,89

Para melhor compreensdo e comparagdo dos dois momentos da
aplicacdo da escala FAMCARE ilustramos a fig. 1.

Fig. 1- Valores de Satisfacdo dos Familiares nos tempos 1 e 2.
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Podemos verificar que os itens 9 - Atencdo do médico relativamente
& descricdo que o doente faz dos seus sinfomas, 12 - Disponibilidade
das enfermeiras para com a familia, 13 - Articulacdo dos cuidados, 14 -
Tempo necessdrio para realizar o diagndstico, 16 - Informagdo faculta-
da sobre a gestdo da dor do doente e 20 - Disponibilidade do médico
para com o doente obtiveram valores de satisfacdo mais baixo do
que a 1° aplicagdo do questiondrio. No entanto, quando compara-
dos os dois momentos de avaliacdo da satisfagcdo dos familiares, na
globalidade, verifica-se que o segundo momento da aplica¢cdo do
questiondrio € mais satisfatério do que o primeiro momento.

Estudo de descricdo e andlise da satisfacdo dos familiares dos doen-
tes em cuidados paliativos

Descri¢do da amostra (n=103:):

Para andlise da satisfagdo dos familiares de doentes em cuidados pa-
liativos utilizémos a amostra total (n=103) por ser mais representativa
do fendébmeno que se pretende estudar. A amostra &€ constituida por
103 individuos 78 (75,7%) do Hospital Litoral Alentejano e 25 (24,3%) da
Equipa de Cuidados Continuados Integrados do Centro de Salde de
Odivelas. Verifica-se que 78,6% é constituido pelo sexo feminino, sendo
a média de idade de 58,39 anos. Quanto ao estado civil 82,5% sdo
casados. Relativamente & escolaridade verifica-se que 61,2% do 1°ci-
clo. Como se pode observar 47,6% sdo trabalhadores ndo qualifica-
dos. Quanto ao grau de parentesco foi analisado pelo parentesco de
proximidade, verifica-se que 51,5% & constituido pelo grupo 1 (marido/
esposa), como se pode visualizar no seguinte quadro 4.

Quadro 4- Caracteristicas gerais da amostra (n=103)

N° %
SEX0
Masculino 22 21,4
Feminino 81 78,6
IDADE
24-40 12 1,7
41-60 40 38
61-80 44 42,7
81-90 6 58
PARENTESCO POR PROXIMIDADE
1 (marido/esposa) 53 51,5
2 (filho/filha//irm&/maes/avo) 38 36,9
3 (neto/neta/cunhada/sobrinhas/nora) 8 78
4 (amigo/amiga/ex-esposa) 4 39
ESTADO CIVIL
Casado 85 82,5
Divorciado 5 49
Vidvo 5 49
Solteiro 4 39
Unido de facto 4 39
ESCOLARIDADE
1° Ciclo 63 61,2
2° Ciclo 13 12,6
3°Ciclo 11 10,7
Secundario 8 78
Bacharelato 1 1
Licenciatura 7 6,8
PROFISSAQ
Especialistas das actividades intelectuais e cientificas
Técnicos e profissdes de nivel intermédio 5 49
Pessoal administrativo 4 39
Trabalhadores dos servigos pessoais de proteccdo e seguranca e 7 6,8
vendedores 22 214
Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura da pesca e 8 78
da floresta 7 6.8
Trabalhadores qualificados da industria, construgdo e artifices 1 1
Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da montagem 49 478
Trabalhadores ndo qualificados

Avaliacdo da Satisfacdo dos Familiares de doentes em cuidados pa-
liativos:



A andlise dos resulfados obtidos através da aplicacdo do questio-
ndrio FAMCARE mostra-nos que os familiares inquiridos se encontram
globalmente satisfeitos com os cuidados prestados aos seus doentes.
De facto, obtivemos uma média de 30,84 e mediana de 28,50, o que
coloca estes valores abaixo do valor médio possivel para a escala,
como pode ser observado no quadro 5:

Quadro 5- Avaliacdo geral da satisfagdo dos familiares (n=103)

Média | Mediana | Desvio Padrdo | Percentil 25 | Percentil 75

FAMCARE | 30,84 | 28,50 7,28 25 36,0

Avaliagdo da Qualidade de Vida Geral

Os resultados obtidos pela aplicagdo da escala WHOQOL-Bref po-
dem ser observados no quadro 7:

Como podemos verificar os resulfados obtidos indicam uma percep-
¢do da qualidade de vida baixa, sendo o dominio melhor pontuado
o das relagdes sociais com o valor de 54,85%. Por outro lado o dominio
com pontuacdo mais baixa € o geral com o valor de 35,07%.

Quadro 7- Avaliagdo da qualidade de vida geral através da andlise
da escala WHOQOL-Bref (n=103)

- % Desvio
Dorninios Média Padrio
Geral 35,07 20,34
Fisico 52,74 14,59
Psicoldgico 53,28 16,14
Relagdes Sociais 54,85 23,59
Ambiente 52,12 10,06

Avaliagcdo da Depressdo, Ansiedade e Stress

Os resultados obtidos pela aplicagdo da escala DASS-21 podem ser
visualizados no seguinte quadro 8:

Como podemos andalisar pelos resultados obtidos a subescala com
maior score é a subescala stress com o valor de média 9,51. Por outro
lado a subescala com baixo mais baixo score € a subescala ansieda-
de com o valor de média 7,23.

Quadro 8- Avaliagdo da depressdo, ansiedade e stress afravés da
andlise da escala DASS-21 (n=103)

Subescalas Média Desvio padrdo

Depressdo 8,72 4,16

Ansiedade 7,23 4,27
Stress 9,51 3,79

Para calcularmos a severidade dos estados afectivo-emocionais utiliza-
mos a férmula sugerida pelos autores e o seu quadro de referenciacdo.
Assim, no que diz respeifo & sinfomatologia depressiva verificdmos que
35,3% dos familiares dos doentes em cuidados paliativos apresentam sin-
tomatologia severa e extremamente severa.

No que diz respeito & ansiedade verificdmos que 32% dos familiares inqui-
ridos apresentam ansiedade extremnamente severa.

E relativamente co stress verificou-se que menos de metade da nossa
amostra apresenta niveis satisfatorios de stress (48,6%) sendo que 17,5%
dos familiares dos doentes em cuidados paliativos reportaram niveis se-
veros e extremamente severos de stress.

Para melhor se compreender a satisfagcdo dos familiares dos doentes em
cuidados paliativos procedemos a uma andlise exploratéria da relagdo
entre a variGvel satfisfacdo dos familiares e as vari@veis qualidade de vida
e depressGo, ansiedade e stress.

Relagdo entre a satisfagdo dos familiares e a sua qualidade de vida,
nos diferentes dominios.

A andlise efectuada mostrou que s6 é estatisticamente significativa
para o dominio ambiente, com uma correlacdo negativa que se
pode considerar como fraca, (quadro 9).

Quadro 9- Coeficiente de correlagdo de Spearman entfre a escala
FAMCARE e a escala WHOQOL-Bref. (n=103)

Dominio ambiente

Coeficiente de Correlacao -0,24
FAMCARE

Sig. 0,02

Legenda: *Correlacdo significativa a 0,05.

Relacdo entre a satisfacdo dos familiares e a depressdo, ansiedade
e stress

Os resultados obtidos pela andlise efectuada com teste de correla-
c¢do Spearman revelaram gque as varidveis depressdo, ansiedade e

cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014

stress ndo se encontravam relacionadas com a satisfacdo, como se
pode verificar no quadro seguinte:

Quadro 10- Coeficiente de correlacdo de Spearman entre a escala
FAMCARE e a escala DASS-21 (n=103)

Depressdo Ansiedade Stress
Coeficiente de Correlacao 0,01 -0.045 003

FAMCARE ¥
Sig. 096 0,73 0,78

CONCLUSAO: Os resultados, embora ainda ndo conclusivos, leva-nos
a concluir que esta escala pode ser Util para medir o fendmeno estu-
dados. Outros estudos devem ser realizados para esclarecer um even-
tual menor poder discriminativo da escala quanto & satisfagdo e ao
seu carécter multifactorial.

Os resultados obtidos sdo um importante contributo para o conhe-
cimento da safisfagcdo, da qualidade de vida e da depressdo, ansie-
dade e stress dos familiares dos doentes em cuidados paliativos pos-
sibiliftando uma melhor avalia¢cdo, planeamento e implementacdo de
cuidados pelos profissionais de sadde.

Tema: Luto

Apoio ao luto de familiares e profissionais
em Cuidados Paliativos: retrato da realidade

portuguesa

Autores: Pedro Frade; Alexandra Coelho; Amélia Matos, Ana Margari-
da de Sousa Correia, Mayra Armani Delalibera

Instituicdo: Unidade de Medicina Paliativa do Hospital de Santa Maria
- Centro Hospitalar Lisboa Norte

Intfrodug¢&o: Ao longo da dlitima década tem-se verificado uma gran-
de evolucdo da realidade dos cuidados paliativos em Portfugal com
substancial aumento do nimero e qualidade dos profissionais. A exis-
téncia de equipas mulfidisciplinares permite uma abordagem holisti-
ca que, de acordo com as boas praticas em cuidados paliativos, se
estende para além do processo de doenga, abrangendo o luto de
familiares e profissionais.

Objectivo: O objectivo do estudo é inventariar recursos humanos, téc-
nicos e formativos de apoio ao lufo de familiares e profissionais em
Cuidados Paliativos ao nivel nacional.

Metodologia: Para este efeito foi criado um inquérito que incide sobre
0s seguintes aspectos: existéncia de acompanhamento e interven-
¢do no luto a cuidadores e profissionais, modalidades e profocolo de
intfervencdo, recursos humanos envolvidos e formagdo especifica nes-
ta drea. A aplicacdo do instrumento foi realizada por via telefdnica ou
via e-mail entre Julho e Agosto do ano corrente. Foram contactadas
44 equipas de cuidados paliativos a nivel nacional, cuja existéncia nos
foi dada a conhecer através do site da Associa¢cdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos, pesquisa na internet e contactos institucionais. Do
total de equipas contactadas, apenas 5 recusaram o preenchimento
infegral do questionario.

Resultados: Na maioria das aplicacdes, os inquéritos foram respondi-
dos por psicélogos ou enfermeiros. Relativamente ao apoio prestado
no luto a familiares, apenas 12% das equipas referiram ndo prestar este
servico; quando existente, & realizado maioritariamente por psicolo-
gos, embora outros profissionais da equipa como enfermeiros e, em
casos mais raros, assistentes sociais, também disponibilizem este supor-
te. Cerca de 60% dos psicélogos entrevistados ndo estdo em regime
de exclusividade na equipa de cuidados paliativos. Mais de metade
das equipas presta apoio no luto a familiares hé mais de dois anos,
utilizando a modalidade de apoio individual e familiar; duas equipas
aplicam também a metodologia de intervencdo em grupo. O proto-
colo de referenciacdo para a consulta de luto abrange varios proce-
dimentos: o envio de carta de luto (40%), telefonema (72%), procura
esponténea (36%) e referenciacdo por profissionais de sadde (16%).
A maioria das equipas realiza a avaliagdo dos factores de risco de
luto através de uma entrevista informal; apenas uma minoria recorre
a inventdrios de factores de risco baseados na literatura ou a instru-
mentos standardizados que avaliom ansiedade e depressdo (HADS
e BDI). A avaliagdo do luto complicado é igualmente informal, com
excepgdo de 5 equipas que utilizam o Instrumento de Perturbagdo de
Luto Prolongado (PG-13). A maioria dos profissionais tem formagdo em
cuidados paliativos ou formagdo breve em luto; apenas 4 psicélogos
estdo presentemente a realizar formagdo especializada na drea de
infervengdo no luto. Somente 36% das equipas dispde de apoio no
luto para os profissionais da equipa, que Na sua maioria consiste em
reunides de partilha e expressdo de sentimentos. Mais de metade das
equipas demonstrou interesse em beneficiar de apoio estruturado diri-
gido ao lufo dos profissionais.

Conclusdo: Verificamos, com base nas informagdes recolhidas, que as
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equipas de cuidados paliativos a nivel nacional contemplam o apoio
no luto a familiares e profissionais. No entanto, o protocolo de inter-
vengdo é maioritariamente informal, pela auséncia de instrumentos
de avdliacdo e formacdo especializada no luto. Este estudo & um
contributo para o reconhecimento de recursos existentes e necessi-
dades especificas dos profissionais interessados nesta dreaq, das quais
derivam linhas orientadoras para o desenvolvimento de um procedi-
mento mais rigoroso na avaliagdo e intervengdo no luto.

Tema: Controlo e melhoria de qualidade dos
cuidados

Gratidao dos familiares no luto: resultados
positivos

Autores: Maria Aparicio (1), Maria Arantzamendi (2), Anténio Barbosa
(3). Carlos Centeno (4)

Instituicdes: Hospital da Luz, Unidade de Cuidados Paliativos, Lisboa,
Portugal. Doutoranda em Enfermagem no Instituto de Ciéncias da
Saudde, Universidade Catdlica Portuguesa; Departamento de Medici-
na Paliativa y Control de sintomas, Clinica Universidad de Navarra e
Instituto Cultural y Sociedad, Universidad de Navarra

Introdu¢do: Em cuidados paliativos (CP) a grafiddo dos doentes ou
dos seus familiares constitui uma

realidade intangivel e habitual que aparece associada ao processo
de luto dos familiares que viveram com especial infensidade os CR O
primeiro trabalho sobre os documentos de gratiddo em CP consistiu
numa analise de conteddo das cartas de agradecimento recebidas
em duas unidades de CP apds o falecimento do doente, e no qual
concluiram que as cartas sdo uma fonte rica de informag¢do em rela-
cdo & experiéncia da familia e em relacdo a contribuicdo que uma
equipa de CP pode ter (1).

Em outros contextos, como nos English Care Homes estas tém sido uti-
lizadas como fonte de evidéncia em inspecg¢des técnicas (2), como
amostra e reconhecimento do valor das cartas dos familiares.
Objectivos: Analisar os Documentos de Gratiddo recebidos por uma
equipa de CP de assisténcia domiciliGria durante um periodo de 8
anos para responder & pergunta: qual é o contelddo dos documentos
de gratiddo enviados a uma equipa de CP de assisténcia domicilid-
ria?

Material e Métodos: Havia um total de 78 documentos de gratiddo,
arquivados e classificados cronologicamente por anos. Um deles foi
excluido por ndo ter sido escrito no periodo de Iuto. A andlise de con-
teddo realizou-se com base nas directrizes de Burnard (3) e os resulta-
dos foram do consenso de 3 investigadores.

Resultfados: Da andlise de conteldo realizado e em resposta & per-
gunta de investigacdo de partida obtiveram-se 6 grandes categorias:
Conteldos da gratiddo; Qualidades da gratiddo; Avaliagdo positiva
do processo de cuidados; Avaliagdo positiva dos resultados; Mensa-
gens de apoio e Expressdo de vivéncias. Destas categorias destaca-
mos para este trabalho a de Avaliagdo positiva dos resultados, onde
os familiares referem aspectos positivos concretos que experiencio-
ram, apesar de se fratar de uma situagdo onde o resultado final foi o
falecimento de um ser querido. Assim sendo, esta categoria inclui as
seguintes subcategorias e exemplos:

SUB-CATEGORIA

Apreender a enfrentar (n=6): () tendo-me ensinado a encarar a doen-
¢a e amorte de outra forma,(...) creiam-me imensamente grata” (62s)
Bem-estar (n=3): ... contribuiram durante estes anos para o bem estar
da minha querida mae (13f)

Sem dor (n=3): () vém reconhecer o vosso valor de aliviar a dor e o
sofrimento de doente em causa” (61Q)

Aportacdo duradoura (n=3): Aquilo que aprendemos com todos vo-
cés fica para sempre na nossa memoria € no nosso coragdo (12g)
Alivio da espirifualidade (n=2): *... confribuiram, de forma decisiva,
para atenuar as dificuldades fisicas e emocionais pelas quais 0 meu
marido (...) passou (66))

Alivio do sofrimento (n=13): Conseguiram com a vossa competéncia,
e espirito de solidariedade,

fazer-nos sentir menos s6s, Nos mais dolorosos momentos porque passa-
mos, e, estou certa, diminuir o

sofrimento de meu pai” (39h)

Tranquilidade (n=2): “A serenidade que puderam dar aos NOssos Cora-
coes pela vossa atengdo foi algo

maravilhoso” (33al)

Acompanhamento (n=3): *...com a certeza de que tudo foi feito sem
arrastar o penoso caudal de tanto sofrimento anterior” (511)
Permanecer em casa (n=10): S6 com a vossa ajuda foi possivel manter
nestes Ultimos meses, © meu marido na sua casa, dar-lhe a melhor qua-
lidade de vida possivel, dar-lhe carinho, e minimizar o seu sofrimento,
em todos os aspectos” (41.i,}.k).
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Falecimento tranquilo (n=3): " ...faleceu de uma forma muito tranquila,
como de um sono muito profundo se tratasse” (78i1)

Amor e carinho (n=2): “... (permitiram-me ) dar o maior carinho a
quem apenas isso restava” (511)

Qualidade de vida (n=6): tem proporcionado uma melhor qualidade
de vida, a possivel que se pretende sem dor” (78x1)

Conclusdes: Esta € uma das categorias que nos parece mais impor-
tante, pois reflecte varios dos objectivos principais dos CP (4) e que
aqui podemos ver como atingidos, como por exemplo no caso da
avaliagdo positiva em relagdo ao diminuir o sofrimento, fim de vida
tranquilo, e fambém nas capacidades desenvolvidas pelos familiares
para fazer frente a situagdes dificeis, nas quais ainda referem que se
sentem apoiados por uma equipa de CPE a categoria que enumera
os resultados que se esperam obter com os cuidados prestados por
este tipo de equipas, e que pode ser uma check list ou um guido para
medir a eficGcia dos mesmos.

A andlise dos documentos de gratiddo pode contribuir para controlar
e melhorar a qualidade dos mesmos.

Andlise descritiva das caracteristicas bucais
de idosos de um hospital de cuidados pa-
liativos: relato de experiéncia e revisao de
literatura

Autores: Monira Samaan Kallds, Ricardo Tavares de Carvalho, Paulo
Sergio da Silva Santos, Henrique Afonseca Parson, Dalva Matsumoto
Yukie, Marilia Othero, Roberto Mendes
Instituicdo: Hospital Premier
Infrodu¢cdo: Reconhece-se atfualmente o expressivo aumento
da populagdo de idosos portadores de mdulfiplas comorbidades.
Esta & uma populagdo que requer cuidados permanentes nes-
sa fase da vida na qual inclui-se a manutencdo da sadde bucal.
Diversos estudos cientificos estabeleceram a correlagdo entre
mds condi¢cdes bucais e agravamento de infecgdes sistémicas.
O contrdrio também j& foi bastante estudado: doencas sistémi-
cas e seus tratamentos podem trazer problemas bucais. Além dis-
5o, muitas doencas tem como primeiro sinal alguma  manifestagdo
bucal, fato que ressalta a contribuicdo da odontologia na equipe
multidisciplinar que cuida de pacientes sob cuidados paliativos.
Objetivos: Descrever caracteristicas bucais de pacientes idosos de um
hospital de cuidados paliativos e revisdo da literatura sobre o tema.
Material e Métodos: Estudo descritivo, retrospectivo, fransversal, ob-
servacional. Para a coleta de dados da popula¢cdo do hospital o
Unico critério de inclus@o foi estar em faixa etdria geriatrica, com
60 anos ou mais. Foram descritas as seguintes condi¢cdes de salude
bucal dos pacientes: capacidade de realizar a prépria higiene bu-
cal, tipo de dieta e presenga de saburra lingual, relacdo entre die-
ta via oral e capacidade mastigatéria através da presenca ou au-
séncia de dentes e do uso e necessidade de proteses. A coleta foi
redlizada por um auxiliar de odontologia devidamente orientado.
Para a revisdo da literatura foram usados dados de presenca de
dentes em idosos no Brasil e uso/necessidade de prétese do levan-
tamento epidemiolégico SB Brasil 2010 - pesquisa nacional de salude
bucal, realizada pelo Ministério da Saude. Para a descricdo de ex-
periéncias internacionais foi realizada uma busca no site PUBMED
com as seguinfes combinacdes de palavras- chave: oral care X el-
derly, paliative care X elderly, oral care X stroke, oral care X end-of-
-life, oral care X long-term acute facilities, oral care X nursing homes.
Resultados: A andlise foi feita em 50 pacientes. Destes, 37 eram do
sexo feminino (74%) e 13 do sexo masculino (26%). A média etéria foi
de 80 anos de idade (desvio padrdo + 9,4). As doencas de base de
maior incidéncia foram as deméncias (42%), seguidas pelo acidente
vascular encefdlico (AVE) com 34% . A porcentagem de pacientes
totalmente dependentes para realizacdo da propria higiene bucal foi
de 96% (48 pacientes). Apenas 2 pacientes conseguiam escovar seus
préprios dentes. No que diz respeito ao tipo de dieta, 28 pacientes
apresentaram alimentag¢do via gastrostomia (GTT), 19 via oral (VO) e 3
via sonda naso enteral (SNE). Dos 19 pacientes com dieta via oral 11
eram fotalmente desdentados enquanto 8 denftados parcialmente,
ou seja, todos necessitavam de proteses para se alimentarem com
maior eficiéncia e apenas 2 as possuiam e faziom uso delas. A inci-
déncia de saburra ligual foi de 42% e da amostra que apresentava tal
condigdo, 24% tinha dieta via GTT, 14% VO e 4% SNE. Na amostra que
n&o apresentou saburra lingual, 32% tinha dieta GTT, 24% VO e 2% SNE.
Os resultados da nossa instituicGo corroboram com os resulfados do
levantamento epidemiolégico de saldde bucal brasileiro realizado
em 2010. No Brasil, a perda dentdria e a auséncia de préteses com
consequente perda da capacidade mastigatdria sdo alguns fatores
que caracterizam as condi¢des bucais dessa faixa etaria (SB Brasil
2010). Nossos idosos j& perderam em média 25 dentes e desta par-
cela da populagdo, 15 % n&o tém préteses. Estudos realizados no
Canadd, nos EUA, na China e na Franca mostraram que idosos ins-



titucionalizados tém suas condi¢des mastigatorias ruins  seja pela
presenca de denfes cariados ou doencgas periodontais, quando
ndo pela auséncia completa de dentes ou pela presenca de pro-
teses mal adaptadas. No que diz respeito a incapacidade de reali-
zar a propria higiene bucal os estudos descreveram que pacientes
com doengas sistémicas com perda de capacidade motora sdo
mais suscetiveis doencas bucais precisando assim de uma rotina de
cuidados com higiene que inclui a higiene bucal. No quesito higie-
ne bucal trés guidelines mostraram a importéncia de um programa
de sadde bucal para pacientes em instituicdes de longa perma-
néncia. Mostraram os beneficios da manutencdo da higiene oral
para a sadde geral (prevencdo de pneumonia), além do custo-efe-
tividade de um programa preventivo versus um programa curativo.
Conclusdes: Os pacientes estudados, sob cuidados paliativos, apre-
senfam problemas de salde bucal semelhantes com a parcela sadia
da populacdo da mesma faixa etdria. Perda dentdria, presenca de
saburra lingual e auséncia de proteses com consequente perda da
capacidade mastigatdria sdo alguns fatores que caracterizam as
condicdes bucais dessa faixa etdria. Porém, o avango de suas doen-
cas de base muitas vezes torna-os totalmente dependentes para rea-
lizar sua prépria higiene bucal, necessitando de cuidados especiais
para tal tarefa. Experiéncias de diferentes organiza¢gdes que cuidam
desses pacientes devem ser publicadas pois podem ser Gteis na cons-
trucdo de uma rotina de atencdo s condicdes bucais e ao estabele-
cimento de protocolos de higienizagdo oral.

Necessidades das pessoas em Cuidados
Paliativos; resultados sensiveis as interven-
¢oes de enfermagem. revisdo sistematica da

literatura.

Autores: Emilia Maria da Silva Fradique

Instituicdo: Hospital de Santa Maria, EPE, Lisboa

INTRODUCAO: Os cuidados paliativos introduziram valores relevantes
em torno de uma atengdo interdisciplinar infegral baseada nas neces-
sidades das pessoas, na ftomada de decisdo e no respeito & autonomia
e dignidade, proporcionando a melhor qualidade de vida & pessoa
com doenga crénica, incurdvel e progressiva. O Modelo de cuidados
paliativos tem como pilar bdsico, a visdo global da pessoa e a procura
do seu bem estar através do cuidado, identificando-se com o paradig-
ma da enfermagem, aspeto esse que faz com que o enfermeiro traba-
lhe em um contfexto muito perto da sua propria disciplina. O trabalho
interdisciplinar em cuidados paliativos facilita a que o enfermeiro par-
ticipe na tomada de decisdes ativamente, intervenha em um didlogo
interdisciplinar e facilite o processo assistencial. Segundo Coliére: ndo
sdo observaveis direfamente e muitas vezes nem tdo pouco percebi-
dos pelo proprio doente ou familia e inclusive pelos outros profissionais
da equipa. Esta dimensdo invisivel do cuidado configura a esséncia
do acompanhamento, capacita o enfermeiro para apreciar a mag-
nitude do sofrimento de cada individuo e proporciona informacdo de
valor para oferecer servigos individualizados necessdrios para ajudar o
doente e sua familia a confrontar os problemas reais como potenciais.
Os resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem desenvolvem-
se na mesma estrutura de qualidade proposta por Donabedian,
a qual estd relacionada com varidveis do doente (idade, géne-
ro, educagdo, fipo e adversidade da doenga e comorbilidades)
e dos enfermeiros (nivel de ensino, experiencia, racios, organizacdo
e carga de trabalho). Os resulfados sensiveis aos cuidados de en-
fermagem sdo os que decorrem de cuidados de enfermagem
direcionados para as necessidades das pessoas ou grupo, Nnos
seus determinantes da salde, que tém por base fatores organiza-
cionais, de experiéncia, e o nivel de conhecimento elevado, com
impacto direto no estado funcional, auto cuidado, controlo de
sinfomas, seguranga/ocorréncia adversas e satisfagdo do cliente.
OBETIVO: Identificar os indicadores de necessidades de intervencoes
de Enfermagem das pessoas em cuidados paliativos e respetivos re-
sultados sensiveis. MATERIAL E METODOS; Efetuada pesquisa no motor
de busca EBSCO, e duas bases de dados CINAHL Plus with Full Text, ME-
DLINE With Full Text. Foram procurados artigos em texto integral (Julho
2012) publicados entre ano de 01/01/2000 a 31/12/ 2012, em lingua
inglesa. Foi utiizado o método de PICO, selecionados 16 artigos do
total de 219 artigos encontrados, sendo excluidos os que reportavam
a drea da pediatria. As palavras chave orientadoras utilizadas foram
previamente validadas pelos descritores da United States of National
Liberary of National Institutes of Health; palliative care, terminal care,
terminal patient, nursing infervention, nursing care, nursing practice
outcomes, nursing outfcomes e outcomes. De forma a delimitar um
vasto campo de questdes relacionadas com a tematica relativa ao
nossa fematica e no sentido de responder ao obetivo delineado, ela-
borou-se a seguinte questdo de partida; Quais as necessidades de
infervencoes de enfermagem (Infervention) das pessoas em cuidados
paliativos (Population) e resultados sensiveis? (Outcome).
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RESULTADOS: Mediante as variaveis de resultados sensiveis aos cuida-
dos de enfermagem (Doran,2011),emergiu da revisdo sistemdatica um
grupo major de necessidades da pessoa em cuidados paliativos; Con-
trolo Sinfomatico, Seguranca, Apoio Psicolégico, Utilizagdo dos Servi-
¢os de Salde e Qualidade de Vida. Estas varidveis foram analisadas
sucintamente em detalhes especificos de necessidades da pessoa
em cuidados paliativos e agrupadas em quadro conceptual do mo-
delo de Diane Doran. As intervengdes de Enfermagem, descritas na re-
visdo, salientam alguns detalhes na drea de cuidados paliativos como
a utilizagdo das tecnologias; telenursing, o trabalho partihado entre
enfermeira da prética clinica e enfermeira consultora entre outros.
CONCLUSAO: Face ao exposto, o conhecimento sobre as necessi-
dades das pessoas em cuidados paliativos, constitui um importante
instrumento para suportar a fomada de decisdo na pratica de En-
fermagem. Saberes aprofundados e atuais sobre as areas nobres de
cuidados de enfermagem em cuidados paliativos, permitem otimizar
a eficacia, eficiéncia do contributo da disciplina de Enfermagem,
dando uma resposta de exceléncia dqueles que estdo em sofrimento,
no decurso de uma doenca incurdvel e progressiva.

Qualidade de vida do doente oncolégico em

cuidados paliativos

Autores: RIBEIRO, Daniela; CRUZ, Inés; Magalh&es, Bruno

Instituicdes: Instituto Portugués de Oncologia, Porto; Escola Superior de
Enfermagem do Porto

Introducdo: O propdsito dos cuidados paliativos é proporcionar con-
forto e dignidade as pessoas com doenca crénica, nomeadamen-
te oncoldgica, oferendo-lhes a melhor qualidade de vida possivel
até a morte. Apesar de existirem vdrios estudos sobre qualidade
de vida em doentes oncolégicos, s&o muito raros os que abordam
a verfenfe dos doentes paliativos. Investigar sobre a qualidade de
vida poderd proporcionar uma compreensdo mais clara do impac-
to que certos sintomas tém na vida destes doentes e assim melho-
rar a qualidade das intfervencdes dos enfermeiros nestes contextos.
Assim, os objetivos do estudo foram: Avaliar a qualidade de
vida do doente oncoldégico em fase avangada e incurdavel
da doenca; Identificar quais os sinfomas que interferem mais
na qualidade global de vida do doente oncolégico paliativo.
Metodologia: Estudo exploratério, correlacional inserido num pa-
radigma quantitativo, desenvolvido numa Unidade de Cuidados
Continuados.O tipo de amostragem utilizado foi ndo probabilisti-
co, tratando-se de uma amostra de conveniéncia. A amostra foi
constituida por 103 doentes, 53,4%do sexo feminino e 46,6% do sexo
masculino. A média de idades & de 61,83 anos (SD=14,61), com um
minimo de 27 e o méaximo 89 anos. Os diagndsticos mais prevalen-
tes sGo neoplasia gastrointestinal (30,1%) e neoplasia do foro gine-
colégico (17.47%).0 instrumento de colheita de dados utilizado foi
o Questiondrio de Qualidade De Vida Para o Cancro da European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORT-QLQ-C
30).Esta escala é constituida por 30 itens distribuidos por trés sub-
-escalas: escalas de funcionalidade, escalas de sinfomas fisicos
e escalas globais sobre o estado de saldee qualidade de vida.
Resultados: A avaliagdo da qualidade de vida global nestes doen-
tes apresenta um score médio baixo (M=37,54 SD=12,12). Relativa-
mente os itens da sub-escala de sinfomas, verificamos que os sin-
tomas mais frequentes ou intensos sdo a fadiga(M= 68,72), a dor(M=
65,63), a perda de apetite(M=60,14) e as dificuldades financeiras
(M=55,44).0s menos frequentes sdo a diarreia(M=9,06) e as nduseas
e vomitos(M=28,9). Verificamos que existe uma correlagdo negao-
tiva moderada entre a qualidade de vida e os sinftomas fadiga e
insénia e uma correlagdo negativa fraca com dor, obstipagdo, difi-
culdades financeiras e dispneia. Relativamente & sintomatologia, os
resultados apontam para que a fadiga € claramente o sinftoma que
mais interfere na qualidade de vida destes doentes, seguindo-se a
dor e a perda de apetite. Os dados também sugerem que quan-
to maior a intensidade dos sinftomas menor a qualidade de vida.
Discussdo: O controlo de sinfomas é extremamente relevante para
melhorar a qualidade de vida do doente em cuidados paliativos. Tal
como noutros estudos realizados com doentes oncoldgicos a fadiga é
o sinfoma mais frequentemente relatado, seguindo-se a dor. Pensamos
que a inexisténcia de terapéutica eficaz para o controlo da fadiga
poderd explicar este resultado. Acreditamos que com a identifica¢cdo
da sinftomatologia que altera a qualidade de vida do doente oncold-
gico paliativo, associada a uma maior compreensdo desta problemd-
tica, poderd assistir os enfermeiros no planeamento de interven¢des
mais adequadas que promovam a sua melhoria.
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Sintese literaria: Os cuidados paliativos ndo sé permitem o alivio da dor
fisica, mas o apoio no confronto com os medos associados & morte e
ao morrer. Este estudo revela que aos conhecimentos técnico-cien-
tificos que os cuidados paliativos se munem, devem introduzir como
processo interventivo obrigatdrio e com grande foco, a reflexdo da
vida, da morte e preparagdo para o morrer. Deve ainda, ser uma me-
dicina pedagogista, proporcionando a qualquer profissional de sadde
a prepara¢cdo para ajudar qualquer doente a compreender as suas
proprias representagdes de morte e com essas, frabalhar a finitude
com conforto. Mais ainda, que a vida biografica e a vida em presenca
dos doentes, devem continuar a ser valorizadas e ndo aniquiladas por
um prognéstico terminal.

Foi realizado uma pesquisa empirica, com uma populagcdo de
83 participantes - doentes com doencas cronicas, progressi-
vas e terminais - de ambos os géneros e com idades entre 30 e 95
anos de idade, considerando dois grupos de confexto de cui-
dados: doentes com cuidados padliativos, em unidades de inter-
namento de cuidados pdliativos e doentes sem cuidados pao-
liativos, nas suas casas, a receber servico de apoio domicilidrio.
O principal objetivo deste estudo, foi analisar e compreender as ideias,
pensamentos, imagens, emogdes e sentimentos destes doentes sobre
vida, morte e a sua prépria morte. Os dados foram recolhidos através
de um gquestiondrio individual, utilizando a técnica de associacdo livre
de palavras. Os universos semanticos relacionados a cada conceito,
foram identificados com base numa andlise fatorial de correspondén-
cias.

As mulheres revelaram uma atitude mais simbdlica € um envolvimento
emocional com a sua familia e o seu parceiro. Os homens revelaram
uma grande ligagdo & vida, associando a doenga & dependéncia,
perda de trabalho, morte social. Os doentes entrevistados, claramente
dizem que preferem morrer num contexto familiar, com suporte afetivo
e sem sofrimento.

Especialmente, os doenfes que tém cuidados paliativos questionam
mais o sentido da morte e da vida - revelando-nos assim, uma forte
vontade de viver, ressalfando a oportunidade de ao estarem neste
contexto de cuidados, poderem falar mais sobre o seu sofrimento
emocional, na proximidade da morte.

Este estudo dirige a nossa aten¢do para a necessidade de existir mais
cuidados paliativos e unidades domicilidrias para apoio a doentes em
casa, como uma forma de retardar ou impedir a institucionalizagdo e,
portanto, a morte no hospital.

Palavras-chave do estudo: cuidados paliativos, vida, morte, doente
paliativo, representacdes sociais.

- Este estudo resulta de uma investigagdo de mestrado em Cuidados
Paliativos: Susana Neves, O Rosto Social da Morte: As Representacdes
Sociais da Morte no Doente Paliativo, Tese de Mestrado (Lisboa: Facul-
dade de Medicinag, 2011).

Introducdo: Os cuidados paliativos tém um papel essencial numa
sociedade onde a longevidade se impde e os sinfomas de doeng¢a
cronica sdo cada vez mais rapidamente identificados. Isto ndo se des-
tina a lutar contra a morte - uma realidade que a sociedade fende
a ignorar, silenciar ou proibir2 - mas contribuir para a aceitagdo da
morte e valoriza¢cdo da vida, desde que ao doente seja garantido até
& sua morte, um melhor atendimento, conforto, dignidade e qualidade
de vida.

Os cuidados paliativos promovem prdticas médicas e de humani-
zagdo adequadas, visando um bem-estar global (fisico, emocional,
psicossocial e espiritual) do doente, como uma pessoa que necessita
de uma especial e diferenciada aten¢do.3 Ajudam a aliviar o medo,
a dor, o sofrimento e a ndo reduzir a vida humana a um pedido de
eutandsia.4 Isso ndo teria sentido5. 6 A morte & um fenémeno natural,
com implicagdes sobre a pessoa, a familia, os profissionais de sadde
e asociedade.

Para os doentes paliativos, o valor dos cuidados paliativos € imensurdvel,
pois sdo os cuidados que melhor oferecem um bom controlo sinftomdtico,
monitorizacdo, preparacdo para a morte, comunicagdo aberta, fortaleci-
mento das relagdes interpessoais e apoio familiar, deixando aos doentes
o senfimento de dever cumprido e paz interior.7

Sabendo que 90% das mortes ocorrem apds doenca cronica e avanca-
da, que cuidados € que pretendemos oferecer? Atualmente mais de 70%
das pessoas morrem longe da familia, muitas vezes sozinhos num hospital
ou numa instituicdo social. A morte deixou de fer expressdo familiar e so-
cial e a morte que ocorre no hospital, quase sempre &€ uma morte em
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soliddo. A morte tornou-se andénima, escondida e pervertida da sua con-
dicdo de existéncia, isto &, da vida. Em grande medida, o fabu ou nega-
¢do da morte vem da nossa expectativa de vida longa, a ilusdo de que
a ciéncia tem sempre algum tratamento ou cura, e uma visGo hedonista
e materialista da vida, centrada no prazer, na aparéncia, consumo, status
e posse.8 Podemos, a qualguer momento perguntar se vale a pena viver,
se com a morte fudo acaba, ou qual é o sentido da vida.9 A verdade é
que ndo podemos compreender o significado da morte sem questionar
o sentido da vida.

Quais sdo as representacdes sociais da morte, dos doentes paliativos?
Esta & a questdo central deste estudo, enquadrado pela teoria das re-
presentacdes sociais. 10 O principal objetivo foi analisar e compreender
as ideias, pensamentos, imagens, emogdes e sentimentos destes doentes
sobre vida, a morte e a sua propria morte.

O modelo das representacdes sociais permite-nos familiarizar com algo
que no inicio é estranho para nds11 - como a morte e até mesmo a vida-,
através de processos de objetivacdo e ancoragem. As representacdes
sociais nascentes neste estudo, objetivam abalarem o fabu e o siléncio
que rodeia o términus da vida e servir de diagndstico, suscitando uma
acdo-infervencdo relativamente & morte, ao doente paliativo, & familia,
aos proprios cuidados paliativos e a toda a sociedade.

Objetivos: Procurou-se: identificar e relacionar as representacdes da vida
e da morte, entre os doentes de ambos os sexos, com ou sem cuidados
paliativos; verificar se as representacdes encontradas variom de acordo
com o género e o contexto dos cuidados (doentes infernados em unida-
des de cuidados paliativos e doenfes em casa, a receber apoio domici-
liério, sem cuidados paliativos).

Método: O presente estudo foi desenvolvido com uma populagdo de 83
participantes com doenga crénica, de ambos os géneros - 58% mulheres
e 42% homens -, com idades compreendidas entre 30 e 95 anos, consi-
derando-se dois tipos de contexto de cuidados: doentes com cuidados
paliativos, em unidades de internamento (ou em contexto) de cuidados
paliativos e doentes sem cuidados paliativos, em contexto domicilidrio e a
receberem apoio domiciliério. O género e o contexto dos cuidados foram
as principais variGveisindependentes.

Todos os doentes 12, foram informados sobre os objetivos gerais da pes-
quisa e concordaram participar livriemente, na mesma. Contou-se igual-
mente com o consenfimento das comissdes de ética dos hospitais em
estudo e das instifuicoes particulares de solidariedade social IPSS, com
apoio domicilicrio integrado.

Foi desenvolvido um questiondrio com quatro perguntas abertas: Vida
faz-me pensar em ; Vida faz-me sentir; Morte faz-me pensar em ; Morte
faz-me sentir. Para cada uma das respostas obtidas, procedeu-se & redu-
¢do de todas as palavras que Ihe foram associadas, sem se fazer qualquer
andlise de contelddo &s palavras encontradas, apenas se optou por co-
locar os adjetivos e os substantivos no masculino e no singular e os verbos
no infinitivo, com base exclusivamente, no critério da raiz etimoldgica. Para
identificar os universos semanticos associados aos conceitos de morte e
vida, efetuaram-se andlises fatoriais de correspondéncias 13, para cada
um dos estimulos, sobre as palavras ou produgdes em texto livre (conside-
radas como varidveis qualitativas) e para cada estimulo cruzado com as
variGveis independentes consideradas (género e contexto de cuidados),
interpretaram-se as dimensdes ou fatores obtidos, de acordo com as suas
propriedades em termos estruturantes, significantes e de contetido (con-
sistindo estes, nas variGveis dependentes representacdes sociais).
Resultados: Quando pedimos aos participantes para se expressar sobre
0 que eles pensam sobre a vida, acima de tudo, eles pensam sobre as
suas doencas. A vida ndo é sindbnimo de bem-estar, devido & presenca
de uma doenca incurével, fendo que viver o momento presente, com o
peso de um passado, dificuldades e sofrimento. O estar doente, faz pensar
na necessidade de se fer alguém para prestar cuidados, © companheiro
ou outro cuidador familiar.

Vida, levanta reflexdes sobre a forma como se tem vivido, sobre o compa-
nheiro e a familia, com quem foram partihados tantos momentos bons. A
vida, incita uma pessoa a tornar-se pensativo sobre o parceiro, a necessi-
dade de dele depender ou do mesmo n&o poder vir a receber cuidados,
por causa do seu igual envelhecimento, o ficar doente ou morrer primeiro
(morte do outro); a perda de trabalho e o dar frabalho & familic; a tristeza
pelo futuro ser a institucionalizagdo e a perda da propria casa.

O sentido da vida é questionada em face da dependéncia de receber
assisténcia, que pode estar fora do alcance da familia ou pode frazer des-
conforto e exaust&o para a mesma.

A morte é projetada em vida, como um futuro proximo, refletindo-a atra-
vés da morte do outro.

Para a vida em presen¢a, mesmo com a doenga, espera-se um presente
com momentos bons, sem sofrimento.

Para os doentes a vida é estar-se bem, ficar em casa junto da familia, ndo
fazendo sentido e sendo até considerado um dos momentos maus, a ins-
fitucionalizacdo - entidade de salde e/ou social (Tabela 1). Os homens
fazem uma ligagdo proxima entre doenga e perda de trabalho, resuttan-
do num sentimento de morte prematura (ou a morte social), pela desinte-
gracdo, exclusdo laboral e social - vendo-se como desempregados e sem
rumo fazendo-os questionar mais a vida (e o seu sentido).




As mulheres revelam um maior envolvimento emocional, centrada na
tristeza, soliddo ou abandono, que se revelam face ao pensarem num
afastamento ou incapacidade familiar, resultando na eventual saida da
sua propria casa.

Os doentes em contexto domicilidrio, sem cuidados paliativos, diante da
dependéncia, centralizam-se no futuro esperado, que creem resumir-se a
institucionalizacdo. Os doentes com cuidados paliativos, admitem o sofri-
menfo como algo inerente & doenca e & condicdo de se estar doente
e referem que o mesmo & frabalho e apaziguado. Questionam e inquie-
tam-se mais a refletir nas suas proprias vidas, valorizando a vida e o viver,
bem como o trabalho dos profissionais dos cuidados paliativos, relafiva-
mente ao «cuidar.

Tabela 1: Principais respostas para as questoes de A vida faz-me pensar
em ... e "A vida faz-me sentir ..., por ordem de frequéncia (resultados re-
sumidos)

Vida - Palavras associadas aos . . )
Vida - Palavras associadas aos sentimentos

pensamentos

Doenca Doenca

Vida Passado

Presente Tristeza

Passado Dependéncia

Sofrimento Trabalho

Companheiro Vida

Momentosmaus Presente

Pensativo Momentosbons

Cuidados Sofrimento

Doente Cuidados

Trabalho Companheiro

Velhice Semsentido

Tristeza Institucionalizagao

Institucionalizagao Momentosmaus

Casapropria Bem

Familia

Momentos bons

Solidao -
Casapropria

Deus Familia

Futuro

Dependente

Morte do outro

“Morte faz-me pensar em .../ Morte faz-me sentir ...”

Os resultados derivados dos pensamentos e sentimentos sobre a mor-
te sGo muito semelhantes, considerando a morte como inevitavel e
inelutGvel gerando medo pela incerteza da prépria data da morte. Ha
uma ligagdo ao divino revelando a esperan¢a noutra forma de vida
para além da morte (eternidade) -, na salvagcdo, gerando assim uma
consciéncia de morte com menos sofrimento (cf. Tabela 2).

Os doentes reflefem sobre a doencga e a vida, admitindo que ndo ha
saida para outra situagdo, que ndo seja a sua propria morte admissdo
da mortalidade. No entanto ao temer a morte, temem o sofrimento
que se associa ao processo da sua morte, ao sofrimento que muitas
vezes ja assistiram na morte do outro e/ou o sofrimento dos que ficam
a assistir & sua propria morte.

O acreditar que apds a morte possa existir um destino (reforgo & eter-
nidade), gera nos doentes uma diminuicdo do medo e um serenar
da dor.

As mulheres refietem e questionam a morte de mdltiplas formas e sen-
tem medo pela sua proximidade e impossibilidade de fuga. Os ho-
mens pensam e focam-se mais na sua morte e € isso que Ihes confere
uma vontade de continuar a viver.

No contexto de cuidados paliativos, os participantes olham para a
morte de uma forma mais aberta, como um momento de passagem
ou um reflexo da vida. Rejeitam a morte escondida, interdita e ndo
referem medo, salientando o acompanhamento e a humanizagdo da
morte por ferem cuidados paliativos. Os participantes sem cuidados
paliativos tém vontade de morrer, representando a morte como o fim
do sofrimento, ancorando-a a Deus meio de alcance da salvagdo e
na eternidade.
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Tabela 2: Principais respostas para as perguntas “Morte faz-me pensar
em ..." e “Morfe me faz senfir ...", por ordem de frequéncia (resulfados
resumidos)

Morte - Palavras associadas aos . !
Morte - Palavras associadas aos sentimentos

pensamentos

Fim Sofrimento

Vou morrer Fim

Morte Deus

Deus Vou morrer

Inevitavel Medo

Sofrimento Inevitvel

Vida Eternidade

Doenca Vida

Sem saida Morte outro

Salvacdo Morte

Apto Sem medo

Eternidade Sem sofrimento

Sem sofrimento. ... Destino...

Conclusdes: As representacdes encontradas nesta investigacdo, reve-
lam-nos diferentes atitudes sobre a morte: a morte intima (vivenciada
com grande proximidade fisica e emocional, envolvendo-se numa
reflexdo de questdes infimas, que exige que se compreenda o soffi-
mento existencial e espiritual em presenga); a morte axioldgica (onde
0 ser humano ao ser confrontado com a sua finitude, questiona a sua
histéria de vida, os seus valores e a sua individualidade, receando o
esquecimento dos mesmos depois da sua morte)14; a morte simbdlica
(reconfigurando-se na mortalidade humana como o fim de tudo - sen-
do inelutavel e sem saida - e na imortalidade humana, que conduz a
Deus, ao encontro da eternidade - simbolizando a continuidade da
vida); a morte do outro (relacionada com pensamentos/sentimentos
evocados pela perda de ente queridos ou, associados a uma preo-
cupacgdo pelos que ficam e que assistem & morte, dando-nos ainda
dimensdes que reforcam a morte como a interrupgdo de um ciclo
de vida - individual e familiar -, como uma etapa inerente & vida, que
quebra as relagcdes familiares)15; a morte acompanhada (a morte
acompanhada, como aquela que enaltece o desejo de receber
apoio espiritual, disponibilidade familiar, rece¢cdo de cuidados com
qualidade, respeito pelo «eu» e conservagdo da dignidade social); a
mortfe social (como aquela que emerge diante da dependéncia que
gera ainatividade, a exclus&o, a institucionalizagdo, o afastamento ou
corte na rede de relagdes familiares, de amizade e laborais, da perda
do papel social em determinadas fomadas de decisdo, da negacdo
ou reducdo da vida em presenca).

Independentemente do contexto de cuidados, os doentes realcam
uma preferéncia pela morte em casa e em familia, considerando esta
como uma «boa morter».16 Os doentes solicitam que a sua morte ndo
seja privada, escondida, clandestina, cercada de fecnologias e de
invasdes terapéuticas, geradora de medo e de uma agonia solitaria,
sem acompanhamento adequado, carinho e cuidados familiares. Os
doentes fazem um apelo & vida, porque querem refietir o seu sentido
e o conhecimento do seu futuro.

Independentemente do contexto de cuidados, os doentes solicitam
a existéncia de mais equipas de cuidados paliativos com intervencdo
comunitéria, designadamente equipas de assisténcia domiciliGria
para controlar os sinfomas geradores de sofrimento, retardar ou evitar
a institucionaliza¢do e a morte no hospital.17

Em nenhum dos testemunhos, os doentes paliativos realgaram o
desejo da eutandsia, apenas uma solicitude a um apoio mais proxi-
mo e adequado a si proéprio e & familia que cuida. Por sua vez, os
doentes - independentemente da consciéncia da doenca e da
proximidade da sua finitude - ainda querem sentir que sdo Gteis.
As mulheres revelam um maior envolvimento emocional com a morte,
com referéncia a familia e ao companheiro. Os sentimentos expressos
pelas mulheres sGo heterogéneos: a soliddo (pelo afastamento, desin-
teresse e incapacidade dos cuidados familiares), a tristeza (por de-
pendéncia e ter que sair de casa) e o medo (incerteza face ao futuro
e a institucionaliza¢do). Os homens sdo os que mais pensam e sentem
a sua propria morte, revelando uma forte ancoragem & vida (vontade
de viver e questionamento do sentido da vida). Os homens revelam
a existéncia prévia de uma morte social, quando a doenga torna-os
dependentes de outros e incapazes de trabalhar.

Os doentes em contexto de cuidados paliativos, ndo associam o so-
frimento a um descontrolo de sinfomas fisicos, mas a um sofrimento
existencial e espiritual, correlacionado com a proximidade e vivéncia
emocional com a morte, solicitando um maior acompanhamento es-
piritual, uma reflexdo da sua morte e do senfido desta, diante da vida
vivida e da vida em presenca. Em contexto de cuidados paliativos, os
doentes conferem grande importéncia ao valor da comunicagdo e
apoio & familia.

Todos os doentes paliativos incitam-nos a pensar sobre a forma como
o momento da morte pode ser preparado e que a vida é sempre
valiosa. Assim, podemos igualmente compreender melhor a maneira
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como vivemos.18

Os testemunhos dos doentes que participaram neste estudo, deixam-
nos a certeza de que compreender 0 modo como a morte é repre-
senfada, constitui uma emergéncia da propria ciéncia, para que se
devolva a dignidade & vida (e & morte), em todos os momentos que
aqui passamos, em especial quando uma vida humana se aproxima
do seu final.19

Notas 1 Este estudo resulta de uma investigagcdo de mestrado em Cui-
dados Paliativos: Susana Neves, O Rosto Social da Morte: As Represen-
tacdes Sociais da Morte no Doente Pdliativo , Tese de Mestrado (Lis-
boa: Faculdade de Medicina, 2011). 2 Philippe Ariés, Historia da morte
no ocidente (Lisboa: Teorema, 1989); Elizabeth Kubler-Ross, On Death &
Dying (New York: Simon & Schuster, 1969); Marie Hennezel, Nos N&o Nos
Despedimos (Lisboa: Editorial Noticias, 2001); Abilio Oliveira, O Desafio
da Morte (Lisboa: Ancora editora, 2008). 3 Anténio Barbosa and Isabel
Neto, Manual de Cuidados Paliativos (Lisboa: Nicleo de Cuidados Pa-
liativos, 2006); Derek Doyle, Geoffrey Hanks, Nathan Cherny and Kennet
Calman, Oxford Textbook of Palliative Medicine (Oxford: Oxford Univer-
sity Press, 2005); Robert Twycross, Introducing Palliative Care (Abingdon,
Oxfordshire: Radcliffe Medical Press, 4th ed., 2003). 4 Anténio Barbosa,
‘Pensar a morte nos cuidados de salde, Andlise Social, vol. XXXVIII, 166
(2003): 39-44; Marie Hennezel, Didlogo com a Morte (Lisboa: Noficias,
3rd ed., 1999); Marie Hennezel and Jean-Yves Leloup, A Arte de Morrer
(Lisboa: Noficias, 2nd ed., 2000). 5 Existemn outras causas que podem
gerar, fanto ou mais sofrimento do que a morte fisica, como a soliddo,
o abandono e a dependéncia fisica. 6 Robert Kastenbaum, Death,
society and human experience (Boston: Allyn & Bacon, 7th ed., 2001);
Louis-Vincent Thomas, Mort et pouvoir (Paris: PBR 1978). 7 Harvey Cho-
chinov, ‘Dignity - Conserving Care - A New Model for Palliative Care’,
JAMA, 287 (17) (2002): 2253-2260; Robert Twycross, Introducing Palliative
Care; Susana Pacheco, Cuidar a pessoa em fase terminal: Perspeti-
va Etica (Loures: Lusociéncia, 2nd ed., 200). 8 Abilio Oliveira, llusdes na
Idade das Emogdes - Representagdes sociais da morte, do suicidio e
da musica na adolescéncia (Lisboa: FC.T./Fundagdo Calouste Gul-
benkian, 2008); Abilio Oliveira, O Desafio da Vida (Lisboa: Coisas de Ler,
2011); Robert Kastenbaum, Death, society and human experience. 9
José Oliveira, Viver a morte - Abordagem Antropolégica e Psicoldgica
(Coimbra: Livraria Almedina, 1998); Mary Bradbury, Representations of
Death. (London and New York: Routledge, 1999). 10 Serge Moscovici,
La psychanalyse, son image et son public (Paris: PUF, 1961). 11 Serge
Moscovici, ‘On social representations.” In Social Cognition-perspetives
on everyday understanding, edited by Joseph Forgas (London: Aca-
demic Press, 1981), 181-210; Serge Moscovici, Representacdes sociais,
investigagcdes em psicologia social (Petrépolis: Editora Vozes, 2003). 12
Critérios de inclusdo: dependéncia fisica total; em internamento e/ou
domicilio Unidade de Cuidados Paliativos / Lar / Apoio Domicilidrio;
consentimento livre e informado por parte do participante; com e sem
apoio de cuidados paliativos; consentimento do conselho ético das
unidades de cuidados paliativos; consentimento da comissdo diretiva
das |.PS.S.; conhecimento ou ndo do diagndstico e evolugdo clinica
da doenca por parte do participante; doentes oncolégicos e ndo on-
colégicos; com ou sem existéncia e suporte de rede familiar. Critérios
de exclusdo: os que se encontravam em situagdo de incapacidade
de comunicar (afasia) ou com alteragcdes neuropsicoldgicas  esta-
dos de ansiedade e depressdo ndo controlada/ delirium. 13 Através
do programa estatistico SPAD-T. 14 Edgar Morin, O Homem e a morte
(Lisboa: Publ. Europa-América, 1988); Oliveira, J. (1998). Viver a morte -
Abordagem Antropoldgica e Psicoldgica. Coimbra: Livraria Almedina.
15 Guy Ausloos, A competéncia das familias - Tempo, Caos, Processo
(Lisboa: Climepsi Editores, 1996). 16 Philippe Aries, Histdria da morte no
ocidente. 17 Derek Doyle and David Jeffrey, Palliative care in the home
(New York: Oxford University Press, 2000):; Jonathan Koffman and Irene
Higginson, ‘Dying to be home? Preferred Location of Death of First-Ge-
neration Black caribbean and Native-Born White Patients in the United
Kingdom’. Journal of Palliative Medicine, 7 (5) (2004): 628-636. 18 Abilio
Oliveira, O Desafio da Morte; Robert Kastenbaum, Death, society and
human experience. 19 Abilio Oliveira, O Desafio da Vida.

Peffil clinico e sociodemogrdfico dos pacien-
tes oncoldégicos atendidos em servico de
emergéncia de um hospital de ensino: um
olhar sobre a cobertura da oferta de cuidados
paliativos e assisténcia domiciliar

Autores: Judith Correa Rego; Milena Candido Pantaledo; Viviane Go-
mes Carneiro Ledo; Jurema Telles de Oliveira Lima; Maria Julia Gongal-
ves de Mello; Nancy de Barros Corrreia; Bruno Miranda; Mirella Rebelo
Instituicdo: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira- IMIP
Introdugdo: No Brasil, o tema de cuidados paliativos forna-se cada vez
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mais importante devido a transicdo epidemioldgica desenhada nos
dltimos anos, caracterizada por um lado pelo envelhecimento popula-
cional e consequente aumento do nimero de doengas cronicas de-
generativas, dentre essas as neoplasias e pelo outro pela necessidade
de reestruturacdo de todo o sistema de salde, inclusive na formagdo
de recursos humanos, para esta nova realidade. Conhecer a linha de
atendimento emergencial € um ponto essencial para estruturagdo
desta linha do cuidado. Objetivo: Descrever e analisar o perfil clinico
e sociodemogrdafico dos pacientes oncolégicos atendidos no Servigco
de Emergéncia (SPA),observando a oferta de cuidados paliativos (CP)
e assisténcia domiciliar (AD).

Método: Realizou-se estudo descritivo,transversal de pacientes adultos
oncolégicos atendidos no SPA com tempo de permanéncia neste se-
tor superior a duas horas,no periodo de setembro de 2011 a Dezembro
de 2011.

Resultados: Participaram 191 pacientes, 64,40% mulheres e 35,60%
homens entre 19 e 91 anos, média 56,97 anos, sendo 47,64% idosos.
75,39% eram procedentes do Recife ou Regido Metropolitana. Os
cd@nceres mais prevalentes foram: colo de UGtero (18,32%), mama
(13,61%) e prostata (10,47%). Dor foi a causa mais prevalente de
admissdo (31%). 70,68 % apresenfam doen¢a em estadiamento
avancado Il e IV (47,12% estadio 1V).39,39% dos pacientes ndo se
encontravam sob tferapia oncolégica especifica. Apenas 4,19%
encontravam-se vinculados aos servicos de CP e 2,09% de AD.
Conclusdes: Niveis de cobertura incipientes de CP e de AD fo-
ram observados nesta populacdo. Estes servicos precisam ser
ampliados e infegrados precocemente @ terapia oncoldgica
para alivio do sofrimento do paciente e familiares. A a¢cdo pa-
liativa deve fazer parte das competéncias necessdrias para
os oncologistas e profissionais dos servicos de emergéncia.
Palavras chaves: cuidados paliativos, cancer, servico de atencdo do-
miciliar, dor, emergéncia.

Relacdo farmacéutico-enfermeiro em

cuidados paliativos na dor oncolégica

Autores: Larissa Cdssia Gruchovski Verissimo; Licia Aparecida Barion;
Lais Domingues dos Santos; Mari Elen Ferreira; Natdlia Sanches Xavier
Instituicdo: Hospital do Cancer De Maringd

Cuidados paliativos englobam cuidados a pacientes com doengas
que ndo respondem ao fratamento curativo, dentre eles, estdo cui-
dados psicossociais, espirituais € controle da dor. A dor € um dos si-
nais e sinfomas mais relatados em pacientes oncoldgicos, por isso o
controle da dor é considerado indicador de qualidade de vida e de
assisténcia, sendo assim, a parceria farmacéutico-enfermeiro mostra-
se funcional dentro do contexto da promog¢do da sadde. A avaliagdo
farmacoldgica, juntamente com a atencdo farmacéutica e a assis-
téncia de enfermagem em pacientes oncoldgicos proporcionam ao
paciente uma vida confortével e digna afravés de medidas farmaco-
l6gicas e ndo-farmacoldgicas, garantindo ao paciente sobrevida sem
dor. Este estudo visa & interagdo entre farmacéuticos e enfermeiros a
fim de contribuir na utilizagcdo racional dos medicamentos analgésicos
evitando complicagdes como depressdo respiratéria e a dependén-
cia quimica e fisica, através da avaliacdo da enfermagem na mensu-
ragcdo da dor e nos cuidados paliativos, na andlise da prescricdo dos
medicamentos e no acompanhamento da evolu¢cdo da dor oncold-
gica, auxiliando o médico a prestar um cuidado holistico ao paciente.

Tema: Instrumentos de avaliacdo e de medida

Andilisis de las actitudes de los profesionales

sanitarios ante la muerte

Autores: Maria Auxiliadora Ferndndez Lopez; Aurora Morilla Alfaro; Ra-
fael Cia Ramos; Luis Felipe Calle Cruz; Lourdes Vaquero Villar; Amalia
Sanchez Jimenez, Carmen Aguilera Gonzalez; Francisco Javier Galin-
do Ocana

Instituicdes: Unidad de Hospitalizacion Domiciliaria. Hospitales Universi-
tarios Virgen del Rocio. Sevilla. Espana

Introducciéon: La muerte es un fendébmeno natural, inevitable, que nos
afectard, més pronto o mas tarde, a todos los seres humanos. Son mul-
tiples las dificulfades que tenemos los profesionales para afrontar el
proceso de morir, sobretodo en un contexto cultural en el que la muer-
te es un tabuy, y lo que vende es la tecnologia y la medicina curativa.
La actitud y la formacidn de los profesionales ante el final de la vida
son vitales para el manejo adecuado de los pacientfes, y en gran me-
dida condiciona la respuesta de los mismos. Por tanto, es conveniente
realizar estudios dirigidos a explorar el afronfamiento de la muerte de
los profesionales sanitarios y las diferentes variables que influyen en el
mismo para poder detectar las necesidades de formacion y asi llevar
a cabo una atencién integral al paciente y su familia en esta fase del



final de la vida.

Objetivos: Analizar grado de afrontamiento de la muerte de los profe-
sionales sanitarios mediante la escala de Bugen y determinar si existen
diferencias en el grado de afrontfamiento en funcién de determinadas
variables analizadas.

Material y Método: estudio observacional deivo en el que se reali-
za una encuesta sociodemografica a una muestra aleatoria de 112
profesionales sanitarios de diferentes niveles asistenciales y se le pasa
la escala Bugen de afrontamiento de la muerte compuesta por 30
preguntas que establece fres categorias de afrontamiento. Se analiza
edad, sexo, estado civil, profesion, lugar de frabaijo, tiempo de ejercicio
profesional, experiencia personal de enfermedad grave y/o con pa-
cientes moribundos, creencias religiosas. Se establece un andlisis infe-
rencial midiendo dichas variables. Se utiliza la prueba CHI-CUADRADO
y FISHER (alfa: 5% o p 0,05).

Andlisis estadistico: SPSS para Windows

Resultados: Participaron 112 profesionales sanitarios siendo excluidos
16 por no completar adecuadamente la encuesta. Resultados obte-
nidos: varén: 45 (45,9%) hembras: 54 (54,1%); intervalos de edad < 30
anos: 34 (34,37%) entre 30 y 50 afos: 30 (30,6%) > 50 anos 33 (33,7%);
profesion: 64 (65,3%) médicos y 34 enfermeras (34,7%); lugar de aten-
cién: atenciéon primaria 55 (65,6%) atenciéon hospitalaria: 30 (30,6%)
equipos de hospitalizacion: 7 (7,1%) residencias 6 (6,1%); tiempo de
gjercicio profesional < 5 anos 31 (31,6%) 5-10 anos 11 (11,2%) 10-20
anos 17 (17,3%) > 20 anos 39 (39.8%); experiencia personal con en-
fermedad grave 45 (45,9%) o enfermedad grave personal 14 (14,3%)
cambio de actitud ante la muerte 50 (61%) experiencia con pacien-
tes moribundos 25 (25,5%) dicha experiencia genera impotencia 13
(13,3%) indiferencia 59 (60,2%) enriquecedora 35 (35,5%) angustia 4
(4.1%) no desea recordar 94 (94,9%); la variable de creencias religio-
sas presenta, 28 (28,6%) de ateos 6 agndsticos y 69 (70,4%) creyentes,
siendo 48 (49%) de ellos, creyentes no practicantes; en cuanto a los
pertenecientes a una comunidad religiosa 15 (15,3%). En los profesio-
nales encuestados, el 43.87% tenian un moderado grado de afronta-
miento frente a un 34.69% que fuvieron un bajo grado y el 21.42% un
buen afrontamiento. El mal grado afrontamiento fueron mayores en
los profesionales de Atencidn Hospitalaria que Primaria siendo estadis-
ticamente significativos.

Conclusiones: 1.En este estudio no se ha detectado una relacién esta-
disticamente significativa del afrontamiento de la muerte de los pro-
fesionales respecto a la edad, sexo, profesion, experiencia personal/
profesional , fiempo de ejercicio profesional y creencias religiosas. 2.5i
se detectd una relacion estadisticamente significativa entre el grado
de afrontamiento de la muerte y el nivel de preparacion asistencial
y emocional de los profesionales sanitarios asi como del lugar donde
desarrollan su tfrabajo (A. Primaria- A. Hospitalaria). 3.De todo ello, se
puede deducir la importancia que tiene la formacioén de los profesio-
nales sanitarios en Cuidados Paliativos para un adecuado abordaje
en el final de la vida. 4.No obstante, es preciso ampliar la muestra del
estudio a un mayor n° de profesionales incluyendo a los equipos /Uni-
dades de CP y Residencias asistidas para poder extraer conclusiones
mds validas.

Contrucdo da Escala de Capacidade para
Cuidar em Paliativos (ECCP): processo de
validac¢ado inicial

Autores: (1)Carla Reigada, (2)José Luis Pais-Ribeiro, (3)José Luis Pereira,
(AHAna Novellas & (5)Edna Gongalves

Instituicdes: (1)Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educa-
¢do da Universidade do Porto, Portugal; Centro Hospitalar de S&o
Joao, Porto, Portugal; (2)Faculdade de Psicologia e Ciéncias da
Educacdo da Universidade do Porto, Portugal; (3)Universidade de
Oftawa, Canada; Bruyere Continuing Care, Ottawa, Canada; (4)
Universidade de Barcelona; Instituto Catald de Oncologia, Barce-
lona, Espanha; (6)Centro Hospitalar de Sdo Joao, Porto, Portugal
Introducdo: A incapacidade dos familiares cuidadores para lidar com
as dimensdes ligadas ao cuidado, € uma das grandes razdes que in-
viabiliza manter o doente em casa mesmo que seja esta a vontade de
ambos (Emanuel, Bennet& Richardson, 2007). Em cuidados paliativos
(CP) muitos instrumentos tém sido desenvolvidos em torno do familiar
cuidador mas no meio de tantos instrumentos relativos & familia, ve-
rifica-se a falta de insfrumentos de avaliagdo sobre o bem-estar e o
sofrimento, e isso € algo que passa muito para além da quantificagdo
(Hudson, Trauer, Graham, Grande, Ewing, Payne, Stajduhar, & Thomas,
2010).

O objectivo deste estudo é criar e validar a Escala de Capacidade
para Cuidar em Paliativos (ECCP) que pretende detectar a(s) incapa-
cidade(s) chave da familia, que detectadas precocemente podem
ser trabalhadas por equipas interdisciplinares, em prol do bem-estar
deste grupo cuidador. Método:Trata-se de um estudo descritivo de
natureza metodolégica mista que descreve o processo de constru-
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¢do e validagdo inicial de uma escala com recurso & técnica Con-
tent Validity Index (CVI) e ao Cognitive Debriefing (CD). O pré-teste foi
apresentado, debatido e medido (de 1 a 5) por 10 profissionais peri-
tos na drea dos cuidados paliativos; cada item foi avaliado quando
& sua clareza e objectividade em dois momentos diferentes (19 e 2¢
fase). Para avaliar a concorddncia foram considerados os itens que
obtiveram I-CVI >80% com valores > 4 (muito/bastante claros e muito/
bastante objectivos).

Resultados: Dos 58 itens criados 39 (67%) sofreram alteragdes de sinfa-
xe da 19 para a 2° fase o que permitiu que 27 itens (69%) melhorassem
quanto & sua clareza e objectividade. O pré-teste (N=58 itens) atingiu
uma concorddncia de varidveis em 47 itens (I-CVI 280%), salvaguar-
dando gue nenhum dos itens obteve um valor <3.

Conclusdo: Os resultados deste estudo demonstram que a escala usa-
da no pré-teste é consistente e susceptivel de ser aplicado ao seu
publico alvo. Este serd o seguinte passo no processo de validagdo da
ECCPR Conclui-se tfambém que o uso da metodologia mista veio trazer
uma visdo mais abrangente e permitiu um desenvolvimento positivo
durante a investigacdo, pois por um lado pemitiu detectar quais os
itens que feriam de ser melhorados (quantitativo) e por oufro como
poderiam ser melhorados (qualitativo).

Palavras-chave: Construcdo de uma escala; Cuidados Paliativos;
Capacidades Familiares; Validagdo. Estudo patrociano pela Bolsa de
Investigacao Isabel Levy da Associagdo Portuguesa de Cuidados Pa-
liativos.

Nivel de consciéncia avaliado pela Escala de
Consciéncia para Cuidados Paliativos como
factor de prognéstico

Autores: Ferraz Gongalves, Andreia Rodrigues, Catia Pinto, Natacha
Rodrigues

Instituicdes: Unidade de Cuidados Paliafivos - IPOFG, Porto
Introdugdo: Foi publicada recentemente a validagdo de uma escala
de consciéncia para cuidados paliativos. Procuramos saber se os va-
rios niveis de consciéncia dessa escala tém valor progndstico.
Métodos: Para isso foram colhidos os dados registados nos processos
clinicos da unidade, onde se regista o nivel de consciéncia pelo me-
NOs uma vez por semana e analisémo-los nos doentes acamados, visto
que os doentes que tém capacidade de deambular, a probabilidade
de terem um nivel de consciéncia normal é grande. Usou-se o método
de Kaplan-Meier para determinar as curvas de sobrevivéncia e o teste
de log-rank (Mantel-Cox) para comparar a sobrevivéncia.

Escala de consciéncia para cuidados paliativos

Nivel: 1 - Acordado(a); 2 - Acorda quando chamado(a) pelo seu
nome e permanece acordado durante a conversagdo; 3 - Acorda
quando chamado(a) pelo seu nome mas adormece durante a con-
versagdo; 4 - Reage com movimentos ou abrindo brevemente os
olhos, mas sem contacto visual, quando chamado(a) pelo seu nome;
5 - Reage ao pincar firme do frapézio entre o indicador e o polegar;
6 - N&o reage

Resultados: Fizeram-se 1001 avaliagdes em 391 doentes. Foram inclui-
dos apenas doentes oncoldgicos e excluiram-se doentes com sondas
ou gastrostomias para alimentacdo, por poder afectar a sobrevivén-
cia independentemente do estado de consciéncia, e as observagoes
que se seguiram ao uso esporddico de um sedativo. Estes doentes ti-
nham idades compreendidas enfre 28 e 94 anos, com uma mediana
de 68 anos; 222 (567%) eram do sexo masculino e 169 (43%) do sexo
feminino. O ndmero de observacdes por nivel de consciéncia foi o
seguinte: nivel 1 650; 2 79; 3 134; 4 68; 5 54; 6 16.zA mediana da sobre-
vivéncia global foi de 12,00 dias (IC 95%: 10,40-13,60) e a dos diversos
niveis foi de: 1 16,00 (IC 95%: 13,59-18,40); 2 16,00 (IC 95%: 10,19-21,80);
312,00 (IC 95%: 8,22-15,78); 4 3,00 (IC 95%: 1,92-4,08); 5 2,00 (IC 95%:
1,11-2,90); 6 2,00 (IC 95%: 1,24-2,76). As diferencas de sobrevivéncia
entre osniveis 1 e 2 e entre 4,5 e 6 ndo foram estatisticamente significa-
tivas. Agruparam-se os niveis 1 e 2 e os niveis 4, 5 e 6, transformando-se
a escala anterior num escala de 3 niveis, para determinagdo do prog-
ndstico, nivel 1 (niveis 1 e 2 da escala completa); nivel 2 (anterior nivel
3): nivel 3 (anteriores niveis 4, 5 e 6). As medianas de sobrevivéncia na
nova escala foram: 1- 16,00 (IC 95%: 13,72-18,28); 2- 12,00 (IC 95%: 8,22-
15,78); 3- 3,00 (IC 95%: 2,44-3,57). As diferencas na sobrevivéncia entre
os grupos foram significativas: entre 1 e 2 p =0,001; entre 2 e 3 p <0,001.
Conclusdo: A nova escala baseada na avaliacdo do nivel de cons-
ciéncia pela Escala de Consciéncia para Cuidados Paliativos tem
valor prognéstico.
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Avaliacdo do desconforto nos doentes com

alteragoes cognitivas em cuidados paliativos
Autores: Ferraz Gongalves, Elisabete Costa, Natércia Edra, Jodo Gil,
Carla Martinho, Emilia Neves, Vania Peixoto, Sara Teixeira, Andreia
Rodrigues, Margarida Silva

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos Instituto Portugués de
Oncologia, Porto

Intfrodugdo: Considera-se que o melhor método para a avaliagdo de
sinformas € a comunicagdo do préprio doente. No entanto, as altera-
coes cognitivas sao frequentes em cuidados paliativos. Como pode
o desconforto ser avaliado nessa situagdo? A maioria dos instrumen-
tos desenvolvidos até agora foi validada em contextos diferentes dos
cuidados paliativos, como as deméncias e os cuidados intensivos.
Além disso, esses instfrumentos tém revelado algumas debilidades, in-
cluindo as suas propriedades psicométricas e a sua utilidade clinica.
Objectivo: Na nossa unidade de cuidados paliativos, quan-
do os doentes ndo podem comunicar os seus sinfomas, ava-
lia-se o estado de conforto/desconforto pela observagdo glo-
bal dos doentes e regista-se essa observacdo como sinais de
desconforto sim ou ndo. Contudo, este método nunca tinha sido
subtido a uma avaliagdo, tendo-se considerado que era importan-
te fazé-lo. Os resultados dessa avaliagdo sdo aqui apresentados.
Métodos: Os doentes admitidos na unidade sdo avaliados por rotina
pela Escala da Consciéncia para os cuidados paliativos e pelo Méto-
do de Avaliagdo da Confusdo. Os doentes que revelaram alteragdes
cognitivas foram incluidos no estudo numa base de conveniéncia.
Partficiparam no estudo 2 médicos e 7 enfermeiras. Dois destes ele-
mentos observaram simulfaneamente cada doente e registavam
independentemente, numa folha de recolha de dados desenvolvi-
da para o efeito, se apresentava sinais de desconforto ou ndo nes-
se momento. Um terceiro elemento perguntava, imediatamente a
seguir, aos doentes observados pelos outros 2 que ainda refinham
alguma capacidade de comunicar se senfiam ou ndo algum des-
conforto nesse momento. Foi usado o coeficiente k de Cohen e as
proporcdes de concorddncia positiva e negativa para avaliar a con-
corddncia entre os avaliadores. Foram também calculados a sensi-
bilidade, a especificidade e os valores preditivos positivo e negativo.
Resultados: O estudo decorreu entfre 24/01/2011 e 22/02/2012. Foram
realizadas 200 observacdes em 117 doentes; estes foram observados 1
a7 vezes.A mediana das idades foi de 70 anos (25 a 93), 61 (562%) eram
do sexo feminino e 108 (92%) eram doentes oncoldgicos. Em 136 obser-
vagoes os doentes puderam responder pelo menos sim ou Ndo se sen-
tiam algum desconforto. Em 99 (73%) destas observacdes os doentes
negaram desconforto e nos restantes a causa mais frequente de des-
conforto foi dor em 22 (16%). O coeficiente de concorddncia k foi de
0,615, a propor¢cdo de concorddncia positiva foi de 0,64 e a negativa
de 0,98. A sensibilidade foi de 17% (IC 95%: 0,10-0,23) e a especificida-
de foi de 99% (IC 95%: 0,97-1,00). O valor preditivo positivo foi de 88% (IC
95%: 0,82-0,93) e o valor preditivo negativo de 73% (IC 95%: 0,65-0,80).
Conclusdo: Este método para a avaliagdo do desconforto nos doen-
tes com alteragdes cognitivas fem um bom coeficiente de concor-
déncia entre os observadores, sobretudo uma muito boa proporgdo
de concordé@ncia negativa. A especificidade é também muito alta,
assim como o valor preditivo positivo, o que significa que quando se
detectam sinais de desconforto a probabilidade de o doente estar
desconfortavel € muito alta. Contudo, a sensibilidade & muito baixa,
o que significa que muitos casos de desconforto ndo sdo detectados.
Portanto, & necessaria mais investigacdo neste aspecto particular da
avaliagdo dos doentes.

Traducdo, adaptacdo transcultural e ava-
liacdo das propriedades psicométricas do
questiondrio sobre cuidados paliativos para

profissionais de saltde

Autores: Nancy Barros Correia, Jurema Telles de oliveira lima, Jailson
Barros Correia, José Natal Figueroa, Mirella Rebelo, Maria Julia Gon-
calves Mello

Instituicdo: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira - IMIP
A transigdo demogrdfica e epidemiolégica observada ao longo das
Ultimas décadas se caracteriza pelo aumento da expectativa de vida
e pela crescente importédncia na saude publica das doencas croni-
cas ndo transmissiveis determinando a necessidade de instituir uma
politica de sadde com rede de assisténcia infegral em cuidados pa-
liativos. No Brasil, ndo h& estrutura e/ou formagdo profissional em cui-
dados paliativos adequada &s demandas inerentes a essa transicdo
epidemiologia e ndo encontramos na literatura um instrumento ade-
quado e validado que permita determinar quais as lacunas existentes
na formagdo e atuacdo do profissional de satde em cuidados palia-
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tivos. Este estudo tem como objetivo traduzir para portugués brasileiro,
adaptar transculturalmente e avaliar propriedades psicométricas de
questiondrio japonés que avalia conhecimentos, habilidades e atitu-
des de profissionais de satde. E um estudo de valida¢cao prospectivo
desenvolvido no servico de Oncologia Clinica, no servico de assistén-
cia domiciliar e nas Unidades de Saude da Familia da cidade do Re-
cife. A validade de contetdo e adaptacdo transcultural foi feita por
painel de especialistas apds tfradugdo e retradugdo. Treze médicos
e enfermeiros participaram da andlise semdantica. Para determinar a
confiabilidade do instrumento o questiondrio foi aplicado a 96 médi-
cos e enfermeiros da aten¢do bdsica. Para a andlise da consisténcia
inferna utilizou-se o coeficiente alfa de Cronbach para as questdes
tipo Likert e para as questdes dicotdmicas relacionadas ao conheci-
mento foi utilizado o Kuder-Richardson (KR-20). Resultados: O questio-
nario final fem 143 questdes, o coeficiente alfa de Cronbach global foi
0,98, com variagdo de 0,87 a 0,97 nos subgrupos e o coeficiente de
Kuder-Richardson (KR-20) foi 0,89. Conclusdo: a versdo em portugués
brasileiro do questiondrio que compreende os dominios referentes &
filosofia, dor, dispneia, distlrbios gastrointestinais, distlrbios psiquiatricos
e comunica¢do em cuidados paliativos apresenta boa factibilidade
e confiabilidade, podendo ser utilizado em estudos posteriores. DeCS:
Tradugdes, Estudos De Validagdo, Questiondrios/Utilizagcdo, Compara-
¢do Transcultural, Cuidados Paliativos, Bioética/Educagdo, Servicos De
Saude Comunitéria, Programa Sadde Da Familia.

Avaliacdo de dor em idosos com deméncia:
Versdo Preliminar da Tradug¢do da Escala
MOBID 2 para a Lingua Portuguesa

Autores: Camila Vicente; Camilo Germano; Marilia Bense Othero; Be-
ttina Husebo

Instituicdo: Instituto Paliar - SGo Paulo/SP - Brasil

Infroducdo: Muitos idosos sentem dor, geralmente prolongada, rela-
cionada a condi¢des médicas como artrite, encurtamentos mioten-
dineos, neuropatias, vasculopatias e neoplasisas, além de feridas. Nas
pessoas com deméncias, a dor pode ndo ser tratada adequada,
pois os comprometimentos na linguagem, meméria e capacidade
de reflexdo dificultam a expressdo das mesmas. Porém, a dor nestes
idosos pode se manifestar através de outras formas, como alteracdo
de comportamento, por exemplo; hd a necessidade, portanto, de de-
senvolver programas de melhoria de qualidade e de investigacdo do
tratamento da dor em idosos dementados.

Objetivo: O objetivo deste trabalho é apresentar a traducdo para a
Lingua Portuguesa da escala MOBID 2 (MobilizationObservationBeha-
viourlntensityDementia), sendo a mesma uma ferramenta para avalia-
¢ao de dor nesta populacdo. A escala foi desenvolvida na Noruega
e esta originalmente na lingua inglesa, j& validada para o uso em pa-
cientes com deméncia Esta € uma escala que avalia dor, de acordo
com a mobiliza¢do do paciente e suas expressdes de dor, através da
observagdo atenta do avaliador, seguindo o roteiro proposto pela
escala.

Desenvolvimento: Até este momento, foi realizada fraducdo foi rea-
lizada por duas profissionais da drea da sadde, com experiéncia no
campo da assisténcia a idosos, seguindo instru¢des padronizadas. Foi
feita revisGo de termos especificos. Ndo foram feitas alteracdes no lay-
-out da mesma. Foram avaliados seis aspectos de equivaléncia entre
a escala original e a versdo para o portugués: as equivaléncias con-
ceitual, semantica, operacional, de itens, de medidas e funcional. Esta
tradugdo e adaptacdo transcultural procurou garantir uma coeréncia
do conteldo.

Conclusdo: Esta & uma versdo preliminar da tradugdo. O proximo pas-
so serd@ a aplicagdo em pacientes, através de pesquisa sistematizada
com proje¢do para inicio em 2013, buscando-se o processo de valida-
¢do da mesma. Enfretanto, este passo inicial € fundamental, pois ndo
hd escalas especificas para estes pacientes no Brasil.

Ansiedade perante a morte como medir?
Autores: Rita Maria Sousa Abreu Figueiredo; Ténia Lourengo; Luis S&
Instituicdes: Escola Superior de Enfermagem S. José de Cluny; Instituto
de Ciéncias da Satde, Universidade Catdlica de Lisboa

Infroducdo: O incremento dos cuidados paliativos fem captado a
atencdo de muitos investigadores para o estudo das questdes asso-
ciadas & morte, nomeadamente as emocdes e sentimentos suscita-
dos pela consciéncia anfecipada da prépria mortalidade. A ansie-
dade perante a morte foi certamente a variGvel mais estudada nas
pesquisas sobre o comportamento do ser humano perante a morte
(Barros-Oliveira & Neto, 2004). A utilizagdo de instrumentos de avalia-
c¢do é de extrema importdncia tanto no contexto da prdtica clinica
como na investigag&o. Tém sido utilizadas diversas escalas de avalia-
¢do da ansiedade perante a morte mas apenas algumas delas foram
testadas em Portugal.



Objetivos: Identificar e analisar os instrumentos de avaliacdo da ansie-
dade perante a morte validados em Portugal.

Material e métodos: Revisdo da Literatura. Elegemos como locais de
pesquisa o Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto em Portugal, o
Google Académico e as revistas de enfermagem portuguesas, defi-
nindo como horizonte femporal o periodo de 2000 a 2011. Utilizdmos as
seguintes palavras-chave: ansiedade, morte, “avaliagdo”, “escalas”.
Definimos como critérios de inclusdo: estudos empiricos e realizados
em Portugal. Excluimos os estudos que ndo forneciam informagdo cla-
ra acerca dos elementos considerados fundamentais para a andlise.
Resultados: Foram identificadas 32 referéncias, apds a aplicacdo dos
critérios de sele¢do foram selecionados 16 artigos e identificados 4 ins-
trumentos (uni ou pluridimensionais) que podem ser utilizados na ava-
liacdo da ansiedade relacionada com a morte, e que foram festados
em Portugal: Death Perspective Scales de Spilka, Stout, Minton e Size-
mor, 1977 (Barros-Oliveira e Neto, 2004); Revised Death Attitude Profile
de Wong, Reker e Gesser, 1994 (Loureiro, 2010); Death Anxiety Question-
naire de Conte, Weiner e Plutchic, 1982 (Simdes e Neto, 1994; Oliveira,
1998) e Death Anxiety Scale, Templer, 1970 (Santos, 1999; Santos, 2010).
Conclusdes: Os instrumentos analisados revelam ser seguros na sua
utilizagdo, no entanto, deverd ser sempre feita uma andlise criteriosa
prévia ao seu uso. Consideramos ser necessaria a revalidacdo dos ins-
trumentos de avaliagdo com amostras maiores e em populacdes com
diferentes caracteristicas sdcio-demogrdficas.

Avaliagdo da satisfacdo dos cuidadores
informais dos utentes duma unidade de

cuidados paliativos

Autores: Ana Duarte ; Ana Ferreira; Ana Marques; Catarina Sequeira;
Helena Fernandes

Instituicdes: Unidade de Cuidados Paliativos LNostrum

Introducdo: Nos Ultimos anos muito se fem enfatizado acerca da im-
portancia dos Cuidados Paliativos, enquanto cuidados que visam me-
Ihorar a qualidade de vida dos doentes com doengas que colocam a
vida em risco e suas familias. Contudo sdo poucos os estudos realizados
nesta drea e que parecem pertinentes no sentido da avaliacdo da efi-
cdcia e eficiéncia dos ganhos da prestacdo dos cuidados paliativos.
Assim e de forma a promover uma melhoria continua dos cuidados
prestados pretendemos avaliar o grau de satisfagdo dos cuidadores
informais dos utentes internados, no que respeita a: controlo de quei-
xas; informagdo dada ao utente/cuidadores acerca da doenga; con-
feréncias familiares; apoio prestado ao utente/cuidadores por parte
da equipa e envolvimento do utente e familia na tomada de decisdes.
Objetivos: Avaliar o grau de satisfacdo dos cuidadores informais dos
utentes que tiveram alta da fipologia de Cuidados Paliativos no pe-
riodo compreendido entre Janeiro de 2012 e Setembro de 2012; Me-
Ihorar a qualidade dos cuidados prestados e satisfacdo dos cuidado-
res informais dos utentes internados na Unidade de Cuidados Paliatfivos.
Material e Métodos: Aplicacdo de um questiondrio estruturado. Andlise
estatistica de dados recolhidos através do questiondrio; Reflexdo critica
da nossa prdtica.Resultados: Realgam-se dos dados obtidos até ao
momento actual os seguintes resultados: Confrolo de queixas: 84%
dos inquiridos encontram-se enfre o satisfeito e o completamente sa-
tisfeito; Informag¢do dada aos cuidadores: verifica-se que 95% das pes-
soas questionadas responderam satisfeito e completamente safisfei-
to; Conferéncias familiares: denotamos que 58% da populagdo-alvo
respondeu satisfeito e completamente satisfeito sendo que 42% ndo
respondeu a esta questdo; Apoio prestado ao utente: evidencia-se
que 53% encontra-se completamente satisfeito e 32% estdo satisfeitos;
Apoio prestado aos cuidadores: 79% dos inquiridos referiram terem-se
sentido apoiados, por parte da equipa, durante o processo de inter-
namento; Envolvimento do utente e familia na tomada de decisdes:
a avaliacdo demonstra que 74% dos cuidadores se sentiram envol-
vidos nas tomadas de decisdo relacionadas com o internamento.
Conclusdes: De uma forma global e até & data, verificou-se que os
cuidadores informais se encontram satisfeitos tfendo em conta os itens
avaliados e que, na sua totalidade, avaliam globalmente a Unidade
de forma positiva (63% avalia como boa e 47% como muito boa) sen-
do que 100% recomendaria a Unidade de Cuidados Paliativos a ami-
gos/familiares que necessitassem de internamento. Apesar dos dados
positivos acima demonstrados verificou-se a necessidade de melhorar
a percepcdo dos cuidadores em relacdo as Conferéncias familiares,
tendo em conta que 42% ndo respondeu a esta questdo. Contudo
salienta-se a nossa dificuldade na realizagdo das mesmas, que muitas
vezes se enconfra associada ao curto fempo de infernamento dos
utentes e dificuldade das familias em se deslocarem & unidade (quer
por razdes de disténcia geogrdfica ou dificuldade de hordrio).
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Tema: Psicologia e comunicacao

Comunicagdo em cuidados paliativos:
percepc¢do dos pacientes

autores: Gabrielle Sena, Bruna Candido, Gabriella Cantarelli, Maria ju-
lia G. de Mello, Jurema Telles, Paulo Duprat, Ariani de Souza, Nancy de
Barros Correia, Mirella Rebelo

Instituicdo: Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira- IMIP

Introdugdo: O céncer € um conjunto de doenc¢as que acarreta uma
série de desdobramentos a nivel individual, familiar e social devido
a sua histéria natural, possibilidade de agressividade de tratamento,
efeitos colaterais, a possibilidade de recidiva e sofrimento, iminéncia
de morte, custos e mudangas significativas na linha da vida (1).Nesse
contexto, forna-se importante a pratica dos Cuidados Paliativos, cujo
foco da aten¢cdo ndo é a doenga a ser curada/controlada, mas o
doente, entendido como um ser ativo, complexo, com direito a infor-
macgdo e a autonomia plena para as decisdes a respeito de seu tra-
tamento e de sua vida.

Objetivo: Avaliar as atitudes, necessidades e dificuldades na comunica-
¢do sobre diagndstico e fratamento oncoldgico, além de conhecer o
nivel de informacdo, capacidade de entendimento e decisdo, sobretudo
dos pacientes, assim como seus familiares, em cuidados paliativos admiti-
dos para qualguer modalidade de fratamento no Servico de Oncologia.
Método: Estudo de corte transversal, reclizado através de questiondrio
semi estruturado aplicado, durante agosto de 2011 e janeiro de 2012. Fo-
ram entrevistados 151 pacientes oncoldgicos com estadiamento il e IV. As
informagdes obtidas foram armazenadas e analisadas em um banco de
dados, desenvolvido no programa Epi Info verséo 3.5.3.

Resultados: A idade média foi de 54 anos, 65,3% (n=96) do sexo fe-
minino e 69.4% (n=102) enquadrando-se como estadiamento V.
Os médicos foram fonte de informagdes para 42,3% (n=58) dos pa-
cientes e 57,2% (n=83) dos entrevistados gostariam de receber mais
informacdes sobre a sua doenca, incluindo esclarecimento sobre a
doenga (35,4%). informagdes sobre metdstases e progndstico (19%).
duvidas sobre o tratamento (22,8%), duvidas sobre resultados de exa-
mes (1,3%) e sobre a possibilidade de cura (21,5%). As dificuldades co-
mumente encontradas pelos pacientes para o estabelecimento de
uma comunicagdo satisfatdria foram citadas como: consulta rdpida,
falta de explicagcdo por parte do médico, além de medo ou vergo-
nha fazer perguntas aos médicos, assim como medo das respostas.
Conclusdo: A maioria dos pacientes desejam informagdes comple-
mentares sobre o seu diagndstico, progndstico e possibilidades tera-
péuticas. Destaca-se que apesar de ser um grupo de pacientes reco-
nhecido pelo servico como portadores de uma doenca incuravel 1
em cada 5 pacientes tinham davidas sobre a possibilidade de cura. A
populagdo idosa apresentava ainda maior. As dificuldades alencadas
vao desde questdes organizacionais como fempo de consulta, como
questdes culturais do médico (falta de hdbito de conversar/explicar
ao paciente) e também do paciente (medo/vergonha de pergun-
tar e das respostas possiveis). A comunicagdo em cuidados paliativos
é parte importante do cuidado integral do paciente,sua auséncia
pode ser fator de perda de qualidade de vida, fonfe de sofrimento
adicional, ndo podendo ser negligenciada pela equipe de salde,
devendo ser objeto de constante de reflexdo , adequacdo as novas
necessidades e educagdo continuada.

O desdafio de buscar novos sentidos para a
vida: histéria oral e narrativas em cuidados

paliativos

Autores: Sandra Mara Cavasini; Nivea Passos Maehara Matosinho; Na-
dia Vitorino Vieira; Fabiola Holanda

Instituicdes: Universidade Federal de Sdo Paulo: Departamento de
Psiquiatria; CeHFi: Centro de Histéria e Filosofia das Ciéncias da Sad-
de- GEHOS

Esse estudo tem como objetivo refietir a experiéncia do adoecer e
morrer na perspectiva dos cuidados paliativos, parfindo da metodo-
logia e perspectivas da histéria oral aplicada a esse contexto. Para
tanto serdo apresentados os relatos de duas mulheres portadoras de
doenga oncoldgica em fase final de vida e como os acontecimentos
podem adaquirir sentido a partir da experiéncia narrativa. A metodolo-
gia da histéria oral oferece ao paciente a possibilidade da narrativa
de sua vivéncia do adoecer e ao profissional uma maior compreen-
sdo de suas praticas em salde. A histéria oral se situa dentro dos mé-
todos qualitativos de investigacdo, e reflete a concretude, as circuns-
tancias e o confexto social e cultural no qual ocorrem as experiéncias
do adoecer e as situagdes da prdatica institucional; permite mobilizar
sentidos e afetos, através da construcdo empdtica entfre colabora-
doras e suas vivéncias assim como facilita uma melhor compreensdo
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das manifestacdes humanas diante da morte. Através das narrativas,
as colaboradoras vivenciaram o impacto de se ver diante da possi-
bilidade do morrer, assim como suscitaram nos profissionais reflexdes
éticas acerca das ftomadas de decisdes em relagdo aos cuidados.
Falaram sobre seus conflitos passados, recentes e presentes. Suas his-
torias apresentaram-se como possibilidades efetivas de expressdo de
seus desejos, 0 que parece amenizar as angustias, os medos, fomentar
a confianca, fortalecer a esperanca e facilitar as despedidas.

Fatores associados d ansiedade relacionada

com a morte

Autores: Rita Figueiredo; Ténia Lourengo; Luis S&

Instituicdes: Escola Superior de Enfermagem S. José de Cluny, Instituto
de Ciéncias da Salde, Universidade Catdlica

Infrodug¢do: O ser humano tem consciéncia da finitude da sua vida,
mas pensar na prépria morte desencadeia angustia e nostalgia na
maioria das pessoas. Ha contextos de vida que nos fazem refietir com
mais frequéncia e intensidade na morte e no morrer, por exemplo
quando estamos peranfe uma situacdo em que sentimos que a nossa
vida estd em perigo, ou quando somos testemunhas do processo de
morte de alguém que amamos. Durante estas experiéncias de vida, a
ansiedade relacionada com a morte pode ser muito intensa e tornar-
se numa das maiores fontes de sofrimento de um ser humano.

Nas Ultimas décadas, tem havido um crescente nimero de investiga-
dores, de diversas especialidades (psicologia, medicina, enfermagem,
tanatologia, efc) a publicar estudos nesta drea. No entanto, a diver-
sidade de conceitos, instfrumentos de medida e metodologias utiliza-
dos, tem dificultado o estabelecimento de consensos sobre os fatores
etfiolégicos da ansiedade relacionada com a morte, o que constitui
um enfrave & implementacdo de intervengdes especificas para ali-
viar a ansiedade relacionada com a morte dos doentes e dos seus
familiares.

Objetivos: Identificar os fatores relacionados com ansiedade perante
amorte.

Material e Métodos: Efetuou-se uma revisdo integrativa da literatura,
a qual é considerada como o método de revisdo mais amplo (Souza,
Silva, & Carvalho, 2010), que sumariza a literatura empirica e tedrica,
para providenciar uma maior compreensdo do fenédmeno, ou pro-
blema de saude (Whittemore & Knafl, 2005; Pompeo, Rossi, & Galvdo,
2009; Souza, Silva, & Carvalho, 2010), de maneira sistematica e orde-
nada (Mendes, Silveira, & Galvado, 2008), através da revisdo, sinfese e
andlise critica da literatura relevante (Torraco, 2005).

O objetivo deste método é essencialmente sintetizar e tornar acessivel
aos profissionais o estado da ciéncia sobre um deferminado fendme-
no ou assunto, promovendo a utilizagdo de resultados de investigacdo
na prdtica clinica.

Tendo como pano de fundo as palavras-chave death anxiety e death
fear, efefudmos uma busca de literatura em bases de dados compu-
torizadas (Ebsco e Repositério Cientifico de Acesso Aberto de Portu-
gal) e procura manual em livros e revistas. Foram também localizadas
outras publicagdes através das referéncias bibliograficas de artigos.
Como critérios de inclus@o definimos: artigos publicados em inglés,
espanhol e portugués, independentemente da data de publico-
¢do; com resumo disponivel para andlise e que abordassem fatores
associado & ansiedade relacionada & morte. Foram localizadas ini-
ciamente cerca de 600 referéncias que nos pareceram relevantes,
no entanto apds consulta dos resumos e posteriormente dos textos
integrais, foram incluidos 25 textos na presente revisdo.

Todos os artigos foram lidos minuciosamente, numerados e os dados
foram compilados para o instrumento de colheita de dados e organi-
zados numa base de dados do Microsoft Excel.

Resultados: Caraterizagdo dos estudos: A publicagdo mais antiga, in-
cluida nesta revisdo é de 1979, a maioria dos estudos foram publicados
na Ultima década. Os estudos foram provenientes de 15 paises, sendo
a maioria (63,3%) dos Estados Unidos da América.

A maioria sGo artigos de revistas (88,9%). sendo 8,9% livros e 2,2% teses.
SAo escassos os trabalhos tedricos e predominam os empiricos, a maio-
ria deles pesquisas quantitativas (correlacionais). Estes estudos foram
feitos na maioria das vezes em individuos sauddveis, essencialmente
estudantes de enfermagem (36,4%) e profissionais de salude (18,4%),
na maioria enfermeiros. Alguns estudos foram focalizados em pessoas
doentes, com cancro, HIV, paliativos. S6 12,1% das pesquisas tiveram
como alvo os cuidadores familiares.

Fatores associados & ansiedade relacionada com a morte: A ansieda-
de em relacdo & morte pode estar relacionada com fatores situacio-
nais (experiéncia de quase-morte ou processo de morrer do préprio ou
de outros, confronto com a realidade de doenca grave); fatores am-
bientais (contacto com caddaveres, funerais, cemitérios, ) ou de fatores
internos & pessoa (idade, género, pensamentos: antecipag¢do da dor,
do sofrimento, do impacto da prépria morte sobre outros; espiritualida-
de, crencas relacionadas com a vida e morte).
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Conclusdes: Na Ulfima década houve um incremento da producdo
cientifica sobre a ansiedade relacionada com a morte, o que nos
faz pensar que os profissionais de saldde estGo a dar maior atengdo
aos aspetos emocionais, dos doentes e seus cuidadores, relacionados
com a morte. A grande diversidade de metodologias e populacoes
utilizadas no estudo da ansiedade relacionada com a morte dificul-
ta o estabelecimento de consensos relativamente aos fatores que a
influenciam. No entanto, a presente revisdo da literatura permitiu cla-
rificar alguns fatores que influenciam esta reagdo emocional, o que
poderd ser um confributo para o delineamento de estratégias de in-
tervencdo junto de doentes e familiares, melhorando a qualidade dos
cuidados, em especial no contexto do fim-de-vida.

Transferéncia dos cuidados curativos para os
cuidados paliativos: quem informou e em que

momento?

Autores: Margarida Isabel Cardoso dos Santos Freitas Alvarenga
Instituicdo: Servico de Cuidados Paliativos, Instituto Porfugués de On-
cologia - Port:

Intfrodugdo: A doenga incurdvel aviva a ideia de que a morte é real,
presente e inevitavl na histéria de vida da Pessoa. A obstinagdo na
cura da doenga resulta tfambém na dificuldade dos profissionais de
salde aceitarem que a morte existe e que a ciéncia ndo responde
eficazmente a todos os problemas causados pelas doencas na vida
do Ser Humano. A passagem para os cuidados paliativos € com fre-
quéncia encarada de forma negativa, ndo s6 pela ideia que os re-
laciona directamente com cuidados terminais, mas fambém porque
representa o assumir e aceitar que a cura jad ndo é possivel. A ndo
comunicac¢do da verdade ao doente sobre a sua situacdo clinica e
sobre o que pretende ser o objectivo do cuidar quando a cura j& ndo
& possivel, pode ser um factor impeditivo para o doente viver com
qualidade o resto da sua vida. A noticia sobre a mudancga para os Cui-
dados Paliativos uma mdé noticia- deve ser transmitida pelo profissional
que acompanhou o doente no processo de cuidados com intuito
curativo, que estabeleceu uma relacdo ferapéutica com o doente
que durou, em alguns casos, anos e ndo o profissional de sadde que
recebe o doente e que representa uma equipa de cuidados em que
o objectivo é cuidar e tratar no sentido de diminuir o sofrimento e ndo
curar. O momento em que esta decisdo deve ser transmitida, uma vez
que estd descrito que as mds noticias devem ser dadas de forma fran-
quila, muitas vezes em mais que um momento, de forma a permitir
A pessoa a gestdo da informagdo e a adaptacdo & situacdo com
que se depara, forna-se fulcral para a percepg¢do da pessoa sobre
a sua situagdo clinica e sobre os objectivos dos cuidados propostos.
Este poster abordard esta problematica inserida num contexto mais
abrangente que é a comunicagdo na salde e € uma parte de uma
tese de mestrado com o fitulo: A Comunicacdo na Transferéncia do
doente dos cuidados curativos para os cuidados Paliativos.
Objectivos: Conhecer como € que os doentes seguidos no Servigco de
Cuidados Paliativos do IPO - Porto recebem e percebem a informacdo
sobre a fransferéncia dos Cuidados Curativos para os Cuidados Palia-
tivos; Saber qual o profissional da equipa de salde que Ihes deu esta
informacdo e em que momento.

Material e métodos: O estudo & um estudo exploratério, descritivo e
inserido no paradigma qualitativo. Foi realizada uma entrevista semi
estruturada partindo da questdo principal relacionada com a co-
municacdo ao doente sobre a fransferéncia de cuidados (curativos
para paliativos), foram elaboradas questdes abertas, orientadoras da
entrevista e do estudo.

Resultados: No estudo de Miguel Ricou, que reflectia o conhecimento
dos doentes face ao diagndstico e progndstico da doenca, dos 68
inquiridos, mais de 70% revelam ter sido o médico dos cuidados pa-
liativos e o médico assistente o responsavel por esta informagdo. No
nosso estudo, ficou explicito que quem informou da transferéncia para
os cuidados paliativos foi de facto o médico que o acompanhou até
esse momento, numa percentagem de 46%. Parece-nos também im-
portante reflectir no momento dessa informag¢do uma vez que como
foi referenciado as més noticias devem ser dadas de uma forma tran-
quila, sem pressas e muitas vezes em mais do que um momento, para
que a pessoa fique esclarecida e conhecedora do seu futuro em ter-
mos de cuidados de salde e de evolugdo clinica. A andlise das res-
postas dos participantes & questdo sobre o momento em que Ihe foi
dada a informacdo sobre a transferéncia para os cuidados paliativos,



revela-nos que em mais de metade da amostra (74%) a informacéo
foi fornecida num Unico momento, que coincidiu com o facto de ser
também a Ultima consulta da especialidade que seguia o doente. O
doente é confrontado com o facto de ndo ter perspectivas de cura
e ao mesmo fempo com a necessidade de passar para outra equipa
de cuidados, a qual desconhece.

Conclusdo: Da andlise das entrevistas, ficou evidente que o respon-
savel pela fransmiss@o da noticia foi, maiorit@riamente, o médico que
estabeleceu com o doente uma relagdo ferapéutica desde o diag-
néstico até ao momento da transferéncia para os cuidados paliativos,
0 gue nos parece louvavel uma vez que foi uma decisdo terapéutica
por si ftomada em funcdo da resposta aos tratamentos efectuados e
da resposta da doenca aos mesmos. No entanto, uma percentagem
ndo muito pequena revela-nos que foi o médico dos cuidados palia-
tivos que na primeira abordagem que teve com o doente transmitiu
as razdes que justificam o facto de ser o seu novo médico. Sobre esta
realidade parece-nos necessdrio fambém proceder a algumas mu-
dangas, uma vez que de acordo com o referencial tedrico, sempre
que a situacdo o permitir ndo deve ser um profissional de saldde com
o qual o doente nunca confactou o responsavel pela transmisséo de
uma ma noticia, mas sim o profissional que j&a estabeleceu uma rela-
¢do prévia com o doente, tendo por base um conhecimento muatuo
que facilita a preparagdo da transmissdo da noticia de modo indivi-
dualizado.No que concerne & preparacdo deste momento, pudemos
constatar que esta ndo deve ser efectuada num momento dnico.
Tal ndo se verificou com os doentes do nosso estudo, tendo ficado
evidente que foi efectuado no dia da Ultima consulta (para doentes
seguidos em ambulatério), apds a qual j&@ ndo haverd mais confac-
to com o responsavel pela transmissdo da mensagem, ou no dia em
que foram transferidos de servigo (para doentes em regime de infer-
namento). Mais uma vez surge aqui a necessidade de mudanca de
atitude no que diz respeito ao tempo de execugdo de tdo nobre e
importante momento da relacdo terapéutica estabelecida, que nun-
ca deve ser Unico em fermos de tempo despendido para....

Tema: Cuidados Paliativos nos doentes nio
oncoldgicos e idosos

D. Machado-Joseph - Estudo de caso

Autores: Ana Ferreira; Andreia Pereira, Carla Gaspar, Helena Fernandes
Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos LNostrum.SA

Infrodugdo: No dmbito do VI Congresso Nacional de Cuidados Palia-
tivos apresentfamos um Estudo de Caso, sobre uma doente portadora
de Doenca de Machado Joseph. Trata-se de uma patologia pouco
frequente com evolugdo progressiva e terminal. Salientam-se as mani-
festacdes neuroldgicas, motoras e sensoriais num individuo jovem e as
repercussdes No mesmo, Nos seus cuidadores informais e formais. Fun-
damentais co longo do seu periodo de infernamento, salientamos as
infervencdes multidisciplinares do foro paliativo.

Objetivos: Dar conhecimento sobre a Doen¢a de MachadoJoseph;
Refletir sobre as repercussdes no doente; Refletir sobre as repercussdes
nos seus cuidadores informais; Refletir sobre o impacto nos profissio-
nais; Refletir sobre aimporténcia dos cuidados paliativos em situagdes
n&o oncoldgicas.

Desenvolvimento: A metodologia aplicada foi a de estudo de Caso
com: andlise da bibliografia especifica, consulta do processo clinico
e reflexdo em equipa sobre este caso. Descreve-se a situagdo clinica,
0 seu desenvolvimento ao longo do infernamento e infervencdes da
equipa em todos os aspetos clinico, social, emocional, espiritual, efc.
Conclusdo: Pretende-se evidenciar a importéncia e beneficios da in-
tervengdo atempada de uma equipa de cuidados paliativos, com a
finalidade de prevenir o sofrimento e proporcionar a méxima quali-
dade de vida possivel a estes doentes e suas familias. Salienta-se o
impacto destas situagdes clinicas sobre a equipa.

D. Behcet neurolégica estudo de caso

Autores: Andreia Ramos, Claudia Carvalho, Inés Rodrigues, Rita Ferrei-
ra, Helena Fernandes

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos LNostrum

Introducdo: No dmbito do VI Congresso Nacional de Cuidados Palia-
tivos apresentamos um Estudo de Caso, sobre um doente portador
de Doenca de Behget com envolvimento predominantemente neu-
rolégico. Trata-se de uma patologia pouco frequente, sendo este tipo
de manifesta¢do pouco usual. Tratou-se de um caso com evolugdo
progressiva e terminal. Salientam-se as manifestagcdes neuroldgicas,
motoras e sensoriais num individuo jovem e as repercussdes No mes-
mo, Nos seus cuidadores informais e formais. Fundamentais ao longo
do seu curto periodo de infernamento, intervengdes multidisciplinares
do foro paliativo.
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Objetivos: Dar conhecimento sobre a Doenca de Behcet, em espe-
cial na sua forma predominantemente neurolégica; Refletir sobre as
repercussdes no doente; Refletir sobre as repercussdes nos seus cuida-
dores informais; Refletir sobre o impacto nos profissionais; Refletir sobre
a importéncia dos cuidados paliativos em situagdes ndo oncoldgicas.
Desenvolvimento: A metodologia aplicada foi a de estudo de Caso
com: andlise da bibliografia especifica, consulta do processo clinico
e reflexdo em equipa sobre este caso. Descreve-se a situacdo clinica,
o seu desenvolvimento ao longo do infernamento e intervengdes da
equipa em todos os aspetos clinico, social, emocional, espiritual, etc.
Conclusdo: Pretende-se evidenciar a importéncia e beneficios da in-
tervengdo atempada de uma equipa de cuidados paliativos, com a
finalidade de prevenir o sofrimento e proporcionar a méxima quali-
dade de vida possivel a estes doentes e suas familias. Salienta-se o
impacto desta situacdo clinica sobre a equipa, as questdes de ética
levantadas, a relevéncia da informag¢do honesta junto de doente e
familia, a gestdo de expetativas, entre outras.

A vivéncia da deméncia e a convivéncia

com o Luto

Autores: Alexandra Pereira; Amélia Ferreira

Instituicdes: ARS Norte - ACES Témega lll Vale do Sousa Norte - Centro
de Salde de Lousada

Palavras-Chave: Deméncia, Familia, Luto, Perda.

Introducdo: A evolucdo tecnoldgica e as melhorias das condicdes de
vida nos ultimos 50 anos levaram a que a espe-ran¢ca média de vida
praticamente duplicasse. Surgiram, assim, novos desafios & sociedade,
com o predominio das doengas cronicas e degenerativas, normal-
mente associadas & velhice, sendo as deméncias as mais comuns. Por
tudo isto, a deméncia é considerada a nova epidemia do século XXI:
a prevaléncia a nivel europeu é de 7.3 milhdes, estimando-se que em
Portugal 153 mil pessoas sofram de um fipo de deméncia. O curso de
doenca de uma deméncia & normalmente longo, pelo que as pes-
soas afectadas por esta doenca estdo normalmente em sua casa, dis-
persas pela comunidade, ao cargo dos seus familiares, lidando estes
diariamente com perdas sucessivas.

Objectivos: Este frabalho fem como objectivo perceber a forma como
a deméncia influencia a vivéncia familiar, tentando perceber o seu im-
pacto; para além de tentar perceber se existe uma correla¢do entre
a vivéncia da deméncia e do seu impacto na familia e a vivéncia do
luto: ndo s6 o luto da pessoa apds falecida, mas também a sua ante-
cipagdo e a vivéncia do luto das perdas sucessivas que esta doenca
parece impor & pessoa doente e & sua familia. Para tal, foi realizada
uma revisdo sistemdtica da literatura, utilizando o PubMed, com os se-
guintes termos MeSH: grief e dementia, surgindo 106 resultados. Alguns
artigos foram eliminados por ndo estarem directamente relacionados
com o objectivo deste trabalho. Alguns livros foram também usados
para complementar informagdo.

Desenvolvimento: A deméncia tem um curso de evolugcdo de doen-
¢a longo, e geraimente lento, levando a que a maioria das pessoas
que padecem desta patologia resida na comunidade, e se fornem
progressivamente mais dependentes de cuidadores. Estes cuidadores
assumem um papel dificil e muitas vezes multifacetado: satisfacdo das
necessidades de saude, satisfacdo de necessidades bdsicas e activi-
dades de vida didria, fendo ainda em conta factores econémicos,
espaco fisico, entre outros. Estes cuidadores estdo, por isso, expostos a
elevado risco de sobrecarga e exaustdo fisica e psiquica. A deméncia
pode ser considerada uma patologia de perda, no sentido em que
vai destituindo a pessoa doente, e por consequéncia as pessoas com
quem esta se relaciona, de fun¢des, capacidades, actividades e re-
lacdes que anteriormente eram tidas como normais e seguramente
garantidas. A vivéncia da perda e do luto dessas perdas sucessivas
na deméncia é algo gue se forna comum e quase rofineiro ds pes-
soas e familias afectadas por esta patologia. As perdas sGo variadas
e multidimensionais: seja a perda da funcdo de andar, seja a perda
da capacidade de ler ou de conversar, seja a perda da capacidade
de se relacionar com o outro. Al a vivéncia das perdas e a influéncia
do luto que se faz dessas perdas assume uma nova relevancia: afecta
o cuidador principal e a sua familia, e estes parecem fazer o luto an-
tecipado da pessoa doente, deixando de reconhecer a pessoa que
amam na pessoa que cuidam e que se encontfra doente. Para além
disso, o cuidador principal e a sua familia assoberbados por tarefas
relacionadas com o papel de familia cuidadora, parecem também
perder fungdes, papéis e actividades que finham antes do proces-
so de doenca: perda das actividades sociais, perda das relacdes de
amizade, perda das relagdes de trabalho. Conclusdo: A deméncia é
entdo uma doenca incurdvel e incapacitante, que vai tornando a
pessoa cada vez mais dependente. H& medida que a sua dependén-
cia aumenta, acumulam-se as perdas e os lutos que sdo necessarios
fazer ndo s6 pela pessoa doente, como também pelo seu cuidador
principal e sua familia. Torna-se assim necessario trabalhar com estas
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pessoas, ajudando-as a fazer o luto das perdas que vao identificando,
promovendo a qualidade de vida e prevenindo complicagdes no luto
apds o falecimento da pessoa.

Tema: Etica

Factores preditivos de qualidade de vida em

deméncia

Autores: Helena Barrios, Ana Verdelho, Alexandre de Mendonga, Ma-
nuel Caldas de Almeida

Instituicdes: Hospital do Mar, Hospital de Santa Maria, Instituto de Medi-
cina Molecular, Faculdade de Medicina de Lisboa

Infrodugdo: A deméncia é uma doenga progressiva sem abordagem
curativa, sendo a maximiza¢do da qualidade de vida do doente um
dos objectivos de intervencdo prioritdrios.

Objectivos: Identificar os factores preditivos de qualidade de vida em
doentes internados com o diagndstico de deméncia ligeira a mode-
rada.

Material e Métodos: Foi realizado um estudo transversal envolvendo
43 doentes com deméncia ligeira a moderada internados num hos-
pital geriatrico, e seus cuidadores profissionais. A qualidade de vida
foi medida através da escala QOL-AD. Foram estudadas varidveis so-
ciodemogrdficas do doente (sexo, idade, estado civil, escolaridade),
estado cognitivo, funcionalidade, sintomatologia neuropsiquidtrica,
depressdo, satisfacdo com a vida do doente, comorbilidades e sobre-
carga do cuidador. Os factores preditivos foram calculados através
de regressdo linear, utilizando a qualidade de vida como variével de-
pendente.

Resultados: A qualidade de vida avaliada pelo doente e seus cuidadores
ndo apresenta diferencas significativas. Das variGveis estudadas as Uni-
cas que surgem como factores preditivos da qualidade de vida avalia-
da pelo proprio doente sdo a depressdo e satisfagcdo com a vida expli-
cando em conjunto 64,4% da variéncia da classificacdo da QOL-AD. A
qualidade de vida do doente avaliada pelo cuidador apresenta como
factores preditivos o item depressdo do Inventdrio Neuropsiquidtrico, e a
funcionalidade para actividades bdsicas de vida didria, explicando estes
factores 22,8 % da variéncia.

Conclusdes: O doente com deméncia e o seu cuidador apresentam
factores preditivos de qualidade de vida ndo totalmente coincidentes.
No entanto ambos valorizam o estado de humor do doente como factor
central para a qualidade de vida. A depressdo no doente com demén-
cia deve ser pesquisada activamente e tratada, de forma a melhorar a
qualidade de vida destes doentes.

Andlisis de pacientes en situacién terminal no
oncolégicos atendidos por un Equipo de Sopor-

te Domiciliario de Cuidados Paliativos (ESDCP)
Autores: Maria Auxiliadora Fernandez Lopez; Aurora Morilla Alfaro; Rafael
Cia Ramos; Maria Rosa Salvador Comino; Carmen Aguilera Gonzalez; Ro-
cio Gonzalez Leon; Francisco Javier Galindo Ocana

Instituicdes: Unidad de Hospitalizaciéon Domiciliaria. Hospitales Universita-
rios Virgen del Rocio. Sevilla. Espana

Introduccién: En la actualidad va aumentando la atencién a pacientes
en situacion terminal no oncolégica, pero la cobertura es insuficiente,
siendo la necesidad de dalivio del sufrimiento, elevada por lo que resulta
necesario promover su inclusion en programas de Cuidados Paliativos.
Objetivos: 1.- Analizar caracteristicas relevantes de pacientes en si-
tuacién terminal no oncolégicos y familiares atendidos por ESDCR
2.- Evaluar la actividad desarrollada por el equipo. 3.- Andlizar fac-
tores predictivos que podrian influir en el prondstico de los mismos.
Material y Método: Andilisis deivo retrospectivo univariante de pacientes
atendidos por un ESDCP (Sept 2010 - Sept 2011). Se describen caracte-
risticas generales de pacientes que cumplen criterios de enfermedad
en situacion terminal no oncolégica (N=112), del fotal de 714 asistidos
en este periodo, asi como actividades globales del equipo, valorando
factores predictivos que podrian influir en el pronéstico. Procesamiento
estadistico SSPS.

Resultados: De 714 pacientes atendidos, el 15,5% (N=112) cumplian los
criterios NHO de enfermedad en situacién terminal no oncoldgica. Edad
mediia: 79,8 anos. Mujeres 54,1%. El 43% poseian nivel cultural bajo y 20%
medio-bajo. El 85% tenian una media de ingresos hospitalarios anterio-
res a la atencién por el ESDCP: 0-2 y el 15,1% > 2 ingresos. Procedencia:
Medicina Interna (54,6%) y Atencion Primaria (34%). Mayor porcentaje
pacientes presentaban insuficiencia cardiaca. Sinftoma predominante
disnea (42,9%) deterioro (14,3%). Estancia media 10,16 dias. N° visitas: 945.
Asesoramiento telefénico: 670 ocasiones precisando 28% ingreso hospita-
lario (programado 76%). Supervivencia media: 250, 7 dias, Exitus (34%): En-
fermedad cardiaca (29,9% fallecidos), seguida de hepatopatias crénicas
y enfermedades respiratorias. Dependencia total 74,25% y severa 9.5%.
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Cuidadores/as principales: mujeres (79,6%) con dedicacion completa:
72,9%, parcial: 27,1%. Conclusiones: 1.- Se detecta incremento progresivo
significativo de pacientes atendidos con enfermedad ferminal no onco-
l6gica; 2.- La insuficiencia cardiaca resulta la enfermedad mds prevalen-
te y la disneaq, el sinfoma objetivado con mayor frecuencia. 3. El andlisis
de los factores predictivos no ha demostrado estadisticamente resultados
concluyentes, resultando la capacidad funcional el que podria influir mdés
en el prondstico. 4.- Durante el periodo de asistencia se ha evidenciado
una disminucién significativa de demanda de dispositivos de urgéncias.

Tema: Sintomas: Dor e outros sintomas

Sedacdo Paliativa no controlo sintomas

refratarios: Revisdo da literatura

Autores: Lacerda, Joana; Coelho, Patricia; Alves, Paulo

Instituicdes: Universidade Catdlica Portuguesa - Instituto Ciéncias da Sad-
de - Porto

SUMARIO: Sedacdo pdliafiva pode ser definida como a indugdo con-
trolada de sedagdo, s vezes ao ponto de inconsciéncia, para dliviar o
sofrimento refratdrio grave de um doente em fase terminal. Varios estudos
debrugam-se sobre as situagdes indicadas para sedagdo, os farmacos
utilizados e sua relagcdo com a diminuicdo do fempo de vida. Os objetivos
deste estudo sdo a identificagdo e caracterizacdo dos sinais e sinfomas
que levam & sedacdo do doente em cuidados paliativos, o controlo de
sinforas refratdrios e qual a medicacdo utilizada, bem como a casuistica
da sobrevida dos doentes sedados versus ndo sedados. METODOLOGIA:
RevisGo da literatura publicada no periodo de janeiro de 2011 a junho
de 2012, com pesquisa nas bases de dados CINAHL; EBSCO, PUBMED e
Academic Search Complete com Full Text, tendo como palavras cha-
ves “Palliative Sedation”; Terminal Sedation “Palliative Care”, Refractory
Symptons e “End-of-life care”. RESULTADOS: Foram identificadas 44 publi-
cagdes através da pesquisa electrénica de acordo com a metodolo-
gia definida. Destes 41 foram eliminadas pelas seguintes razdes: 3 artigos
de Etica; 1 Guidelines; 2 estudos de revisdo; 1 artigo de opinido; 14 ndo
apresentavam full text disponivel e 18 ndo se relacionavam com o tema.
Dos 3 artigos selecionados que cumpriam os critérios de inclusdo, 3 foram
estudos refrospectivos e 1 estudo prospectivo, descrevendo 640 doentes,
dos quais apenas 132 receberam sedagdo paliativa, ndo tendo sido en-
contrado qualquer estudo controlado aleatério. Verificou-se grande va-
riabilidade entre o nimero de doentes que receberam sedagdo (entre
7.5% a 64,3% dos doentes), tendo sido de 20,6% (n=132) a percentagem
de doentes sedados no conjunto dos 3 estudos. Os sinftomas prevalentes
no inicio da sedacdo foram maioritariamente comuns mas com grande
variabilidade entre os estudos. O delirio (variou entre 30% e 31%), foi a
causa mais comum para a seda¢do. Foram identificadas outras como a
dispneia (variagdo entre 14% e os 37%). a dor (variou entre 2% e 55%); e
outfros como sensagdo de bem-estar, stress e vomitos (variaram entre 3%
e 40%). Apenas dois estudos referem os farmacos utilizados na sedagdo.
O faérmaco na sedagdo paliativa mais utilizado foi o Midazolam, utilizado
com maior percentagem (60%), sdo no entanto referidas outros farma-
cos como haloperidil (26%), clorpromazina (23%) e levopromazina (2%).
Quanto a relagdo da sedacdo paliativa com a sobrevida dos doentes,
apenas um estudo faz essa referéncia onde duracdo média de sobre-
vida dos doentes que ndo receberam sedacdo pdliativa (n=216) foi de
63,3 dias e dos que receberam sedacdo paliativa (n=29) foi de 63,9 dics.
Nd&o se tendo enconfrado diferencas estatisticamente significativas na
duragdo de sobrevida dos doentes apds o inicio dos cuidados paliativos.
Conclusdo: A sedacdo é usada sob um curto periodo de tempo e as
evidéncias demonstram que em contexto de cuidados paliativos. Esta
apenas deverd ser administrada apds o consentimento do doente e este
devera ter conhecimento das suas consequencias. A sedagdo paliativa
& utilizada para o controlo sintomdatico e ndo estd associada & diminui-
¢&o da sobrevida dos doentes. Contudo, ndo existem estudos aleatérios
controlados que o sustentem. Os estudos revelaram que a sedacdo pa-
liativa s6 é administrada em casos de sofrimento refratério e intolerével,
e ainda suportam o argumento que deve ser utilizada neste contexto, a
fim de assegurar o sofrimento irreversivel e com o intuito da promogdo de
qualidade de vida.

Utilizagdo da via subcutdnea em contexto
domicilicrio

Autores: Cristina Francisco; Maria José Pacheco; Mickael Pido; Liliana
Rodrigues

Instituicdes: UCC DAlagoa; Equipa de Cuidados Continuados de Lagoa
- ACES Barlavento

Intfroducdo: O doente paliativo com descontrolo sinfomdtico apresenta,
muitas vezes, condicionalismos & utilizagcdo da via oral, considerada de
eleicdo, tendo em conta que ndo é invasiva, minimizando o desconfor-
to. Surge assim como alfernativa a utilizagdo da via de administragdo



subcut@nea que apresenta vantagens que se prendem essencialmente
com a comodidade do doente, permitindo a sua permanéncia no do-
micilio, que constitui o local privilegiado para a prestacdo de cuidados.
Objectivo: Reflectir acerca das vantagens da utilizagdo da via subcutd-
nea nos doentes paliativos em contexto domiciliério.

Desenvolvimento: A via subcutdnea tem sido um pouco descurada pe-
los profissionais de salde, tendo-se reduzido a sua utilizagdo basicamen-
te & administragdo de vacinas, insulina e anticoagulantes. Sendo o teci-
do subcuténeo provido de capilares sanguineos, forna-se assim uma via
propicia & administragdo de fluidos e/ou medicamentos. Quando a via
oral se encontra indisponivel, situacdo bastante frequente nos doentes
paliativos em fim de vida, a via subcutdnea surge como a melhor alterna-
tiva para a administracdo de fluidos isoténicos e/ou medicamentos. Para
além de apresentar um risco minimo de desconforto, pode ser redlizada
no domicilio e faciimente manuseada pelos familiares/cuidadores infor-
mais, uma vez que a probabilidade de ocorrerem complicacoes locais e
sistémicas & muito reduzida. Outra vantagem € claramente o baixo custo
associado & execucdo desta técnica. Desta forma, os enfermeiros que
prestam cuidados em contexto domicilidrio devem ter particular aten-
c¢do a capacitacdo dos familiares/cuidadores informais para que estes
possam dar continuidade aos cuidados prestados, nomeadamente no
que diz respeito & administfracdo de tferapéutica e/ou reposicdo de
fluidos, pois a permanéncia dos profissionais de satde no domicilio fica
muito aguém das 24h necessdrias de cuidados.

Conclus&o: Neste sentido, a escolha desta via proporciona entre outras
vantagens, a alta hospitalar precoce e deste modo o regresso ao domi-
cilio, uma vez que a técnica subcut@nea apresenta muito baixo risco de
complicagdes, sendo seguro e de facil manuseamento pelos familiares/
cuidadores informais.

Diagndsticos de enfermagem em cuidados
paliativos: o caso de uma equipa intra-hospi-
talar de suporte

Autores: Sandra Martins Pereira (a); Emilia Fradique (b); Ana Julia Silva
(a): Pablo Hernandez-Marrero (c)

Instituicdes: (a) Universidade dos Acores, Escola Superior de Enferma-
gem de Angra do Heroismo; (b) Centro Hospitalar de Lisboa Norte,
E.RE.. Hospital de Santa Maria; (¢) Universidad de Las Paimas de Gran
Canaria, Facultad de Ciencias de la Salud, Dpto. de Enfermeria.
Introducdo: Os enfermeiros sGo considerados o grupo profissional, na
drea da saude, para quem o fendmeno de particular interesse corres-
ponde ds respostas humanas aos problemas de salde reais ou poten-
ciais, por parte dos individuos, familias ou comunidades (Infernational
Council of Nurses ICN, 2007). Assim, os enfermeiros tém um papel cen-
tral no sentido de ajudar pessoas a vivenciar, com a melhor qualidade
e bem-estar possivel, as transicdes decorrentes, quer de processos de
vida, quer de processos de doenga (Meleis et al., 2000). Tal é realizado
mediante o estabelecimento de uma relacdo interpessoal de agjuda
e utilizagdo de uma metodologia cientifica que inclui a identificacdo
de problemas e necessidades do individuo, familia, grupos e comuni-
dades, a formulagdo de diagndsticos, o planeamento de cuidados,
a implementag¢do de intervengdes de enfermagem auténomas e in-
terdependentes, e a avaliagdo dos mesmos. Este processo processo
de enfermagem é perspetivado de modo dindmico, prevendo-se a
sua reformulacdo e adequagdo sempre que as necessidades e pro-
blemas das pessoas assim o justifiquem. N&o obstante, para que este
processo tenha visibilidade, hd que proceder & sua documentagdo e
registo, algo nem sempre valorizado pelos enfermeiros.

Em 2010, a Ordem dos Enfermeiros (na esteira do ICN, 2009) viria a pu-
blicar o Catdlogo CIPE “Cuidados paliativos para uma morte digna”,
um relevante instrumento de trabalho que reine uma extensa lista de
diagnésticos e intervengdes de enfermagem passiveis de serem, res-
petivamente, identificados e implementadas em cuidados paliativos. E
neste contexto que emerge a problemdatica deste estudo, assente na
seguinte questdo de investigagdo: quais os diagndsticos de enferma-
gem mais frequentemente identificados nos doentes acompanhados
por uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos?
Objetivos: - identificar os diagndsticos de enfermagem mais frequen-
tes nos doentes acompanhados por uma equipa intra-hospitalar de
suporfe em cuidados paliativos;

- identificar as necessidades mais frequentes dos doentes acompa-
nhados por uma equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados pa-
liativos.

Material e Métodos: O presente estudo assume um cariz quantitativo,
exploratdrio e descritivo, sendo realizado junto de uma equipa intra-
-hospitalar de suporte em cuidados paliativos portuguesa. Os insfru-
mentos de recolha de dados foram os seguintes:

- Questiondrio de caracterizacdo dos doentes acompanhados pela
equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos;

- Instrumento de identificacdo e validacdo dos diagndsticos de en-
fermagem elaborado a partir do Catdlogo CIPE “Cuidados paliativos
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para uma morte digna”.

Em termos de procedimentos metodoldgicos, a recolha de dados
decorreu durante um més (entre 25 de junho e 27 de julho de 2012),
tendo sido feito o registo dos diagndsticos de enfermagem identifica-
dos nos doentes acompanhados pela equipa em quatro momentos
distintos. A recolha de dados foi efetfuada por um dos elementfos da
equipa de investigadores, responsdvel pela prestagdo de cuidados
direta aos doentes acompanhados. A andlise dos dados foi efetuada
com recurso aos programas Windows Excel e Statistical Package for
Social Sciences SPSS.

Resultados: A identificacdo dos diagndsticos de enfermagem foi rea-
lizada junto de 11 doentes. Os diagndsticos de enfermagem mais fre-
quentes foram: sofrimento (presente em 9 doentes nos dois primeiros
momentos de identificagdo, em 8 doentes no terceiro momento e em
4 doentes no quarto momento); angustia espiritual (presente em 8
doentes nos primeiros dois momentos de avaliacdo, em 6 doentes no
terceiro momento e em 2 doentes no Ultimo momento); capacida-
de para tomar banho, comprometida (identificado em 7 doentes nos
primeiros dois momentos e em é doentes nos restantes dois); arranjar
a casa, comprometido (em 6 doentes nos primeiros dois momentos
de identificacdo e em 5 doentes nos restantes dois); vestir/despir-se
e arranjar-se, comprometidos (presente em 5 doentes em fodos os
momentos de avaliagdo). Considerando os diagndsticos identificados,
constatou-se que estes doentes apresentavam sobretudo necessida-
des de superagdo e autorrealizagdo (soffimento e angustia espiritual),
assim como necessidades de respeito e autonomia (capacidade
para tomar banho, vestir-se, despir-se e arranjarse, e arranjar a casa
comprometidos). A partir destes resultados, & possivel constatar, ainda,
que houve um decréscimo quanto aos diagndsticos de enfermagem
relativos a necessidades de superacdo e autorrealizacdo, em funcdo
dos momentos de avaliagdo; embora menos expressivo, este decrés-
cimo é também notdrio nos diagndsticos de enfermagem relativos a
necessidades de respeito e autonomia.

Conclusdes: As principais conclusdes deste estudo apontam para o
facto de os principais diagndsticos de enfermagem identificados nos
doentes acompanhados por uma equipa infra-hospitalar de suporte
em cuidados paliativos serem o sofrimento e angustia espiritual, as-
sim como as capacidades para tomar banho, vestir-se, despir-se e ar-
ranjar-se, e arranjar a casa. Além disso, constatou-se um decréscimo
na presenca destes diagndsticos ao longo do tempo, sobretudo no
que respeita aos que sdo relativos a necessidades de superagdo e
autorrealizagdo. Estes resultados reforcam o papel que os enfermeiros
podem assumir nesta drea de cuidados, designadamente no que res-
peita &s infervencdes que podem implementar no sentido de ajudar
a aliviar o sofrimento e anglstia espiritual, assim como no sentido de
ajudar a pessoa doente a satisfazer, com ajuda, as necessidades e
atividades de autocuidado que ela faria, por si s6, se tivesse as con-
dicdes para tal.

Radioterapia e Medicina Paliativa nas Metds-

tases Cerebrais: Indicagcdes mais frequentes
Autor: Pedro André da Costa Baptista Fernandes

Instituic@o: Servico de Radioterapia Centro Hospitalar e Universitdrio
de Coimbra

Infrodugdo: As metdstases cerebrais sdo os tumores intracranianos
mais comuns nos adulfos sendo que excedem os tumores cerebrais
primarios num fator de 10 para 1. Os locais primdrios mais comuns das
metdstases cerebrais sdo os pulmdes seguidos da mama. Ainda assim
€& o melanoma que detém a maior predilecdo para a disseminagdo
cerebral. O aumento da sobrevivéncia global devido aos avangos re-
centfes na terapia sistémica e o uso mais frequente e facilitado da RM
(Ressondncia Magnética) tem resultado num aumento da incidéncia
de metdstases cerebrais. O progndstico, sem fratamento, para metds-
tases cerebrais € de 4 semanas enquanto a sobrevivéncia média para
aqgueles submetidos a tratamento atinge, em média, os 7 meses.
Objetivos: Abordam-se no trabalho as principais indicacdes da radio-
terapia na metastizacdo cerebral bem como alguns aspetos técnicos
elementares inerentes ao tratamento.

Desenvolvimento: Existem algumas opg¢des no fratamento destas si-
tuacdes fais como a neurocirurgia, a radioterapia estereotdxica e a
radioterapia holocraniana. A escolha da técnica a utilizar depende
se as metdstases cerebrais sdo solitdrias ou maltiplas mas fambém da
performance status do doente ou KPS (Karnofsky Performance Status).
A profilaxia com corticoterapia é importante pois contribui na dimi-
nuicdo de sinais e sinformnas neurolégicos. Serdo abordadas de forma
sucinta indicagdes, técnicas e doses aplicadas no émbito da radio-
terapia.

Conclusdo: Na medicina paliativa, a radioterapia € um importante
instrumento. E possivel aumentar-se a qualidade de vida dos doentes
com baixa toxicidade induzida pelo tratamento. O objetivo primario
& o controlo da progressdo da doenga ainda que apenas localmen-
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te por vezes & custa de alguma detioracdo da funcdo cognitiva. Por
outro lado consegue-se em muitos casos minimizar a morbilidade as-
sociada a tumores metastaticos intracranianos. E de extrema impor-
tancia dar a conhecer aos colegas este tipo de tratamento que nem
sempre & do total conhecimento dos clinicos que trabalham direta-
mente na drea do Tratamento Paliativo

Saude Oral em Cuidados Paliativos:

perspectiva holistica

Autores: 1.Helena PBeca, 2. Carla L. Mota, 3. José Frias-Bulhosa
Instituicdes: 1-2. USF Espinho, Escola Superior de Tecnologias da Saldde
do Porto - IPP Porto; 3. Faculdade Ciéncias da Sadde - Univ. Fernando
Pessoa, ACeS Baixo Vouga ll

INTRODUCAO: Os cuidados de satde oral em individuos com doen-
¢a avangada, incurdvel e progressiva sdo uma necessidade funda-
mental na promo¢do da qualidade de vida destes doentes com a
qual sdo confrontados os seus cuidadores formais e informais. Alguns
dos problemas mais comuns, muitas vezes de dificil orientacdo, sdo a
xerostomia, a mucosite, a halitose, as alteracdes do paladar, as infec-
¢oes e as hemorragias. Isoladamente ou em conjunto, interferem com
a alimentagdo e a linguagem, reduzindo drasticamente o conforto, a
auto-estima, a interacgdo social e o bem-estar geral.

OBJECTIVO: Rever as abordagens preventivas e terapéuticas dos pro-
blemas do foro estomatoldgico que mais interferem com a qualidade
de vida de doentes em cuidados paliativos.

DESENVOLVIMENTO: Foi realizada uma pesquisa bibliografica, nas
bases de dados Cochrane Library, PubMed, Tripdatabase, Dare, Dy-
named, National Guideline Clearinghouse e UpToDate, utilizando os
termos MeSH: pallliative care e oral health. A pesquisa foi limitada a re-
visdes sistemdticas, artigos de revisdo e normas de orientacdo clinica,
publicados desde 2002, em inglés, espanhol e portugués. As principais
alteragdes descritas ao nivel da cavidade oral em doentes em fim
de vida respeitam a presenca de biofilme oral e residuos nos dentes,
nas estruturas orais adjacentes ou nas dreas de suporte das proteses
dentdrias, e as alteragdes quantitativas e qualitativas da saliva, que
desencadeiam alteracdes significativas na mucosa oral, lingua, Idbios
e gengiva. A intervencdo dos profissionais de sadde e dos cuidadores
informais deve ser direccionada para medidas que eliminem ou redu-
zam de forma significativa estes factores, prevenindo e minimizando
os sinfomas referidos & cavidade oral em doentes em cuidados palia-
tivos. Medidas como a higiene apropriada (tipo, frequéncia, cuidados
com as préteses), hidratagdo das estruturas orais, adequagdo do tipo,
consisténcia e preparacdo dos alimentos, eviccdo, sempre que possi-
vel, de determinados fGrmacos, detecgdo e tratamento precoce de
infecgdes e outras afecgdes sdo fundamentais para o controlo sinfo-
matico e o aumento da qualidade de vida destes doentes. A utiliza-
¢do de produtos tépicos e dispositivos orais deve ser criteriosa e adap-
tada aos doentes em fase terminal. Salienta-se que a realizagdo da
higiene & o momento mais oportuno para a valorizagdo de sinfomas
e a identificagcdo de sinais de alarme e que o registo dos cuidados
de saude oral prestados, as alteracdes encontradas e as intervengoes
executadas é fundamental para a melhoria da prestacdo de cuida-
dos e para a avaliagdo da efectividade das medidas adoptadas.
CONCLUSAO: A valorizacdo conceptual da importancia da presta-
¢do de cuidados orais no quotidiano da prdatica em Cuidados Pa-
liativos poderd ser um caminho vdlido para evitar cuidados que séo
prestados de forma pouco sistematica, com baixa prioridade e muitas
vezes invisiveis nos registos dos doentes em fim de vida.

As feridas malignas e o impacto na qualidade

de vida do doente

Autores: Helena Fernandes (médica) - Andreia Ramos (enfermei-

ra) - Ana Margques (enfermeira) - Carla Gaspar (enfermeira) - Jodo
Cadete (enfermeira) - Catrina Sequeira (enfermeira)

Instituicdo: L. Nostrum SA

Intfrodugdo: No dmbito do VI Congresso de Cuidados Paliativos, con-
sideramos relevante a participacdo neste evento, apresentando o
impacto das feridas malignas na prestagdo de cuidados na nossa Uni-
dade de Cuidados Paliativos. Os cuidados paliativos sdo cuidados ac-
tivos, coordenados e globais, prestados ds pessoas com doenga croni-
ca, progressiva, avancada e incapacitante, com o grande objectivo
de promover, tanto quanto possivel, o bem-estar e a qualidade de
vida destes doentes. Este tipo de cuidados afirmam a vida e aceifam
a morte como um processo natural. Proporcionam um alivio de sinto-
mas e oferecem uma rede de apoio para que as pessoas doentes e as
suas familias lidem com o seu processo de doenca e de luto. As altera-
¢des a nivel cutdneo (feridas malignas), alimentacdo, hidratagdo, dor,
dispneia, entre outros, s&o exemplos de sinfomas dificeis, sobretudo
em cuidados paliativos. Neste contexto, surgiu o interesse comum na
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abordagem deste tipo de feridas, denominadas Feridas Malignas, no-
meadamente no que diz respeito & intervencdo sob a perspectiva dos
cuidadores formais. O fratamento a feridas malignas pode ser comple-
X0, Mas exige que os profissionais compreendam e estejam cienfes das
implicagdes que estas podem ter na qualidade de vida do doente.
Objetivos: - Compreender as diferentes formas de tratamento dos sin-
tomas decorrente das feridas malignas, com base na literatura existen-
te. - Melhorar a qualidade dos cuidados prestados no que concerne
ao fratamento de feridas malignas com vista ao aumento de qualida-
de de vida do ufente. Metodologia: Desta forma, surge-nos a seguinte
questdo de partida: Qual a perspetiva dos cuidadores formais sobre o
tfratamento de feridas malignas, em contexto de unidade de inferna-
mento de cuidados paliativos? No sentido de responder & questdo su-
pracitada, optamos por realizar uma revisdo sistemdatica da literatura,
com consequente andlise de contelddo e reflexdo critica. Em conse-
quéncia da questdo de partida, selecionamos as seguintes palavras-
chave: Cuidados de Paliativos; Feridas Malignas; Qualidade de vida.
Conclusdo: Da pesquisa efectuada salientamos a necessidade de
realizacdo de estudos que apresentem conclusdes a nivel da eficacia
da analgesia profildtica para controle da dor, bem como o controle
de outros sinfomas, como exsudado e o odor. A valorizar para além do
sofrimento fisico o impacto que este tipo de feridas tem na qualidade
de vida do doente, foco principal dos cuidados paliativos, nomeada-
mente no que respeita & auto-imagem, auto-estima e relacionamento
interpessoais. Desta forma tentamos sensibilizar os cuidadores formais
para a complexidade do tratamento a feridas malignas, no sentido de
promover uma melhoria da prética clinica.

Cuidados Paliativos e estomaterapia - Uma
visdo holistica - Um trabalho em parceria

Autores: Enf.? Lucinda Marques (Unidade de Cuidados Paliativos do
Hospital da Luz); Enf.% Inés Ferreira (Cirurgia do Hospital da Luz); Enf.?
Raquel Flores (Oncologia do Hospital Amadora Sintra); Enf.? Sofia Mar-
ques (Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Barreiro)
Trata-se de um estudo de caso, que visa explorar as mais-valias da
parceria Estomaterapia/Cuidados Paliativos no acompanhamento do
doente ostomizado em sofrimento.

A pessoa ostomizada depara-se com perda da infegridade corpo-
ral, sofre alferagdes a nivel da sua auto-estima e imagem corporal,
enfrentando inimeras dificuldades tanto fisicas como emocionais
e psicosociais, que condicionam a sua dindmica e estilo de vida.
Para o ostomizado ter qualidade de vida necessita de ser cuidado
através de uma filosofia holistica por uma equipa multidisciplinar
durante todas as fases do internamento. Apds alta o doente/ fami-
lia devem ter um acompanhamento especializado pelo enfermeiro
estomaterapeuta. Nesta fase o enfermeiro estomaterapeuta deve
garantir ao ostomizado/ familia um afendimento personalizado,
agjudando a escolher e adaptar os dispositivos de forma individuali-
zada, instruindo para a sua correta utilizagcdo, promovendo o auto-
cuidado e a participagdo da familia. Todo este processo & essen-
cial para o doente/ familia restabelecer a autonomia, equilibrio
psicolégico e reintegracdo social o mais precocememte possivel.
E contudo de salientar o contributo dos cuidados paliativos, nomea-
damente no controlo de sinfomas, e apoio espiritual e familiar afravés
de pericias comunicacionais.

Como consideragdes finais destaca-se:

A condi¢cdo de ostomizado impde alteragcdes no estilo de vida com
implicagdes profundas quer a nivel pessoal (fisico, emocional e psicos-
social) como familiar.

A condicdo de ostomizado surge na vida de cada sujeito como algo
n&o esperado, com implicagdes mais ou menos profundas na qualida-
de de vida da pessoa e familia.

A marcac¢do do estoma por perito assume um papel fundamental no
processo de reabilitagdo pois sua auséncia pode dificultar ou mesmo
impedir a recuperacdo da autfonomia para a sua nova condi¢do. O
acompanhamento da pessoa e familia, por Enfermeiros Estomotera-
peutas em parceria com a equipa de cuidados paliativos, desde o pré
operatério, revela-se deste modo um elemento facilitador no processo
de reabilitagdo psicomotora e reinser¢do social.

Tendo em conta a complexidade da condi¢do de ostomizado alme-
ja-se a complementaridade da atuacdo em equipa inferdisciplinar.

Ndo sei como pode doer tanto

Autores: Silvia Patricia Fernandes Coelho, Maria Clara Lopes Peixoto
Braga, Claudia Angelica Souza, Tania Filipa Santos Costa

Instituicdo: Universidade Catélica Portuguesa, Porto

Introducdo: A dor & muitas vezes abordada pelos profissionais de
salde, segundo uma perspetiva meramente biolégica, e portanto
desprendida dos restantes dominios, que hoje sabemos, serem essen-
ciais considerar para uma fidvel avaliagdo e tratamento. Tais dominios



foram conceptualizados por Cicely Saunders, que afravés da Teoria
da Dor Total, reconhece a influéncia psicolégica, social, fisica e espiri-
tual na experiéncia da dor. Apesar de empiricamente, faciimente se
depreender a interacdo dos dominios anferiormente referidos e da
sua relagdo com o meio ambiente, a realidade atual demonstra que
a parceria com uma equipa diferenciada possibilita controlar a dor.
Objetivos: Demonstrar a importéncia da avaliagdo da dor total e
infervengdo personalizada de acordo com as necessidades do
doente/familia em cuidados paliativos. Enfatizar a importéncia da
inferpretacdo do fendémeno doloroso, ndo s6 somente na dimen-
sdo fisica, mas também na dimens&o emocional, social e espiritual.
Desenvolvimento: Em cuidados paliativos, o controlo da dor torna-se
uma variével essencial contudo, a dor deve ser considerada uma ex-
periéncia individual, sensorial e emocional desagraddvel associada
a dano tecidual ou potencial, ou descrita em termos de tal dano.
De facto, os profissionais de sadde devem assumir a dor tal como o
doente a vivencia pois esta trata-se de um acontecimento somdati-
co e psiquico influenciado pelo estado psicolégico e significado que
o doente Ihe atribui. Neste estudo de caso destacou-se a influéncia
da dor social, espiritual, psicolégica e fisica na conce¢do da dor to-
tal, sendo planeada uma intervengdo direcionada as necessidades
do doente que considerou infervencdes de carater autbnomo e in-
terdependente marcadas pela inclusdo familiar e que culminaram
num fim de vida digno e sereno em contexto domicili@rio. A conju-
gagdo da friade doente/familia e equipa permitiram o confrolo de
sinfomas associados & dor total e um cuidar centrado no doente.
Conclusdo: Para uma adequada infervencdo é fundamental contro-
lar a dor fisica e outros sinfomas concomitantes, bem como, contro-
lar simultaneamente todos os outros fatores geradores de sofrimento.
Para tal, &€ imprescindivel que os sintomas sejam avaliados e identifica-
dos de forma a dar resposta &s necessidades e problemas reais dos
doentes/familia, mas igualmente, considerar a parceria de todos os
infervenientes na friade.

A importancia dos cuidados a boca em

Cuidado Paliativos

Autores: Andreia Ramos; Carla Gaspar; Ana Marques; Catarina Se-
queira; Elisa Domingues; Jodo Cadete; Helena Fernandes

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos L NOSTRUM

No é&mbito dos Cuidados Paliativos, estdo inerentes os cuidados &
boca, do doente, sobretudo nos dltimos momentos de vida. Este fipo
de cuidados tfem um grande impacto sobre o doente, uma vez que
inferferem diretamente no estabelecimento de relacdes interpessoais
e consequentemente na sua qualidade de vida. Na nossa equipa de
cuidados paliativos, nas diferentes categorias profissionais, entende-
mos que é sempre possivel fazer algo mais para melhorar os cuidados
prestados com vista a qualidade de vida do doente. Desta forma,
surge o nosso interesse por este tema: A importancia dos cuidados &
Boca em Cuidado Pdaliativos, emergindo apds a partiiha de vivéncias
e opinides da equipa. Uma vez que a relevancia atribuida a este tipo
de cuidados é frequentemente enfatizada quer por doentes, quer por
familiares e com vista a proporcionar-lhes maior conforto e bem-estar,
desenvolvemos esta pesquisa. Assim, parece-nos evidentes os cons-
trangimentos que os doentes sentem quando este tipo de cuidados
sdo menosprezados, desvalorizados ou nem sequer prestados. Dai o
nosso interesse em aprofundar conhecimentos relacionados com esta
temdtica, deste modo traca-mos como objetivos: - Identificar os pro-
blemas mais frequentes que sdo possiveis de diagnosticar aquando
dos cuidados & boca. - Identificar os mecanismos de atuagdo adota-
dos pelos profissionais aquando da existéncia de altera¢des a nivel da
mucosa oral. De modo a atingirmos os objetivos propostos utilizamos
uma metodologia descritiva e analitica, baseada na pesquisa biblio-
gréfica. A realizagcdo deste trabalho sobre o tema A importéncia dos
cuidados & Boca em Cuidado Paliativos, exigiu de nds o relembrar
conceitos necessarios & compreensdo do tema, nomeadamente: xe-
rostomia, mucosite, placas ou crostas, infec¢do orais, fumores malignos
da cavidade oral. Em suma, concluimos: - Que este tipo de cuidados
carece de uma avaliagdo abrangente, contemplando historia clini-
ca, observagdo da mucosa oral, alguma investigagdo e o recurso a
escalas de avaliagdo; - Que o controlo e prevengdo de lesdes da
boca garantem o bem-estar do doente, facilitam a comunicagdo e a
socializacdo evitando o isolamento social; -Que este tipo de cuidados
previne ou trata as alteragdes da mucosa oral relacionada com efei-
tos secunddrios de determinadas terapéuticas ou patologias.
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Tema: Epidemiologia

Experiéncia da equipa intra-hospitalar de su-
porte em cuidados paliativos de um hospital

central

Autores: Julia Alves, Elga Freire, Isabel Barbedo, Joana Mirra, Margarida
Pinheiro, Sara Moreira, Margarida Branco

Instituicdes: Equipa Infra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos,
Hospital de Santo Anténio, Centro Hospitalar do Porto

Intfrodugdo: De acordo com as recomendagdes nacionais e infer-
nacionais, nomeadamente com o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, foi organizada uma equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos de um centro hospitalar, com inicio da actividade
clinica a 3 de Outubro de 2011.

Trata-se de uma equipa mdvel multidisciplinar, integrada no Departa-
mento de Medicina, com formagdo avangada em Cuidados Paliati-
vos, constituida por duas médicas, duas enfermeiras, uma assistente
social, uma psicéloga, uma psiquiatra e uma secretdria. Apenas uma
enfermeira estd a fempo completo na equipa. Conta fambém com
a colaboracdo de consultores em vdarias dreas, nomeadamente: dor,
nutricdo, farmdacia e oncologia.

Tem por finalidade a consultadoria a doentes adulfos terminais onco-
I6gicos e ndo oncoldgicos internados no centro hospitalar (excepto
servico de urgéncia), com sinftomas ndo controlados e a sensibiliza-
c¢do/formacdo aos profissionais de salde que lidam com doentes
terminais.

A partir do dia 20/03/12, a equipa passou fambém a fransferir todos
os doentes paliativos internados, com necessidade de ingresso, nas
diferentes tipologias da Rede Nacional de Cuidados Continuados In-
tegrados (RNCCI).

Os autores descrevem o frabalho clinico desenvolvido pela equipa
num periodo de 10 meses.

Objectivos: Avalia¢cdo e divulgacdo do trabalho clinico desenvolvido
pela equipa desde o seu inicio de actividade.

Material e Métodos: Estudo retrospectivo exploratdrio descrifivo de
todos os doentes avaliados pela equipa no periodo de 10 meses, de
3/10/2011 a 3/08/2012.

Para além do pedido de consulta inferna, a equipa desenvolveu uma
base de dados especifica no Processo Clinico Electrénico. Esta base
de dados inclui informagdo sobre: identificacdo do doente, data da
referenciacdo, data da 19 observagdo, identificacdo do Centro de
Salde/médico de familia, dados do cuidador, diagndsticos, motivo do
pedido de colaboracdo, informagdo clinica, interven¢des da equipa,
escalas de avaliacdo, destino dos doentes.

Os resultados apresentados resultam da andlise destes documentos.
Resultados: No periodo de 3/10/2011 a 3/8/2012 a equipa recebeu
160 pedidos de consulta inferna e avaliou 150 doentes. Dez doentes
faleceram antes da avalia¢gdo da equipa.

A resposta aos pedidos foi em 24h, excepto em 20 doentes.

QOitenta e dois homens, 68 mulheres, médias de idades de 68,7 anos
(32-98 anos).

Cento e nove doentes tinham doenca oncoldégica (cabeca/pes-
cogo, mama, digestiva, genitourindria, Sistema Nervoso Central) e 41
doenca ndo oncoldégica (doencas neurolégicas, SIDA, insuficiéncia
cardiaca, respiratéria, renal e hepdtica).

Servigos: Medicina (54), Cirurgia geral (34), Oforrinolaringologia
(11), Neurologia (11), Gastroenterologia (8), Urologia (6), Cirur-
gia Maxilo-facial (4), Traumatologia Cranio Encefdlica/Neuroci-
rurgia (3), Unidade Intermédia Médica (3), Cuidados Intensivos
(3). Endocrinologia (2), Ortopedia (2), Ginecologia (2), Cardiolo-
gia (2). Infecciologia (1), Hematologia (1), Nefrologia (1), Cirurgia
Vascular (1), Unidade de Transplante Hepatico-pancredtico (1).
Os motivos de pedido & equipa sdo em maior ndmero para controlo
sinfomatico: 298 de um total de 542.

Foram efectuadas 519 consultas médicas e 673 de enfermagem.
Quanto aos resultados/orientacdo dos doentes avaliados pela equi-
pa:

Cinguenta e oito doentes foram referenciados para a RNCCI (36 para
Unidade de Cuidados Paliativos - UCP; 21 para Equipas Comunitdrias
de Cuidados Contfinuados Integrados - ECCI; 1 para Unidade de Con-
valescenga); 2 foram para Lar; 24 foram para domicilio com apoio do
Centro de Salde; 64 doentes faleceram no infernamento (12 foram
referenciados para RNCCI, mas faleceram antes da transferéncia); 2
doentes foram transferidos para UCP pela Equipa de Gestdo de Altas
-EGA.

Conclusdo: Como era espectavel hd um maior nimero de doentes
oncolégicos referenciados para a equipa, confudo o aumento pro-
gressivo de pedidos de colaboragdo para doentes ndo oncoldgicos
em multiplas especialidades pode traduzir uma maior sensibilizagcdo/
informacdo dos profissionais de sadde e também traduz a aceitagdo
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e o reconhecimento do trabalho desenvolvido pela equipa.

Desde que a equipa iniciou a transferéncia de doentes para a RNCCI
em Margo de 2012, o ndmero de transferéncias para UCP e ECCI tem
vindo a aumentar.

De salientar que a referencia¢do dos doentes para a equipa é muito
tardia, quer em relagao a evolugdo da doenga quer aos dias de internamento.

Casuistica de uma equipa de cuidados
continuados integrados. Existem doentes em
cuidados paliativos?

Autores: Claudia Souza, Clementina Mendong¢a, Docilia Dinis, Josefina
Morais, Céndida Carvalho, Eduardo castro, Estela Cruz

InstituicGo: Equipa de Cuidados Continuados Infegrados - Barcelinhos
Infrodugdo: As equipas de cuidados continuados integrados (ECCI)
pertencem a Rede Nacional de Cuidados Continuados e prestam ser-
vicos domiciliérios, a pessoas em situagcdo de dependéncia funcional,
doenga terminal ou em processo de convalescenca, cuja situagdo
ndo requer infernamento, mas que ndo podem deslocar-se do do-
micilio, conforme artigo n°1 do art.27, do Decreto-lei n.100/2006 de
6 de Junho. Os autores apresentam a casuistica de uma equipa de
cuidados continuados integrados com capacidade de admissdo de
20 doentes no periodo de 23/03/2011 a 06/08/2012 Foram identifica-
dos 0s doentes em cuidados paliativos que sdo cuidados prestados
a doenga com doenga incurdvel, em fase avangcada e nestes foram
analisados suas caracteristicas, entre as quais diagnéstico, sintomas e
evolucdo.

Objetivos: Descrever os doentes referenciados para a ECCl e que fem
caracteristicas de fipologia de cuidados paliativos no periodo de Mar-
co de 2011 a Agosto de 2012.

Desenvolvimento: No periodo de Margo de 2011 a Agosto de 2012 fo-
ram referenciados 72 doentes, 61 indicados para reabilitacdo motora
ou cinesioterapia, 5 para frafamentos de feridas para tratamento de
feridas, 10 para seguimento pos operatério e 4 para outras finalidades.
Identificados 26 doentes com tipologia de cuidados paliativos sendo
6 oncoldgicos e 20 ndo oncoldgicos, sendo 65,4% mulheres e 34,6 %
homens. Também foram caracterizados entre oncolégicos e ndo on-
colégicos, tempo de permanéncia na ECCI e destino.

Conclusdo: As Equipas de Cuidados Continuados Integrados sdo servi-
¢os de presta¢do de cuidado primdrio que podem dar resposta satis-
fatéria na drea ndo sé da reabilitacdo e tratamento de feridas, como
também apoio aos doentes em cuidados paliativos. E necessario for-
macdo continua, disponibilidade de material e apoio das unidades
hospitalares quando necessario, seja em consultoria como fambém
no infernamento do doente caso o controlo de sinftomas que n&o pPos-
sa realizados no domicilio.

Tema: Espiritualidade

A expressao da Espiritualidade nos doentes

paliativos em contexto domicilidrio

Autores: Maria José Pacheco; Cristina Francisco; Mickael Silva; Liliana
Rodrigues

Instituicdes: UCC DAlagoa; Equipa de Cuidados Continuados de La-
goa - ACES Barlavento

Infrodugdo: A espiritualidade configura uma experiéncia subjectiva
que incorpora sadde emocional e preocupacdes acerca do sentido
da vida. E uma dimensdo que engloba atitudes, crencas, sentimentos
e prdaticas que vao para além do estritamente racional e material.
Objectivo: Reflectir sobre a importéncia da abordagem da espirituali-
dade, nos doentes paliativos, em contexto domicilidrio.
Desenvolvimento: A espiritualidade, apesar de ser considerada um
aspecto muito importante, presente em todos os doentes terminais,
que se repercute no seu bem-estar geral e na sua qualidade de vida
&, muitas vezes, negligenciada dada a dificuldade que os profissionais
de saude senfem na abordagem desta dimensdo, fendo em conta as
suas peculiaridades que implicam uma intervengdo distinta daquela
que é utilizada para outros aspectos mais concretos como o confrolo
de sintomas. Foram desenvolvidos varios instrumentos (escalas e ques-
tiondrios) com o propdsito de reconhecer e avaliar as necessidades
espirituais dos doentes ferminais, mas ndo existe consenso quanto &
utiidade da aplicagdo destes instrumentos e menos ainda acerca
de qual seria o mais adequado. Alguns autores defendem a criacdo
de um instrumento simples, fendo em conta que os doentes preferem
conversar do que responder a questiondrios. O instrumento adequado
deverd ter por base as técnicas de comunicacdo: perguntas abertas,
escuta activa, siléncios e contacto fisico. Varios estudos demonstraram
que os aspectos espirituais, expressos através de conceitos como: o
sentido da fé; empoderamento e confianga:; viver com sentido e es-
peranga, influenciam a evolugdo dos doentes, reflectindo-se no seu
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bem-estar e qualidade de vida.

Conclusdo: Na auséncia de consenso e evidéncia cientifica sobre a
melhor forma de proporcionar apoio espiritual, recomenda-se que
este apoio seja parte infegral do plano de cuidados, qualquer que
seja o contexto da prestacdo de cuidados, com base nos principios
da comunicagdo efectiva. E importante considerar as diferencas
culturais na abordagem da espiritualidade e evitar a exclusdo dos
doentes perfencentes a culturas distintas daquelas dos profissionais
de sadde.

As crencas religiosas e a morte nas 3 maiores
religides do mundo

Autores: George Shinagawa Junior; Eduardo Carqueja

Instituicdes: Universidade do Porto, Centro Hospitalar de Sdo Jodo
INTRODUCAO: De acordo com a definicdo da Organizac&o Mundial
de Saude (2002), os Cuidados Paliativos sdo uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias que en-
frentam problemas decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou grave
e com prognéstico limitado, através da prevencdo e alivio do sofri-
mento, com recurso & identifica¢cdo precoce e tratamento rigoroso
dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas fambém dos psicos-
sociais e espirituais. Desta maneira é possivel perceber que tfrata-se
de um cuidado que engloba todas as esferas do ser humano, sendo
necessdrio um fratamento individualizado que serd executado por
uma equipa multidisciplinar juntamente com o paciente e sua fami-
lia. Este tratamento individualizado inclui obter uma maior informacdo
sobre o doente e sua biografia, numa tentativa de fazer com que a
equipa consiga compreender a percepcdo de realidade da pessoa
a ser cuidada, assim como a sua percepcdo espiritual e psicossocial.
Afualmente no século XXI deparamos ao mdaximo com a movimen-
tacdo populacional de Norte a Sul, de Leste a Oeste. Barreiras como
oceanos e mares que antigamente separavam grupos populacionais
em determinados locais ja ndo séo empecilhos. O desenvolvimento
e a evolugdo das sociedades estd a ocorrer de uma maneira ace-
lerada acompanhada das evolugdes tecnoldgicas, com ganhos nas
mais diversas areas. A movimentacdo forna-se facil e acessivel. Paises
fusionam em blocos, permitindo a livre circulacdo de mercadorias e
pessoas entres estes. Desta maneira em um contexto clinico e hospita-
lar tforna-se muito comum atualmente o cuidado de uma populacdo
com uma diversidade social e cultural. E o seres humanos, quando
confronfam doengas graves ou mortalidade iminente geralmente
buscam significado existencial e espiritual de suas vidas. Para essas
pessoas, 0 momento de fim de vida transforma-se no momento de
reafrmagdo da fé, em busca de uma morte pacifica. E por essas ra-
z0es a compreensdo de uma equipa médica pode ser importante
para ajudar na promog¢do da qualidade de vida espiritual destes pa-
cientes (Puchailski et al, 2005).

OBJETIVOS: Fornecer uma visdo geral das trés maiores religides do
mundo Cristianismo, Hinduismo e Islamismo, com énfase no sofrimen-
to e morte N&o tem o infuito de descrever detalhadamente os tipos
e subtipos de cada religido, mas compreendé-las de uma maneira
generalista afim de que uma equipa médica consiga entender e
respeitar as diferengas religiosas existentes em uma sociedade cada
vez mais heterogénea. Sabe-se que as crengas religiosas e culturais
podem influenciar as decisdes relacionadas a saldde em fim de vida e
também ajudam a equipa a compreender melhor o sofrimento alheio
e 0 seu proprio.

DESENVOLVIMENTO: Cristianismo: H& vérios ramos, incluindo a Catdlica
Romana e as protestantes, mas de uma maneira geral ela é baseada
na vida de Jesus Cristo, filho de Deus que veio a terra como homem
devido o amor e compaixdo por estes. Através do seu sofrimento e
ressurreicdo acaba por prover o caminho para os cristdos seguirem
suas vidas, conforme lidam com o seu proprio sofrimento e morte. A
visGo do sofrimento crist&o tem como base o facto de Jesus ter sido
o cordeiro sacrificado, que tfirou os pecados da humanidade. Mas
ndo devese tomar como exemplo essa atitude, e sim aceitar o pro-
prio sofrimento, estreitando os lagos com Deus. A igreja Catdlica re-
fere que os homens devem ser livres de dor o tanto quanto possivel,
para poderem morrer confortavelmente e de maneira digna. Outros
entendem o sofrimento de Cristo como uma maneira de compreen-
der o sofrimento de suas proprias vidas e estar proximo a Deus. Por
acreditarem na vida eterna, a grande maioria dos cristdos percebem
a morte como uma fransicdo para uma outra vida. A relagdo que os
crentes tfem com Deus através da gragca de Jesus e o Espirito Santo
permanece eternamente. E a vida eterna & compreendida como
uma experiéncia de completo conhecimento divino e sua unido
com Ele. A presenca de lideres religiosos oferece conforto ao pacien-
te, com rituais a serem realizados antes e apds o processo de morte.
Hinduismo: Tem origem nos arianos antigos, que migraram para o Sul
da Asia. H& também vdrias escolas distintas, mas com conceitos co-
muns entre eles. As tradi¢des visam promover o viver com integridade,



ndo maleficéncia e progressdo do caminho espiritual. Vive-se de acor-
do com o dharma (diretrizes ou padrdes de vida sagrados). O principal
enfoque da vida consiste no desapego com as matérias e assuntos
terrenos, que sdo ilusdrios e tempordrios, para entdo voltar-se perante
Deus. Para isso hd quatros caminhos que podem ser seguidos: devo-
¢do, acdo, conhecimento e concentragdo. Acreditam que o sofri-
mento mental e fisico é decorrente do desenvolver do karma, definido
como agdes decorrentes da vida atual e das vidas passadas (Chan-
tal et al, 2003). O sofrimento ndo é considerado puni¢do, mas uma
consequéncia natural das leis do universo em resposta a uma atitude
cometida no passado. Desta maneira, lidam com o sofrimento através
da aceitagdo de que esta & somente consequéncia e ndo algo alea-
t6rio. E por mais que o corpo sinta a dor, a alma néo é afetada. Acredi-
tam na reencarnacdo, algo ciclico e passivel de sofrimento até atingir
o moksha, ou liberagcdo, quando j& ndo se reencarna e o espirito &
liberado em um novo plano de existéncia. Alguns pacientes passar
a sensacdo de passividade devido o fatalissmo com que encaram a
sua situagdo, muita vezes incapazes de mudar sua situagdo ou teme-
rosos ir contra os designios do karma. A morte é precedida de varios
rituais para que a reencarnagdo ocorra da melhor maneira possivel.
Islamismo: O islamismo data do século VIl d.C e tem como fundamen-
to as revelagdes orais que Maomé recebeu de Deus, por um periodo
de vinte anos. Ele as copilou em um livro sagrado denominado Cordo.
Maomé tornou-se o profeta, dnico capaz de informar os desejos de
Deus a humanidade. Também hd& vdérios ramos do islamismo, mas a
crenca centfral € a de que Ald é o Unico Deus e Maomé o seu pro-
feta. A autoridade escrita & o Cordo e as oragdes sdo de extrema
importédncia para um mugulmano. Para isso hd cinco pilares que o
mulgumano deve basear: o Sahadah, dizer o ritual cinco vezes apds
limpar-se, esmola compulséria, jejum durante o més de Ramadd e a
ida a Meca. A religido islémica tem como tema principal o perddo,
conferido por Ald. Ele € o Unico capaz de fornecer perddo e reden-
¢do dos pecados, e o caminho para isto gira em torno de uma forte fé&
na Sua gléria e na adesdo total dos cinco pilares. A recusa em aceder
aos desejos de Ald & um pecado s6 perdoado afravés do arrependi-
mento e de uma mudanga de estilo de vida. O perddo pode ocorrer
até mesmo no Ultimo instante de vida, se possivel. Os muculmanos
acreditam em vida apds a morte, sendo esta vida apenas um teste
em dire¢do a outra vida. Para o Cordo, a vida apds a morte é tdo real
como a que se vive. Por isso encoraja-se 0s muguimanos a praticar
boas acdes, num preparo para a préxima vida. A morte acaba por
ser uma ligagcdo ente elas. O sofrimento é visto como um teste de fé
e parte da vida. Acreditam que o sofrimento e as doeng¢as ocorrem
para que as pessoas cuidem melhor da sua saldde e dos valores que
realmente importam. Ao mesmo tempo tratamentos para reduzir a dor
sdo permitidos, pois segundo o Cordo: Ald ndo mandou a doenca,
mas a medicagdo... E ha varios rituais que ocorrem antes e apds a
morte de um paciente mulcumano.

CONCLUSAQ: Todas as pessoas, independente da f&, anseiam por uma
experiéncia pacifica ao morrer. Os profissionais de Cuidados Paliativos
tem os recursos propicios para fornecer dignidade e o minimo de so-
frimento duranfe o processo de enfretfamento de uma doenca. Ter
sensibilidade para compreender as diferen¢as permite uma avaliagdo
mais completa e um melhor planeamento que garante uma morte
pacifica, congruente com as crencas do paciente, familiares e comu-
nidade. Uma abordagem holistica exige o entendimento das crengas,
praticas e costumes culfurais. Com as fronteiras abertas e a migracdo
populacional do Oriente para o Ocidente, forna-se crucial para os mé-
dicos e enfermeiros serem fransculturais em relagcdo as necessidades
espirituais dos seus pacientes. Melhorar a comunicagdo e o respeito
mutuo é a base para atingir o melhor tratamento médico com menor
chances de confiitos com o paciente e familiares, além de promover
uma satisfagcdo de um cuidado melhor a equipa. A avaliagdo e histori-
co espiritual sGo vitais para a implementagdo de um cuidado holistico,
prevenindo confrontamentos e constrangimentos, e garantindo uma
melhor qualidade de vida para o doente.

As crencgas espirituais e religiosas podem ser importantes para aque-
les que estGo a morrer. A religido ajuda as pessoas compreender o
mundo em que vivem, franscender os estresses e sofrimentos que este
proporciona, e estreita os relacionamentos, com os outro e com Deus.
Ajudam a enquadrar um significado e propdsito em relagdo a uma
existéncia desordenada e imprevisivel. O inferessante em resumir as di-
ferentes religides € perceber qudo semelhantes elas s&o. E como elas
podem ser benéfica para a tdo almejada boa morte”.
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Tema: Etica

Suicidio e respeito pelo principio de
autonomia e vontade expressa pelo doente
que limites e quais os sentimentos dos profis-

sionais de uma equipa de cuidados paliativos
Autores: Alexandra Gongalves (1), Emilia Fradique (1), Alexandra Ra-
mos (1), Alexandra Coelho (1), Sandra Pereira (2)

Instituicdes: 1 Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE; 2 Escola Superior de
Enfermagem de Angra do Heroismo, Universidade dos Agores
Introdug¢do: Uma doenca crénica ou avangada é um importante fac-
tor de risco para o suicidio. Impedir um doente de atentar contra a sua
prépria vida e intervir evitando que venha a morrer apds tal tentativa
serd uma obrigacdo para qualquer profissional de sadde. Contudo,
situacdes de final de vida e prognésticos muito reservados podem
gerar alguma discussdo deontolégica quanto & melhor forma de ma-
nejar esse risco, sobretudo quando a filosofia de intervencdo se centra
no doente e na sua autonomia decisoria.

Objectivos: 1) discutir as singularidades de um caso clinico exemplar
de ameaga inequivoca e fentativa de consubstanciar suicidio por
parte de um doente acompanhado por uma equipa de cuidados
paliativos; 2) explorar como se perspectivam os elementos envolvidos
face a um parecer ético emanado a propdsito.

Material e métodos: Revisdo do processo clinico, levantamento suma-
rio dos factos e das diligéncias desencadeadas a propdsito. Solicitou-
se ao médico, enfermeiro, psicdlogo e assistente social que geriram
a siftuagdo que, por escrito e com um limite de 2000 caracteres, re-
flectissem sobre a forma como, enquanto profissionais de uma equipa
de Cuidados Paliativos encararam o feor do parecer emanado pela
Comissdo de Efica da instituicéo. Um autor (externo & equipa) proce-
deu a andlise de conteldo das respostas enviadas de forma andnima
(software NVivo 9).

Resultados: Uma ameaca e tentativa de suicidio frustradas e a subse-
quente recusa em prosseguir tratamentos, alimentarse e hidratar-se
por parte dum homem de 71 anos, vilvo, com um tumor da lingua
recidivado mas com resposta quase completa a quimioterapia de 1¢
linha gerou um pedido de parecer ético. Nesse documento, oficial-
mente enviado vdrios dias apds o dbito, reiterava-se o direito do mes-
mo escolher os procedimentos que desejasse receber, salientando-se
a pouca eficécia de intervengdes farmacoldgicas ou ndo farmacold-
gicas perante o que parecia ser uma situagdo de sofrimento extremo.
Da andlise de contelido da forma como os profissionais se perspec-
tivaram face ao documento emergiram 4 categorias: 1) o respeito
absoluto pela vontade do doente; 2) os sentimentos dos profissionais
com 3 subcategorias 2.a) impoténcia face a incapacidade de con-
seguir aliviar sofrimento, 2.b) proporcionar felicidade na infelicidade e
2.c) tristeza; 3) o confiito ético infra-equipa e 4) a perspetiva da equi-
pa quanto ao parecer da Comiss@o de Etica com 2 subcategorias
4.a) expetativas quanto ao parecer e 4.b) parecer convergente com
anseios da equipa.

Conclusdes: Um doente que explicitamente manifesta poder aten-
tar contra a sua integridade fisica, mesmo quando em situagdo de
doenca avancada constitui um desafio para qualquer equipa. Situa-
c¢des de elevada complexidade, como a apresentada, sdo também
emergéncias no seio dos Cuidados Paliativos. Geram davidas, dilemas
e sentimentos de impoténcia nos profissionais mas também a certeza
de acima de tudo hd que responder ao sofrimento, com um respeito
absoluto pela vontade do doente.

Agonia e qualidade de vida questoes éticas
Autores: Ana Duarte; Ana Rita Ferreira; Andreia Ramos; Catarina
Sequeira; Helena Fernandes

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos LNostrum

Infroducdo: No émbito do VI Congresso Nacional de Cuidados Paliativos
apresentamos um Estudo de Caso e reflexdes da equipa sobre o infer-
namento de uma utente em fase agénica na nossa unidade de cuida-
dos paliativos. Discutem-se algumas questoes éticas sobre cuidados em
fase agdnica, apoio ao utente e familia, repercussdes sobre a equipa.
Objetivos: Estudo de caso; Refietir sobre as repercussdes no doente; Re-
fletir sobre as repercussdes nos seus cuidadores informais; Refletir sobre o
impacto nos profissionais; Refletir sobre a importéncia dos cuidados palia-
tivos no apoio em fase agdnica; Refletir sobre a necessidade de alertar
0s profissionais que Ndo os de cuidados paliativos sobre os mesmos e em
particular a fase agdnica.

Desenvolvimento: A metodologia aplicada foi a de estudo de Caso
com: andlise da bibliografia especifica, consulta do processo clinico
e reflexdo em equipa sobre este caso. Descreve-se a situagdo clinica,
o seu desenvolvimento ao longo do internamento e intervencdes da
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equipa em fodos os aspetos clinico, social, emocional, espiritual, etc.
Tecem-se algumas reflexdes de carater geral e do foro ético sobre o
acompanhamento em fase agdnica e os cuidados a prestar.
Conclusdo: Pretende-se evidenciar a importancia e beneficios da in-
tervencdo atempada de uma equipa de cuidados paliativos, com a
finalidade de prevenir o sofrimento e proporcionar a méxima quali-
dade de vida possivel a estes doentfes e suas familias. Salienta-se o
impacto desta situacdo clinica sobre a equipa, as questdes de ética
levantadas, a relevancia da informagdo honesta junto de doente e
familia, a gestdo de expetativas, entre outras. Ressalta a necessidade
imperiosa de reconhecer uma fase agdnica e o direito ao controlo de
queixas, respeito pelo fim de vida e dignidade da pessoa na morte,
assim como as necessidades dos familiares e repercussdes no lufo.

Querer é poder

Autores: Claudia Souza, Conceigdo Castilho, Hernéni Gouveia
Instituicdes: Médica assistente em Medidina Geral e Familiar da Unida-
de Salde Familiar de Viatodos, Médica do ACES Cavado lll barcelos /
Esposende extensao da lama, Pos Graduado em Cuidados Paliativos
do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catdlica Portugue-
sa

Introducdo: A terminalidade da vida € algo inerente a todo o ser hu-
mano. Afualmente, a questdo do cuidado da em fim de vida tornou-
se significativa na nossa sociedade. A Etica Médica baseia-se num
conjunto de principios fundamentais da tradicdo hipocrdtica e no
reconhecimento dos direitos humanos. Esta tematica toma particular
relevancia nos Cuidados Paliativos, dado que sdo cuidados presta-
dos aos doentes com doenga avangada, incurdvel e progressiva, e as
suas familias, tendo como finalidade a dimensdo fisica, social, psico-
I6gica e espiritual com o intuito de melhorar a qualidade de vida do
doente, adaptando os cuidados s suas necessidades.

Objetivos: Descrever um caso clinico e sua correlagdo com os prin-
cipios éticos.

Desenvolvimento: O caso clinico refere-se a uma doente de 82 anos,
com diagndstico melanoma da cavidade oral avangado e seguida
na consulta hospitalar em cuidados paliativos. Comunicada a médica
de familia a alta do internamento da unidade de cuidados paliativos,
foi programada uma visita ao domicilio. A doente demonstrou desde
da primeira visita, possuir conhecimento de sua doenca e que prefe-
ria ser seguida em casa, apenas seria observada no hospital se fosse
necessario, j& que sua mobilidade estava agravada devido astenia e
patologia osteoarticular avancada estando fotalmente dependente
das atividades da vida didria exceto para mobilidade (locomog¢do)
que contava com auxiliar de andarilho. No exame inicial apresentava
tosse, rouquiddo, disartria e disfagia para liquidos. Apds conferéncia
familiar foi programado plano de cuidados em conjunto com a equi-
pa de cuidados primdrios com apoio por telefone da equipa hospita-
lar fendo apresentado duas intercorréncias de infecgdes respiratérias
com resolu¢do satisfatdria. Apds 3 meses, o cuidador principal, através
de telefonema, informa a médica de familia de desconforto slbito
da doente, sendo imediatamente observada e devido a doente se
enconfrar consciente foi-lhe comunicado o agravamento do seu
quadro clinico assim como aos seus familiares. Esta pediu que queria
ser levada para o hospital. O fransporte é efetuado pelos bombeiros
na companhia da sua médica de familia para o hospital com pré-
vio conhecimento e autorizagdo do servico de urgéncia hospitalar.
O esposo seguiu no carro da familia junto com filho e nora. A doente
acaba por falecer na ambuléncia, franquilamente de mdos dadas
com a médica de familia. A aplicacdo dos principios da autonomia,
da beneficéncia, da ndo maleficéncia, da autonomia, da justica foi
identificada durante o acompanhamento da doente assegurando a
dignidade e o respeito pela pessoa.

Conclusdo: A aplicacdo dos principios da bioética aos doentes sem
possibilidade de cura & um elemento inerente a filosofia dos cuidados
paliativos. Estes asseguram uma assisténcia o mais completa possi-
vel a pessoa que se encontra na Ultima etapa da vida de um modo
verdadeiramente humano. No respeito pela pessoa, um dos princi-
pios fundamentais & o reconhecimento da mesma como individuo
auténomo, Unico e livre. O respeito assegura que a dignidade seja
valorizada. O envolvimento da equipa de salde é fundamental para
uma aplicabilidade destes principios para que profissionais, doente e
familia possam identificar os pontos fortes e as fragilidades, de modo a
discutir solu¢cdes de mudanca.
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P . ~ .
Estratégias de Eviccdo no Sofrimento

Autores: Rui Fernandes; Henrique Pereira; Carla Ventura; Esmeralda
Sousa; Neisa Gomes

Instituicdes: Centro Hospitalar Lisooa Norte - Hospital Pulido Valente
Como lidar com Sentimentos, emogdes no cuidar de doentes/familia
em sofrimento estratégias de evicgdo do profissional de sadde.
Estratégias de evicgdo no sofrimento

O sofrimento &€ um estado de desconforto grave provocado por
uma ameaga actual ou percebida como eminente & integrida-
de ou & contfinuidade da existéncia da pessoa como um todo.
Para além do carécter universal do sofrimento humano, & fundamental
real¢ar a natureza pessoal da experiéncia do sofrer.

Em cada individuo, o seu eu embora estruturado sobre uma base
menta, provavelmente comum entre todos da sua espécie, re-
sulta da capacidade de actualzagdo permanente do  esta-
do de redlidade interna e externa, permanecendo verdadeira-
mente especifico e proprio de cada pessoa. Sobre essa matriz
neural desenvolve-se em cada um de nds um sujeito com uma histé-
ria de vida cujos idiossincrasios e contingéncias tornaram irreplicével.
Surgem como objectivos aidentificacdo de estratégias para o profissional
de salde ndo se deixar invadir pelas emocdes e sentimentos suscitados
pela doenga, sofrimento e morte do outro; controlo das emogdes no cui-
dar em siftuagdes de grande sofrimento.

Vivenciar a dor e o sofrimento com menor receio aproxima-nos de
nds mesmos, levando-nos ao auto-conhecimento; essencial para o
nosso equilibrio.

Ndo sendo tarefa facil compreender e aceitar que o sofrimento exis-
tencial € um componente da nossa dindmica de vida.

£ de elevada importancia viver, experienciar vdrios sentimentos e
emocgdes, mas € igualmente importante saber que é possivel o dis-
tanciamento dos mesmos. Se ndo nos permitirmos experimentar
efectivamente o que estd a acontecer, ndo serd claro do que nos
estamos a desapegar. Pode-se encarar como normal o emergir no
interior de cada pessoa estratégias de evicgdo de situagcdes de mui-
to sofrimento como mecanismo homeostdtico, preventivo, protector
visando conseguir um adequado distanciamento, facilitador de uma
relacdo terapéutica, empdtica e ndo permitir que esta se deteriore, se
perca.Caso contrdrio, seria o desmoronar de uma estrutura de apoio/
assisténcia tdo necessdria ao doente/familia, deixando de haver qju-
da técnica.

O distanciamento emocional adequado nd&o significa a fuga e o
abandono de alguém gue estd numa fase critica da sua vida e, mais
do que nunca, precisa da presenga e de sentir que estdo sempre dis-
poniveis para o ajudar.

Conclui-se que & necessdrio um grande envolvimento profissional e
um adequado distanciamento profissional, estabelecendo limites
no envolvimento, no relacionamento funcionando como barreira ou
proteccdo contfra a agressdo das emogoes, minimizando o impacto
emocional.

Deseja-se um profissional de sadde preparado técnica e psicologi-
camente para lidar com situagdes de enorme fensdo/sofrimento, ser
responsdvel, ndo se resignar, ndo desistir, ser forte (diferente de invulne-
rével) prestando os cuidados apropriados & pessoa/familia.

O envolvimento em demasia, o aprisionar no sofrimento do doente/fa-
milia ndo é benéfico para o doente nem para o profissional, deixando
este de ter condi¢des para cuidar.

S&o estratégias importantes, para o profissional de sadde procurar o
alivio da experiéncia emocional que o perturba, do sofrimento e das
dificuldades senfidas o recurso a: Meios intrinsecos (Aufo-dialogo para
se acalmar; Distinguir as vivéncias (a sua e a do outro); Vivenciar mo-
mentos de bem estar e calma; Analisar os sentimentos vividos; Chorar
para libertar o que sente; Deixar passar o tempo), Ajudas externas
(Partilhar as vivéncias com o grupo e colegas; Partilhar as vivéncias
com a equipa em momentos de reflex&o; Recorrer a um colega ami-
go que dd apoio; Apoio mutuo entre colegas; Partilhar as Vivéncias
profissionais com familiares), Formas de proteccdo (Distanciamento
do pensamento; Evitamento da interacgdo; Fechar-se sobre si; Enco-
brimento noutros técnicos; Afastamento dos Cuidados; Concentrar-se
na acgdo; O humor nos cuidados; Negagdo da morte; Fuga da cena
do cuidar).

Na&o existem medidas padronizadas para se conseguir uma auto-es-
tima elevada, auto-confianga e tentar controlar as emogdes. E ne-
cessdrio trabalhar o nosso eu através da infrospecg¢do, meditagdo,
conhecimentos, experiéncia profissional e pela ajuda de colegas
com espaco de apoio e ajuda mutuo no seio da equipa, para que o
elemento e o proprio grupo se tornem mais fortes. Ter a equipa como
suporte.



Tema: Familia e cuidadores

Sobrecarga dos Cuidadores Informais em
Cuidados Paliativos Oncoldgicos

Autores: Susana Moutinho; Ligia Lima

Instituicdes: IPO, PORTO FG, EPE, Escola Superior de Enfermagem do
Porto

Distress e ganhos positivos nos cuidadores informais do doente onco-
logico em Cuidados Paliativos. A literatura indica que o processo de
cuidar na doenca oncologica paliafiva pode resultar num quadro
de distress e sobrecarga fisica, social e emocional, nos familiares des-
te grupo de doentes. No entanto, apesar do sofrimento emocional
evidenciado, existem relatos da clinica e evidencias cientificas que
revelam uma coexistencia da percepcao da sobrecarga e de ganhos
positivos simultaneos. O objectivo deste estudo foi avaliar a relacao
entre a sobrecarga dos cuidadores, o distress (sinfomatologia ansiosa
e depressiva) e a percepcao de ganhos positivos no cuidador infor-
mal. A nossa amostra incluiu 52 cuidadores de doentes oncologicos
paliativos, infernados e em ambulatorio de um centro oncologico do
norte do pais. Para avaliar as variaveis foram utilizadas a HADS para
avaliar sinfomatologia ansiosa e depressiva, a QASCI para avaliar a
sobrecarga do cuidador, a questao 32 da QASCI para avaliar os gan-
hos positivos e um questionario socio-demografico para caracteriza-
cao da amostra. Os resultados revelaram a existencia de uma relacdo
positiva entre a sobrecarga do cuidador e o distress psicologico, o
que sugere que uma maior sobrecarga fisica, social e emocional esta
correlacionada com niveis mais elevados de soffimento emocional.
Relativamente aos ganhos positivos, verificou-se que 52% da amostra
considerou que esta experiencia trazia paralelamente ganhos positi-
vos para o cuidador. Os resultados encontrados no nosso estudo foram
semelhantes aos enconfrados anteriormente noutros estudos, o que
mais uma vez demonstrou a importancia de se desenharem e imple-
mentarem infervencoes psicologicas que promovam o ajustamento
global do cuidador informal.

PID-SAC: Protocolo de Intervencdo
Domiciliéria - Suporte e Apoio ao Cuidador

Autores: Carla Cristina Costa Almeida; Camilo Monteiro Silva; Célia
Cristina Gomes Silva

Instituic&o: USF Familias

Infrodugdo: O domicilio & o lugar onde os doentes, em fase terminal,
passam a maior parte do seu tempo e é aqui preferem que morrer.
No entanto, face & atual escassez de recursos a nivel de equipas
domiciligrios de Cuidados Paliativos (CP), cabe muitas vezes ao
Médico de Familia (MF) ter um papel de parceria com os CR prin-
cipalmente no suporte e orientagdo do cuidador. A avaliagdo das
necessidades do cuidador e o seu acompanhamento é vital no
processo de prestacdo de cuidados do doente em fase avancada
de uma doenga incurdvel e irreversivel. Isto porque o cuidador é a
fonte primordial de cuidados prestados a nivel domiciliério e fun-
cionam como interface entfre o doente e os profissionais de saude.
Porém, cuidar de um doente em fase terminal é uma tarefa érdua
e exigente com forte impacto na sadde do cuidador, quer afravés
do aumento da morbilidade fisica e psicoldgica, quer afravés de
disfungdo da vida social e financeira que, em Ultima insténcia, pode
conduzir ao burnout. O MFE enquanto pedra basilar no sistema de
sadde baseada na prestagdo de cuidados holisticos, longitudinais e
que envolvem a familia e a comunidade, € um recurso fundamental
no acompanhamento dos cuidadores de doentes terminais. Como
tal, foi desenhado um protocolo de interven¢cdo domiciliéria de su-
porte e apoio ao cuidador a nivel dos Cuidados de Sadde Primdarios.
Objetivos: O protocolo de intervengdo contempla os seguintes objeti-
vos: 1.Compreender a funcionalidade familiar nas diversas etapas que
constituem afase terminal da doeng¢a,nomeadamente, no luto; 2.Reali-
zaruma avaliagdo biopsicossocial seriada do impacto de ser cuidador;
3. Estabelecer parcerias com recursos hospitalares e/ou comunitdrios;
Desenvolvimento: Este protocolo aplica-se a todos os cuidadores in-
formais de doentes em fase avancada de uma doencga incurdvel e
irreversivel, que se encontram inscritos na Unidade de Sadde Familiar
(USF) Familias. A avaliagdo do cuidador serd efetuada no é&mbito de
consultas domicilidrias, pelo MF e Enfermeiro de Familia. As visitas do-
miciliéGrias deverdo ter um componente preventivo psico-educacional,
com o esclarecimento de dlvidas e medos do cuidador € um com-
ponente de detecdo precoce de morbilidade biopsicossocial do cui-
dador e respetiva orientagdo. O programa serd dividido em diversas
etapas de intervengdo, de acordo com o progndstico do doente e as
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necessidades do cuidador. Serd estabelecida uma periodicidade em
fungdo da evolucdo da doenca, de forma a quantificar o impacto do
ato de cuidar na sadde do cuidador. Para tal, serdo aplicados varios
instrumentos psicométricos nas dreas de qualidade de vida, safisfacdo
com a prestagdo de servigos e patologia psiquidtrica, nomeadamen-
te depressdo. De forma a identificar casos de exaustdo do cuidador,
serd aplicada a Escala de Zarit. A avaliagdo familiar serd estruturada
de acordo com os momentos de crise que poderdo constituir poten-
ciais pontos de re-estruturacdo de papéis e de relacionamento infer-
familiar. Para tal serdo aplicadas diversas ferramentas de avaliagdo
familiar usadas no dmbito da Medicina Geral e Familiar. A fase final
da intervencdo estd dirigida ao processo de luto do cuidador atra-
vés do acompanhamento pés-morte, com identificagdo dos fatores
de risco para luto patolégico e intervengdo precoce neste processo.
Conclusdes: O MF tem um papel fulcral enquanto supervisor da di-
némica familiar e, simultaneamente, o moderador dos senfimentos,
medos e supersticoes senfidos pelo cuidador de um doente terminal.
Como tal, deve ser visto como um parceiro na prestacdo de cuidados
e como elo de ligagdo entre os vdrios recursos que permitem uma
boa morte do doente ferminal e um luto sauddavel do seu cuidador.
Além disso, como a abordagem paliativa é dirigida ao doente e &
sua familia, o MF tem, uma vez, mais a vantagem de centrar os seus
cuidados na familia e no doente, sendo por esse motivo, o Médico
da Familia.

Cuidar de uma pessoa idosa com distirbio
cognitivo: estudo de caso sobre a vivéncia de

um homem cuidador informal

Autores: Pablo Hernandez-Marrero (a); Sandra Martins Pereira (b)
Instituicdes: (a) Universidad de Las Palmas de Gran Canaria, Facultad
de Ciencias de la Salud, Dpto. de Enfermeria(b) Universidade dos Aco-
res, Escola Superior de Enfermmagem de Angra do Heroismo
Introdugdo: Os cuidados paliativos dirigem-se a pessoas em intenso
sofrimento decorrente de doenga crénica, incurdvel e progressiva,
incluindo a familia como parte integrante do processo de cuidados.
O envelhecimento das populacdes ocidentais tem suscitado um au-
mento no ndmero de pessoas idosas, que podem padecer de distdr-
bios cognitivos em diversos estadios. Com efeito, num estudo realizado
em Portugal junto de 1266 idosos, verificou-se que 9,6% destes idosos
apresentavam algum fipo de distdrbio cognitivo (Padl et al., 2009).
Considerando a vontade frequentemente expressa por doentes e
familias no sentido de permanecerem no domicilio e a escassez de
estruturas de suporte adequadas, muitos dos cuidados a estes idosos
acabam por ser assumidos por familiares. De acordo com a European
Association for Palliative Care (Payne et al., 2010), os cuidados infor-
mais experienciam diversos senfimentos e necessidades como ambi-
guidade de papéis, repercussdo do papel de cuidadores na sua ati-
vidade profissional, e na vida pessoal, familiar e social, tendo também
repercussdes na sua sadde fisica e mental. O perfil mais comum dos
cuidadores informais aponta para o facto de destes serem do género
feminino, solteiras, e com idades compreendidas entre os 20 e os 50
anos de idade (Wall et al., 2005), pelo que a maioria dos estudos reali-
zados sobre esta problematica incide sobre pessoas com este tipo de
carateristicas. Com efeito, escasseiam estudos sobre as vivéncias de
cuidadores informais homens, o que suscita as questdes que estiveram
na génese do presente estudo de caso: quais os sentimentos e neces-
sidades vivenciados por um homem cuidador informal de uma familiar
idosa com distUrbio cognitivo?

Objetivo: - compreender os sentimentos e necessidades vivenciados
por um homem cuidador informal de uma familiar idosa com disttrbio
cognitivo.

Material e Métodos: Este estudo de caso assume um cariz qualitativo,
do tipo fenomenoldgico, tendo-se recorrido & entrevista ndo esfrutu-
rada para a recolha da informagdo relevante sobre o fenédmeno em
estudo. O caso estudado foi selecionado de modo intencional, dado
o conhecimento prévio que os investigadores tinham acerca do mes-
mo e das suas particularidades: por um lado, devido ao facto de se
tratar da situagdo de uma pessoa idosa com distlrbio cognitivo; por
outro lado, o familiar cuidador informal era um individuo do género
masculino, com uma idade compreendida entre os 40 e os 50 anos de
idade e profissional de sadde.

A entrevista foi transcrita verbatim, tendo-se procedido & andlise de
confeddo da mesma, a posteriori. As dimensdes em andlise foram as
seguintes: vivéncia do papel de familiar cuidador informal, sentimen-
tos do familiar cuidador informal, necessidades do familiar cuidador
informal. Resultados: A vivéncia do papel do familiar cuidador informal
de uma idosa com disturbio cognitivo € considerada como particular-
mente complexa e dificil, passando a vida do cuidador a estar centra-
da nas necessidades do familiar doente 24 horas por dia.

No que respeita aos sentimentos, emergiram os seguintes: sofrimento
intenso, soliddo revolta, impoténcia, preocupacdo constante e exaus-
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tdo. Além dos senfimentos, o familiar cuidador informal participante
neste estudo referiu-se & sensacdo de procura constante de respostas
em termos de recursos e cuidados de salde para a idosa doente.
Quanto s necessidades expressas pelo participante, estas referiam-
se a: necessidades fisioldgicas e de sobrevivéncia, como alimentacdo
e sono, j& que a sua atengdo estava focalizada na familiar doente;
necessidade de seguranca e protecdo, em virftude da sensacdo de
exaustdo fisica e emocional experienciada, bem como do impacto
da situacdo na dindmica familiar; necessidades de amor e pertenca;
e necessidades de superacdo e autorrealizacdo, pela auséncia de
sentfido face & situagdo do ente querido e ao soffimento vivenciado.
Conclusdes: A realizacdo deste estudo de caso permitiu uma com-
preensdo, em profundidade, da vivéncia e experiéncia efetuada por
um homem, familiar cuidador informal de uma idosa com distarbio
cognitivo. Face ao exposto, depreende-se a complexidade vivencia-
da e a auséncia de uma resposta integral e adequada &s necessida-
des sentidas. Considerando os cuidados paliativos simultaneamente
como uma filosofia de cuidados e drea de intervengdo especializada,
este caso permite-nos refletir em torno dos possiveis ganhos que pode-
riam fer resultado, quer para o doente, quer para o familiar cuidador
informal, se este caso tivesse sido referenciado e acompanhado deste
modo.

Progroma PACUP (Progama de Apoyo al
Cuidador Principal) numa Unidade de
Cuidados Paliativos Hospitaldria

Autores: David Sobrinho; Angela Costa, Monica Dones, Olga Gil, Mari-
bel Sanchéz, Iratxe Irazabal

Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos da Fundacion Instituto San
José (Madrid)

Programa PACUP (Programa de apoio ao cuidador principal) numa
Unidade de Cuidados Paliativos Hospitaléria.

Introdu¢do: Depois do internamento numa Unidade de Cuidados Pa-
liativos, os prestadores de cuidados apresentam ddvidas e ansiedade
aos profissionais de saldde sobre a evolucdo da doenca e o processo
de morte. O prestador de cuidados principal & uma pec¢a fundamen-
tal no cuidado integral ao paciente terminal. E necessdrio fornecer-
lhes certos meios e habilidades para facilitar o acompanhamento e
dessa forma ajudar a diminuir a sobrecarga. De maneira a dar respos-
ta a estas necessidades, iniciou-se o programa PACUP (Programa de
Apoyo al Cuidador Principal) com o objetivo de receber e apoiar os
prestadores de cuidados principais dos pacientes, para desenvolver e
potenciar atitudes, conhecimentos e habilidades que os ajudem no
acompanhamento dos pacientes terminais.

Objetivos: -Formar o prestador de cuidados principal para que desen-
volva e potencie atitudes, conhecimentos e habilidades que facilitem
o acompanhamento dos pacientes terminais; -Reduzir a percegdo de
sobrecarga do cuidador principal; -Aumentar as habilidades do pres-
tador de cuidados principal para melhorar a atengdo prestada ao
paciente tanto no hospital como no domicilio, facilitando os cuidados
prestados depois da alta clinica; -Fornecer formagdo especifica aos
profissionais de sadde implicados.

Método: -Estudo descritivo qualitativo; -Reunides semanais com os
prestadores de cuidados, com registo de assisténcia, temas tratados
e perguntas efetuadas; -Valorizagdo da sobrecarga do prestador de
cuidados principal afravés da escala de Zarit reduzida; -Questiondrio
fornecido sobre os conhecimentos e preocupacdes dos prestadores
de cuidados principais; -Populacdo: Prestadores de cuidados princi-
pais dos pacientes hospitalizados na Unidade de Cuidados Paliativos-
-Periodo de estudo: 1/1/2011 a 31/12/2011.

Resultados: -Numero de reunides realizadas: 62-Numero de prestado-
res de cuidados que participaram: 278-Escala de Zarit reduzida realiza-
da aos prestadores de cuidados principais na admissdo (Media): 20,9
Principais temas discutidos:-Cuidados Paliativos 77,19%-Colaboragdo
dos familiares nos cuidados prestados ao paciente 52,63%-Comunica-
¢do com o paciente 50,88%-Conceito de sofrimento 49,12%-Autono-
mia do paciente 47,37%-Sinfomas- 45,61%.

Grupo para Familiares e Cuidados:
Promovendo o autocuidado em um Hospital
de Cuidados Paliativos

Autores: Fernanda Sarcinella; Daniela Laskani; Marilia Bense Othero
Instituicdes: Hospital Premier - Grupo MAIS, S&o Paulo / SP - Brasil
Introducdo: Cuidar de pacientes portadores de enfermidades croni-
co-degenerativas exige frequentemente confinamento em unidades
de salde; os afores envolvidos neste contexto sdo obrigados a lidar
com situagdes de alto stress psicossocial. No caso de cuidadores in-
formais & importante ressaltar agravantes como: falta de capacita-
¢do técnica e suporte emocional para exercer tal fungdo. Segundo

cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014

os principios dos Cuidados Paliativos, a familia e o cuidador devem
ser cuidados com tanto empenho quanto o doente. Emerge entdo a
necessidade de investir na sadde e capacitacdo destes sujeitos com
objetivo de prevenir doencas provenientes do stress e melhorar os cui-
dados prestados as novas demandas populacionais.

Objetivo: O objetivo deste trabalho é apresentar uma proposta de
grupo de autocuidado para familiares e cuidadores, desenvolvidos
em um Hospital de Cuidados Paliativos da cidade de S&o Paulo (Bra-
sil). O grupo teve como objetivo, promover o autocuidado destes
acompanhantes, a fim de minimizar os impactos psicossociais causa-
dos pela atividade do cuidar, e assim, exercer os Cuidados Paliativos
de forma infegral atendendo a fodos envolvidos no contexto.
Desenvolvimento: Foram realizados seis encontros semanais, com du-
ragdo de uma hora cada, realizados entre os meses de maio e julho
de 2012. Todos os Acompanhantes da instifuicdo foram convida-
dos & participar do grupo através de convite foi feito pessoalmen-
te e por panfletos colocados na instituicdo. A elaboragdo das ati-
vidades foi baseada nos métodos de ensino de Vygotsky (1962) e
Freire (1996), e os recursos educativos utilizados foram: dindmicas
de grupo; textos e videos motivacionais; atividades ladicas; técni-
cas de comunicagdo intergrupais; relaxamento corporal; madsica;
lanche comunitdrio e entrevista dirigida. Cada encontro teve em
média 6 participantes, a maioria do sexo feminino e cuidadores
informais sem treinamento especializado. Foi apresentado ao
grupo o Ser Humano na sua integralidade, usando como recur-
so educativo a Roda da Vida, por ser uma forma de auto ava-
liacdo holistica das diferentes dimensdes da existéncia Humana
(saude, lazer, trabalho, e relacionamentos). 77% dos participantes
avaliaram-se com a classificacdo maxima em fodas as dimensdes.
bservou-se que um ndmero significativo deles ndo sabia o que era
autocuidado, provavelmente pelo fato da palavra ndo fazer parte
de seus cotidianos, culturas e valores. E, por compreender que sé
existe aprendizagem se a comunicagdo for efetiva entre recep-
tor e emissor, foram necessarias algumas mudancas, na didatica
e nas estratégias de comunicagdo dos encontros. Para reavaliar
a sadde o grupo fez um relaxamento corporal e foram capazes
de se perceber. Algumas hipéteses foram levantadas para com-
preender quais critérios de avalicdo foram utilizados por eles
como: a compara¢cdo que os Acompanhantes fazem com os seus
Pacientes; o conceito de salde conhecido e utilizado por eles; e
a forma onipotente de pensar que ndo precisam de cuidados. Na
dimensdo profissional ficou clara a necessidade de capacitagdo
técnica. Muitos deles sdo Acompanhantes como forma de sobre-
vivéncia, relatando ser uma profissdo muito desgastante. Também
foi trabalhada a importancia do lazer para a sadde psiquica.
Foram rarissimos os participantes que relataram ter ou identificar
momentos de lazer, confundindo-os com a dimensdo profissional.
Quanto aos relacionamentos os participantes elaboram uma
carta, promovendo-se as habilidades em identificar e descrever
os seus sentimentos. Ao final de cada encontro, os participantes
foram presenteados com mensagens que resumiriam o tema
discutido no dia. Conclusdo: Os participantes solicitaram que o
grupo continuasse, relatando ser algo muito importante para eles,
denunciando tanto a necessidade de acolhimento, como a efeti-
vidade do projeto. Por isso serd dada sequéncia com um novo mé-
dulo nos meses de setembro e outubro deste ano (2012). Promover
autocuidado implica primeiramente em conhecer a visdo que o
sujeito tem de si e do mundo, e assim criar meios facilitadores que
o permita rever, ampliar os seus conceitos sobre o tema e estimular
a fomada de decisdo a favor de uma melhora na sua qualida-
de de vida. Torna-se indispensavel a presenga de um terapeuta
que consiga acolher, ler, perceber a realidade e necessidades do
grupo, revendo quantas vezes forem necessdrias a metodologia e
diddtica do projeto para atingir os objetivos desejados. Segundo
os dados demogrdficos e epidemiolégicos, serd cada vez maior o
nUimero de pessoas que necessitardo de Cuidados Paliativos que,
provavelmente serdo prestados por cuidadores formais sem espe-
cializagcdo técnica e informais.

Cuidador Informal do Doente Paliativo:
Uma Revisdo da Literatura

Autores: Rita Abreu-Figueiredo, Tania Lourenco, Luis S&

Instituicdes: Escola Superior de Enfermagem Sdo José de Cluny, Institu-
to de Ciéncias da Saude da Universidade Catélica Porfuguesa
Infroduc¢do: O cuidado e o suporte ao familiar em fase final de vida
é um fenémeno que altera as din@micas familiares, acarretando no-
vas responsabilidades aos seus memibros, essa responsabilidade recai
essencialmente num dos elementos, o qual & denominado frequen-
temente como cuidador informal. Nos Gltimos anos tem sido notdrio
o inferesse da comunidade cientifica no senfido de conhecer em
pormenor o contexto da presta¢cdo dos cuidados informais e as suas



repercussdes na vida dos cuidadores. Ao consultarmos a literatura so-
bre esta temdtica verificamos que a informagdo se encontra dispersa,
por vezes contraditdria e pouco sistematizada o que dificulta a sua
utilizagdo na pratica. Nesta perspectiva, faz-nos sentido conhecer a
investigacdo desenvolvida em Portugal sobre os cuidadores informais
do doente paliativo, surgem assim as seguinfes questdes de partida:
Quem sdo os cuidadores informais do doente paliativo em Portugal?
Qual o impacto do desempenho deste papel nas suas vidas?
Objectivos: definir o perfil dos cuidadores informais do doente palia-
tivo em Portugal, e, descrever o impacto do desempenho do papel.
Método: Revisdo da literatura. A pesquisa foi efectuada no Repositdrio
Cientifico de Acesso Aberto em Portugal, Google Académico e nas
Revistas de Enfermagem Portuguesas, definindo, como horizonte tem-
poral, o periodo de 2000 a 2011. Utilizdmos os seguintes descritores:
cuidador, cuidador familiar, cuidador informal e paliativos. Utilizadmos
0s seguintes critérios de inclusdo: estudos empiricos e realizados em
Portugal. Excluimos os estudos que ndo forneciam informacdo clara
acerca dos elementos considerados fundamentais para a andlise.
Foram selecionados 386 frabalhos, que resultaram em 81 estudos em-
piricos, destes, foram triados 12 que constituiram nossa amostra.
Resultados: O perfil do cuidador informal do doente paliativo portu-
gués é o seguinte: mulher, cerca de 55 anos, casada, profissionalmente
activa, que cuida do marido ou de um progenitor. O desempenho
do papel de cuidador informal fem um elevado impacto na vida do
individuo, acarretando um conjunto especifico de necessidades/difi-
culdades, mas também de aspectos gratificantes. O equilibrio entre os
aspectos positivos e negativos inerentes ao papel de cuidador infor-
mal é determinante na maior ou menor sobrecarga do cuidador. Os
dados foram agrupados em frés categorias: necessidade/ dificulda-
des, sobrecarga e aspectos positivos. Relativamente & categoria as-
pectos positivos, a prestacdo de cuidados informais € percepcionada
pelos cuidadores como uma oportunidade de estabelecer maior pro-
ximidade com o seu ente querido, de trocar afecto e até mesmo de
demonstrar reciprocidade pelos cuidados recebidos no passado. Cui-
dar de um familiar pode gerar senfimentos de satisfagdo a qual esta
associada a disponibilidade de suporte familiar e social, & relagdo de
parentesco com o receptor de cuidados, sendo superior quando é o
cdnjuge e existe um bom ajustamento conjugal. O dispor de suporte e
apoio dos profissionais de sadde também é referenciado como uma
variavel preditora da satisfagdo. Cuidar de um familiar em fim de vida
em contexto domiciliério pode mesmo ser gratificante e produzir uma
sensagdo de bem-estar e utilidade junto dos cuidadores, bem como
uma oportunidade de fortalecimento dos lacos com o doente, contri-
buindo ainda para dar sentido &s suas vidas.

No que concerne as necessidades destacadas foram as seguintes:
comunicagdo, reconhecimento e operacionalizagdo de desejos,
preparagdo para o luto, necessidades de informagdo, necessidades
emocionais, necessidades espirituais € de descanso.

Quanto a categoria sobrecarga podem apresentar sobrecarga fisica,
emocional ou social, a qual estd associada uma pior qualidade de
vida, particularmente sentida nos dominios de sadde mental, fungdo
social, vitalidade e saldde em geral. Os sentimentos de medo, culpa
e impoténcia sdo os mais frequentes entre os cuidadores familiares
paliativos. A andlise dos diferentes estudos permitem-nos identificar
um conjunto de factores preditores da sobrecarga do cuidador, como
é o caso da ansiedade/ depressdo, da dificuldade em pedir auxilio,
bem como a dificuldade em controlar os sinfomas do familiar em fim
de vida.

Conclusdes: A tarefa de cuidar de um familiar em fim de vida é fre-
quentemente considerada como ardua e dificil, no entanto, também
pode constituir uma oportunidade para o cuidador descobrir o verda-
deiro senfido para a sua vida. A investigacdo desenvolvida tem sido
centrada na perspetiva do impacto do cuidado no cuidador. S&o
ainda escassos os estudos sobre as estratégias de intervencdo, no pro-
cesso de fransicdo para o desempenho do papel de cuidador, e, na
minimizagdo do impacto negativo da prestacdo de cuidados. Urge
saber como intervir, dando resposta As reais necessidades, com uma
pratica baseada na evidéncia.

Grupo de apoio aos familiares inseridos
no programa de cuidados paliativos

Autores: silqueira, s; oliveira, jr; fimo, emn; vieira, ab

Instituicdo privada em belo horizonte- minas gerais- brasil

O tfrabalho relata a experiéncia de um grupo de familiares no cofi-
diano da prdtica assistencial utilizando um método de intervencdo
psicossocial em encontros semanais,com a finalidade de desenvolver
e modificar atitudes. O publico-alvo, compondo grupos de 20 parti-
cipantes, cuidadores familiares de um total de 900 pacientes acom-
panhados no periodo de abril de 2007 a Julho de 2012, no servigco de
Cuidado Paliativo domiciliar de uma instituicdo privada.

O grupo justifica-se a partir de uma demanda que envolve elementos
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sociais e subjetivos que devem ser trabalhados coletivamente frente &
doenca e terminalidade da vida, onde observamos grande fragilida-
de e angustia desses familiares.

O objetivo geral do estudo remete & articulacdo entre melhorar o bem
estar e preservar a qualidade de vida dos familiares,visando trabalhar
as dificuldades emocionais , propiciando meios para que vivenciem as
mudangas ocorridas em fungcdo da doenca e administrem os fafores
estressantes que interferem no processo de finitude dos pacientes,iden-
tificando as necessidades de interven¢do da equipe interdisciplinar.
Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, descritiva e de inter-
vencdo, utilizando-se de atividades éticas, pedagdgicas e terapéuti-
cas. Onde frabalhamos os temas: Cuidando de quem cuida; Impacto
da doenca no familiar Convivéncia e integracdo do familiar; estresse;
luto antecipatdrio; reflexdes sobre perdas e ganhos com a terminali-
dade humana,na tentativa de minimizar o sofrimento.

Pode-se identificar e reflefir as alteracdes cognitivas, emocionais e
comportamentais dos familiares envolvidos diretamente com o cuida-
do, e evidenciar as consequéncias fisicas, psicoldgicas, econémicas,
no frabalho e no lazer. Ao trabalhar estes aspectos os familiares conse-
guem se cuidar e manter o cuidado com o outro, fazendo deste ato,
um ato de amor.

O Voluntariado Sensivel nos Cuidados Paliativos
Autor: Mério Madrigal

Instituicdo: Voluntario Associa¢cdo Amara através do Hospital de Santa
Maria

Introdug¢do: Cada vez resulta mais ébvio que a vontade de desfrutar
da vida e de dar senfido a fodo um percurso vital € um dos fatores
chave na qualidade de vida de qualquer ser humano, e dos doentes
terminais em particular. Um dos fatores que nos faz sentir mais vivos &
podermos partiihar as nossas experiéncias infernas e externas com o
préximo. Porém, a grande parte dos doentes terminais sofre de isola-
mento real por parte das pessoas que sempre foram préximas, que se
afastam direta ou indiretamente, pois a situagcdo do doente terminal
espelha a prépria mortalidade do observador. No caso dos familiares
e amigos mais préximos acontecem duas situagdes, normalmente em
simulténeo. A primeira é o facto de produzir-se um esgotamento fisico
e/ou psicolégico das pessoas mais proximas que normalmente leva a
que a comunicacdo com o doente seja muito reduzida e focalizada
em conferir que as necessidades fisicas bdsicas do doente estdo a
ser satisfeitas. A segunda situacdo, sdo as dificuldades emocionais em
verbalizar tudo aquilo que estdo a sentir e a pensar fodas as partes,
evitando-se ao mdaximo qualquer comunicagdo que envolva assumir
ou provocar qualquer tipo de dor emocional na outra parte, mas ne-
gando-se também em muitos casos realidades dbvias.

Nesta envolvente, o doente terminal fica a maior parte das vezes com
um forte sentimento de soliddo e de perda duma dignidade trabalha-
da durante toda uma vida, desativando na pessoa a vontade de viver
ou gerando simplesmente uma forte dor emocional que em pouco ou
nada contribui em manter uma minima qualidade de vida e um partir
em paz. Neste sentido existe em Portugal um voluntariado sensivel a
nivel de cuidados paliativos que, ndo interferindo nos cuidados dos
profissionais de sadde, vai muito mais além do simples e tradicional
acompanhamento caritativo. Neste fipo de voluntariado sensivel, o
voluntario posiciona-se de igual a igual com a pessoa que estd a par-
tir, sendo fundamentalmente um bom ouvinte, dando oportunidade
de que a pessoa consiga safisfazer a sua necessidade de parfilhar
as suas necessidades, as suas emogdes, as suas lembrangas, os seus
desejos e expetativas, ou simplesmente o seu siléncio, sempre de uma
forma esponténea, voluntdria e totalmente respeitadora das vontades
da pessoa.

Nesta comunica¢do vamos partilhar o estudo de caso de D.J., uma
doente a ser acompanhada pelo Hospital de Santa Maria de Lisboa,
que em colabora¢cdo com a Associacdo Amara, facilitou o acompa-
nhamento a domicilio desta doente por parte do voluntario Mario Ma-
drigal numa primeira fase, e também pela voluntdria Helena Carvalho
numa segunda fase.

Objetivos e Metodologia: O objetivo principal deste acompanha-
mento a domicilio foi e continua a ser, contribuir para o bem-estar
psicolégico e emocional de D.J. Doente de 86 anos com o diagndsti-
co de adenocarcinoma do colon ascendente estadio lll, foi operada
em Dezembro de 2011, sem indica¢cdo para tratamento adjuvante, e
cuidada em casa, fase terminal em regime de cuidados paliativos,
apresentando no inicio de 2012, deméncia senil. O voluntdrio iniciou as
suas visitas semanais a D.J. no dia 22 de Fevereiro de 2012. No primei-
ro contato, a doente manifestou uma forte dor pelo facto de estar a
maior parte do dia sozinha, dores reumdticas, pela propria doenca e
manifestou uma clara vontade de querer morrer. O voluntdrio encon-
trou a doente claramente debilitada, praticamente sem qualquer tipo
de mobilidade, com clareza do discurso. Durante o primeiro més, a
maior parte do tempo com a doente foi utilizado pela mesma funda-
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mentalmente para desabafar, embora cada vez com menor intensi-
dade emocional, e cada vez com maior vontade de inferagdo com o
voluntdrio. Nas duas primeiras visitas a doente falou incansavelmente
para o vazio, e sé no final olhou para o voluntdrio. Foi a partir da ter-
ceira visita que o voluntdrio sentiu que a doente criou um vinculo com
ele, e a partir desse momento o tipo de discurso e a forma do discurso
da doente (olhos nos olhos) comegou a mudar significativamente.
Um dos objetivos do voluntdrio foi ajudar a doente a reconstruir o seu
percurso de vida, primeiro através de simples conversas ao longo das
visitas, em que D.J. partihou indmeras experiéncias de vida e inclusive
conhecimentos técnicos na drea da horticultura, drea & qual esteve
sempre ligada; e depois gracas a dlbuns fotograficos fornecidos pela
familia.

QOutro dos objetivos foi estar atento &s necessidades imediatas de D.J.
Em relagdo & questdo da solid&o, o voluntdrio falou com outra das vo-
luntdarias da Amara que se disponibilizou também para acompanhar
D.J. noutro dia da semana, iniciando as visitas em finais de Abril. Sendo
um dos motivos de maior sofrimento de D.J, o facto de ndo poder sair
do quarto e de permanecer 24 horas na mesma posicdo na cama, o
voluntério questionou & equipa de acompanhamento do Hospital de
Santa Maria sobre a possibilidade fisica de D.J poder passear numa
cadeira de rodas, e fambém sobre a possibilidade de ficar numa
cama articulada. Obtendo resposta positiva para ambas as situagdes,
o voluntdrio encorgjou a familia para tratar das duas situacdes jun-
to da Casa da Misericérdia, e previamente, com a outfra voluntdria,
ofereceram-se para efetuar um passeio semanal com D.J., j& que a
prépria familia inicialmente mostrou certa resisténcia & obtengdo da
cadeira de rodas, por falta de disponibilidade de tempo para acom-
panhar D.J. Durante o més de Maio foi realizado o primeiro passeio
semanal, com apoio técnico da Enfermeira da equipa de cuidados
paliativos do Hospital de Santa Maria, que disponibilizou sempre todo
tipo de apoio técnico e humano aos voluntdrios desde o inicio do
acompanhamento, havendo reunides periddicas entre ambas as par-
tes. Durante o més de Agosto também por iniciativa dos voluntdarios, foi
disponibilizado uma cabeleireira ao domicilio para D.J.
Consequentemente e desde que os voluntdrios comegaram os pas-
seios semanais com D.J., num parque com hortas proximo de casa,
elementos da familia, principalmente o neto, comegou também
acompanhar semanalmente a avd num segundo passeio semanal
logo & seguir do primeiro passeio com os voluntdrios.

Resultados: Na consulta de Medicina Paliativa realizada a 13 de Julho
de 2012 a doente mostrou um discurso assertivo, orientado e coerente.
Ao longo das visitas, D.J., fem visivelmente incrementado o seu bom
humor e uma visdo muito mais positiva da realidade, contrastando
com a atitude doutros elementos da familia, que apresentam grande
desgaste fisico e psicolégico. Fisicamente observa-se um agravamen-
to da caquexia, e em termos gerais a doente dorme bem.
Conclusdes: Ao longo do acompanhamento desta doente, e doutros
casos que os voluntdrios estdo a acompanhar, existe uma correlagdo
direta no tempo entre o nimero de visitas e o incremento do bem-
-estar emocional dos acompanhados, que nalguns casos, poderdo a
estar a contribuir a o prolongamento da vida dos mesmos, e em todos
os casos a diminuir significativamente a dor psicoldgica e a criar as
condicdes para uma partida pacifica.

Este e outros exemplos sdo um claro alerta a sociedade em geral, e
a propria comunidade sanité@ria em particular, na sensibilizagdo sobre
a importéncia de cobrir as necessidades afetivas e emocionais de
doentes ferminais, num riquissimo ato de aprendizagem mutua entre
todas as partes envolvidas, e levando naturalidade ao assunto morte
dentro da sociedade.
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thod and Use - The Centre for Studies in Human Relations, Perth Wes-
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McMeel Publishing; DeSpelder, LA. & Strickcland, A.L. (1996) The Last
Dance - Encountering Death and Dying; Mayfiled Publishing Com-
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1986) “Staying Sober - A Guide for Relapse Prevention” Herald House,
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Tema: Formacéo

Cuidados Paliativos e Modelo da Ocupacdo
Humana Correlagoes tedricas para o campo

da Terapia Ocupacional

Autores: COSTA, A.R; OTHERO, M.B.

Instituicdes: Desaffius; Policlinica de Pombal; Centro Médico do Paido
(Ana Costa), Hospital Premier (Marilia Othero)

Intfrodugdo: A Terapia Ocupacional € uma profisséo na drea da sadde,
centrada na promogdo e tratamento de problemas através e para a
ocupagdo, tendo como objetivos finais: um desempenho ocupacio-
nal satisfatério e autonomia nas funcdes pessoais, sociais e profissio-
nais. De acordo com os principios dos Cuidados Paliativos, o doen-
te deve viver tdo ativamente quanto possivel, sendo fundamental o
papel do ferapeuta ocupacional neste campo. Entretanto, ainda sGo
raras as produgdes cientificas na drea da Terapia Ocupacional que
sistematizem feoricamente a infervencdo no campo dos Cuidados
Paliativos. O Modelo da Ocupag¢do Humana (MOHO) é uma das ver-
tentes tedricas da profissdio, modelo que prioriza a o apoio dos sujeitos
na realiza¢cdo de suas ocupagodes. Objetivo: O objetivo deste traba-
lho & demonstrar como a teoria do Modelo da Ocupagdo Humana
pode ser incluida nos Cuidados Paliativos, como referencial tedrico-
metodoldgico para a pratica do terapeuta ocupacional nesta drea.
Metodologia: Foi realizada revisGo bibliografica ndo sistemdatica,
a partir dos descritores: Terapia Ocupacional, Modelo da Ocupa-
¢do Humana e Cuidados Paliativos. Foram considerados artigos
publicados em revistas cientificas indexadas e capitulos de livros.
Resultados: O Terapeuta Ocupacional baseado no MOHO pode ava-
liar e ajudar o cliente a manter ou recuperar o/a seu/sua identidade
ocupacional e a sua histéria de vida. Além disso, o Terapeuta Ocupa-
cional deve ajudar o cliente a cumprir os seus Ultimos desejos e a viver
com qualidade de vida até ao momento final. Os principais conceitos
do MOHO utilizados nesta reflexdo tedrica foram: mudanca catastrd-
fica, volicdo, habituacdo, capacidades de desempenho, causalida-
de pessoal, corpo vivido, cultura e identidade ocupacional. Para os
doentes em Cuidados Paliativos, a doenca representa uma mudanca
catastréfica, que causard rupturas na sua volicdo, habituagdo e cao-
pacidades de desempenho. O corpo vivido e a identidade ocupacio-
nal do sujeito estdo comprometidos, sendo fundamental o papel dos
aspectos culturais para a apropriagdo e elaboragdo deste processo.
Conclusdo: Nota-se que os conceitos do MOHO podem ser relaciona-
dos com o campo dos Cuidados Paliativos, sendo um referencial ted-
rico-metodolégico adequado & prdatica do terapeuta ocupacional
neste campo. A sistematizacdo no campo da Terapia Ocupacional
€ necessdria, devido ao escasso referencial bibliografico disponivel,
especialmente em Cuidados Paliativos. Este € um estudo inicial, e ou-
tros estudos mostram-se necessdrios para a continuidade e desenvol-
vimento da reflexdo tedrica, bem como pesquisas da sua aplicagdo
prdtfica.

Percepcdo dos alunos de pés-graduacdo em
Unidade de Terapia Invasiva sobre os
Cuidados Paliativos

Autores: Larissa Cdssia Gruchovski Verissimo; LUcia Aparecida Barion
Instituicdes: Universidade Estadual de Campinas, Hospital do Cancer
de Maringd Percepgdo dos alunos de pos-graduacdo em Unidade de
Terapia Invasiva sobre os Cuidados Paliativos

INTRODUCAO: O tratamento médico e seus avangos, como as Uni-
dades de Terapia Infensiva (UTl) tém crescido consubstancialmente,
mostrando novas formas de fratamento e esperanca para resolucdo
de muitos problemas. Com isso, tem se conseguido estender os limites
da vida.

Sendo assim, &€ necessdrio aprender a lidar com as perdas em um con-
texto de doenga sem prognéstico. Este € um desafio que poucos se
disponibilizam a conhecer, discutir, e muito menos a enfrentar. Cuidar
de individuos com doengas terminais e seus familiares € uma ativida-
de ou um modelo de ateng¢do & salde, que pode ser inserido no de-
nominado cuidado paliativo.

Integrar Cuidados Paliativos (CP) e Unidade Terapia Intensiva (UTI) for-
na-se um grande desafio. Apesar de boa parte dos pacientes destas
unidades falecerem, reflexdes acerca de terminalidade e cuidados
de fim de vida costumam ficar em segundo plano em relagdo & dis-
cussdo sobre procedimentos invasivos e de fecnologia avancada.
Em Ultima insténcia, objetivos de qualidade de vida e conforto s&o
comuns as duas abordagens. Considerével parcela destes pacientes
& composta por portadores de doencas graves e em estdgio avanca-
do, para os quais 0s recursos de terapia intensiva podem ser ineficazes
e desconfortaveis.



Segundo a OMS, Cuidados Paliativos sdo: Conjunto de cuidados ativos
e totais que visam melhorar a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares frente a uma enfermidade que n&o responde a terapéuti-
cas curativas que permitem prolongar a vida.

Um profissional de salde deve ser apresentado a este conceito desde
sua graduacdo, porém em diversos casos, observa-se o seu Ndo co-
nhecimento, ndo uso, além do descaso com o paciente e sua familia.
OBJETIVO: O objetivo deste estudo foi avaliar a percep¢do dos alu-
nos de pds-graduagdo em unidade de terapia intensiva, sobre seus
conhecimentos a cerca do cuidado paliativo e como estes desen-
volvem esta modalidade de atengdo d salde em seus trabalhos na
cidade de Maringd, Parand, Brasil.

METODOLOGIA: Para a realizacdo deste trabalho, foram aplicados 2
questiondrios durante as aulas aos alunos, no inicio e no final do curso,
composto de questdes abertas. O primeiro pré-teste abordava o en-
tendimento sobre cuidados paliativos e a experiéncia no campo. O
segundo questiondrio abordava os avangos, impasses e desafios para
efetivacdo dos cuidados paliativos nas UTl e no sistema de sadde bra-
sileiro. Apds preencherem as questdes, os alunos a apresentaram para
o grupo, onde foi aberto um debate sobre os temas levantados. As
respostas dos questiondrios e a relatoria da discussdo em grupo foram
feitas a partir da andlise do discurso.

RESULTADQOS: 30 profissionais participaram do curso; compostos por
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e psicélogos. Na primeira ques-
t&o observamos que os mesmos tinham informagdes bdsicas sobre o
tema proposto necessitando de uma melhor contextualizagdo para
uma prdatica mais eficaz e eficiente. Esta pré-avaliagdo demonstrou
que o curso, em diversos critérios, obteve uma excelente aceitagdo
pelos participantes. Afravés do segundo questiondrio, constatamos
que o conteldo apresentado foi bem assimilado, alcangando os ob-
jetivos propostos para criar uma capacidade de reflexdo referente ao
modelo assistencial prestado, afim de superar a dificuldade encon-
trada em efetivar os cuidados paliativos no Sistema Unico de Satde
Brasileiro.

CONCLUSAO: Tendo consciéncia das diferencas existentes entre sad-
de e doenca, vida e morte, e da importéncia de um profissional de
saldde capacitado para o entendimento e enfrentamento das diver-
sas situacdes em que o paciente em UTl passa, o desenvolvimento do
curso teve como ponto motivador a capacita¢do de nossos alunos
como mulfiplicadores do exercicio dos cuidados paliativos em seus
ambientes de trabalho.

Hipodermoclise: treinando a equipe de um

hospital universitdrio tercidrio

Autores: Ricardo Tavares de Carvalho, Ednalda Maria Franck
Instituicdes: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Uni-
versidade de Sdo Paulo, SGo Paulo, Brasil

INTRODUCAO: A hipoderméclise & uma técnica de infusdo de flui-
dos isotdnicos no tecido subcuténeo ou hipoderme, através do qual
afingem o espacgo vascular e tem como objetfivo a hidratagdo (re-
posicdo hidroeletrolitica) e a terapia medicamentosa. E uma técnica
cuja primeira descricdo ocorreu em 1865, pelo médico italiano Alberto
Cantani, que a propds para o fratamento de cdlera. Continuou sendo
utilizada em casos de desidratacdo, até que nos anos de 1950, com
a ocorréncia de problemas e o avango tecnoldgico, deixou de ser
utilizada. Atribui-se os problemas ocorridos ndo & técnica em si, mas
sim ao uso indevido de solugdes. Com a introdug¢do dos Cuidados Pa-
liativos (CP) modernos, por Cicely Saunders, em 1967, a técnica voltou
a ser utilizada. Apesar do tempo de existéncia da técnica, ela ainda
ndo é conhecida pelos profissionais de saude de forma geral, sendo
conhecida no émbito de CR Com o trabalho da equipe de Intercon-
sulta em CP de um hospital universitario tercidrio, e a necessidade de
utilizagdo desta via, se fez necessario a elabora¢cdo de um protocolo
de normatizagdo da hipodermdclise para treinar e orientar o seu uso
aos profissionais de salde deste local.

OBUJETIVOS: Elaborar um protocolo para treinar, orientar e divulgar a
técnica da hipoderméclise, bem como a sua utilizagdo (definicéo, in-
dicagdo e contraindicacdo, material e local para pung¢do, cuidados,
diluicdo e medicamentos que podem ser utilizados, forma de adminis-
tracdo, solu¢cdes que podem ser administradas).

DESENVOLVIMENTO: Para realizar a elaboragdo do protocolo deno-
minado Hipoderméclise: técnica, cuidados e medicacdes, em que
consta a definicdo, indicagdo, técnica, cuidados e medicagdes que
podem ser utilizados pela via, foi realizado um levantamento biblio-
gréfico (artigos encontrados na infegra, palestras, congressos, manuais
publicados nainternet de instituicdes reconhecidas) e posteriormente,
foi realizado a andlise do material encontrado. O protocolo foi redigi-
do, passou por correcdes e estd finalizado. Solicitamos a realiza¢cdo de
treinamento e capacitacdo de enfermeiros do hospital universitario
tercidrio, e aguardamos a data da realizagcdo do mesmo. Enquanto
isso, foram realizadas duas Jornadas de Enfermmagem para orientar,
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divulgar e apresentar a fematica de CP e da hipodermédclise, com
a participagdo de cerca de 100 profissionais. Com o frabalho de in-
terconsultor, atuando desde Fevereiro/2012, o enfermeiro da equipe,
tem o papel de redlizar a pun¢do da hipoderméclise e neste mo-
mento, solicita o acompanhamento do procedimento pela equipe
de enfermagem da unidade de infernagdo do doente. Ao realizar
o freinamento in loco, os profissionais sdio orientados sobre o que é
a hipoderméclise, sua indicacdo, utilizagdo, a técnica, medicacoes/
solugdes e diluicdo a serem utilizados, cuidados necessarios, possiveis
intercorréncias e tempo de permanéncia do dispositivo. Ao final docu-
menta-se no pronfudrio do doente todo o procedimento realizado e
quem participou da orientacdo.

CONCLUSAQ: Este treinamento in loco tem sido a forma de treinar-
mos, orientarmos e divulgarmos a hipoderméclise dentro do hospital
universitario tercidrio, e beneficiar os doentes em Cuidados Paliativos
com a utilizagdo desta via, que é eficiente para o manejo de sinto-
mas que possam estar presentes. Atfualmente é possivel perceber que
os profissionais de enfermagem das unidades de internacdo em que
realizamos o treinamento, sobre hipodermdclise e cuidados paliativos,
j& est@o familiarizados com ambas as temdticas. Futuramente preten-
demos avaliar o aprendizado dos profissionais de enfermagem apods
este freinamento.

Formagdo basica em Cuidados Paliativos:
de um Servico de Medicina ao Centro

Hospitalar e @ Comunidade

Autores: Elga Freire, Jdlia Alves, Sara Moreira, Margarida Branco, Isabel
Barbedo, Joana Mirra, Margarida Pinheiro

Instituicdo: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos,
Hospital de Santo Anténio, Centro Hospitalar do Porto:

Infrodu¢do: Partiihando da opinido do Plano Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP) de que o apoio aos doentes sem perspectiva cura-
tiva constitui uma lacuna na formagdo dos profissionais de saldde e
que a formagdo diferenciada em Cuidados Paliativos (CP) exige pre-
paragdo tedrica especifica e experiéncia pratica efectiva, tentamos
colmatar estes défices.

Objectivo: Descrever a experiéncia de um programa de formagdo
bdsica em Cuidados Paliativos (CP) que surgiu da necessidade senti-
da nesta drea, pelos profissionais de um Servico de Medicina Inferna.
Desenvolvimento: Desde 2006, alguns médicos e enfermeiros do Ser-
vigo de Medicina tém vindo a fazer formagdo avangcada e estégios
em CR

Em 2007, criaram-se, no Servico, grupos de trabalho multidisciplinares
para estudar e implementar a avaliacdo e o trafamento de sinfomas
de acordo com os principios de Cuidados Paliativos e iniciar formagdo
bdasica nesta drea.

Para além da redac¢do de um manual, organizaram-se Cursos Basi-
cos de CP realizados no Centro de Formacdo do Hospital. Tem, como
formadores, os profissionais acima referidos e médicos e enfermeiros
da Consulta de Dor Crénica do nosso hospital e da Unidade de Cui-
dados Paliativos UCP do IPO do Porto.

Inicialmente os cursos destinaram-se caos profissionais do Servico de
Medicina mas posteriormente foram alargados a fodo o Centro Hospi-
talar.Tém a duragdo de 24h, distribuido por trés dias. As sessdes tém um
cardcter pratico e constam de uma introducdo breve e de discussdo
de casos clinicos e/ou Role Play.

Desde 2007 efectuaram-se, no Centro Hospitalar, 13 cursos. Participa-
ram, como formandos, 278 profissionais: 211 enfermeiros, 47 médicos,
17 assistentes sociais, 2 farmacéuticos e 1 nutricionista.

A partir de 2011 este curso tem feito parte dos cursos pré congresso
do Congresso Nacional da Sociedade Porfuguesa de Medicina Infer-
na. O curso tem, desde entdo, o patrocinio cientifico de Associagdo
Portfuguesa de Cuidados Paliativos.

Em 2012 iniciamos a formag&o aos profissionais dos agrupamentos dos
centros de saude (ACES) da drea de influéncia do centro hospitalar.
O Manual de Cuidados Paliativos fem vindo a ser reformulado e ac-
tualizado, contando com a colaboragdo dos varios formadores. Este
manual serve de suporte aos cursos bdasicos de CP e tem estado dis-
ponivel no portal interno do centro hospitalar, podendo ser consultado
por fodos os profissionais que o desejem.

Conclusdo: Consideramos que estas acg¢des formativas tém contribui-
do para a sensibilizagdo e disseminagdo do conhecimento sobre CP
e para a prestagdo de acgdes paliativas por parte de muitos profis-
sionais de saude.

Também tem sido importante para o enriquecimento cientifico e hu-
mano dos formadores.

Quando a equipa intra-hospitalar de suporte em CP (EIHSCP) iniciou
as suas funcdes assistenciais j& contava com os multiplos interlocutores
em fodos os servicos o que tem facilitado a abordagem aos doentes
infernados.
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Tema: Metodologia de investigacdo

Diagndsticos de enfermagem prevalentes
numa equipa de cuidados paliativos domici-

lidrios: dados preliminares

Autores: Ana Jdlia Silva, Sandra Martins Pereira, Antdnio Barbosa
Instituicdes: Escola Superior de Enfermagem de Angra do Heroismo -
Universidade dos Agores

Introducdo: Os diagndsticos de enfermagem sdo uma forma de identi-
ficagdo, focalizacdo e abordagem das necessidades e das respostas,
a problemas reais ou de alto risco, das pessoas. Nesta linha de pen-
samento, interessa refor¢car que o diagndstico de enfermagem resul-
ta de um processo de andlise de dados através da utilizagcdo de um
raciocinio diagndstico (uma forma de juizo clinico) em que se fazem
julgamentos, se tomam decisdes e se chegam a conclusdes acerca
do significado dos dados obtidos, no senfido de concluir se sGo ou
ndo necessdrias infervencdes de enfermagem. Os cuidados de enfer-
magem na comunidade, tendo em conta a resposta assistencial que
os cuidados na comunidade representam, possibilitam & pessoa com
doenca progressiva e incurdvel um acompanhamento em ambien-
te e local desejados. O papel das equipas comunitdrias de cuidados
paliativos envolve a prestagdo directa de cuidados, apoio & familia,
consultoria técnica e formacdo de outros profissionais. Estas equipas,
também, tém um papel central na identificacdo e referenciagdo de
doentes para outros servicos de cuidados paliativos.

Objectivos: Descrever os diagndsticos de enfermagem mais frequen-
temente identificados por uma equipa de cuidados paliativos domi-
ciliérios.

Material e Métodos: Estudo descritivo, tendo como participantes uma
equipa de enfermagem de cuidados paliativos domicilidrios, mais
concretamente os trés enfermeiros que infegravam a equipa na oca-
sido da recolha de dados e que acompanhavam um conjunto de
quinze doentes e suas familias. Como instrumento de recolha de do-
dos, a observacdo estruturada foi essencial para responder ao objec-
tivo do esftudo. Especificamente, a informacdo foi recolhida por meio
de uma grelha de observagdo construida com base no Catdlogo da
CIPE® - Cuidados paliativos para uma morte digna. Nesta grelha foram
incluidos fodos os enunciados de diagndsticos de enfermagem previs-
tos pelo International Council of Nurses para esta drea de cuidados.
Assim, em consondncia com a observacdo dos cuidados prestados
pelos enfermeiros, foram assinalados os respectivos diagndsticos. Os
dados preliminares sdo referentes a recolha de dados efectuada
entre os dias 1 e 17 de Agosto de 2012. Para a andlise e tratamen-
to dos dados provenientes da grelha de observacgdo foi elaborada
uma base de dados em Excel. Esta permitiu a inclusdo da listagem
previamente definida de diagndsticos de enfermagem e o nimero de
vezes que fossem identificados, contemplando ainda a possibilidade
de acrescentar outros focos / diagnoésticos observados aquando a
prestacdo de cuidados realizada pelos enfermeiros da equipa e que
ndo constassem do referido catdlogo. Resultados: Os diagndsticos de
enfermagem frequentemente identificados pela equipa de cuidados
paliativos domicilidrios participante neste estudo foram: caquexia, fa-
diga, intfegridade cuténea, comprometida, intolerdncia & actividade,
edema e conhecimento acerca do regime medicacgdo, falta de. De
realgar que quatro dos seis diagndsticos de enfermagem prevalentes
correspondem a necessidades fisioldgicas ou de sobrevivéncia, sendo
que os restantes dois correspondem a necessidades de seguranca e
proteccdo, conforme as necessidades definidas por Maslow. Conclu-
sdes: A actividade diagndstica dos enfermeiros reveste-se de grande
pertinéncia para os sistemas de informagcdo em sadde, concretamen-
te para os sistemas de informagdo em enfermagem. De facto, a utili-
zagdo de enunciados diagndsticos possibilita, de modo consistente,
obter a prevaléncia dos diagndsticos de enfermagem de uma deter-
minada equipa / servico.

Comunicacdo de mds noticias em Cuidados

Paliativos

Autores: Pacheco, Andreia FR; Pinho, Carla S.R.; Coelho, S. Patricia F.
Instituicdes: Aluna de Mestrado - Universidade Catdélica Portuguesa -
ICS Porto; Enfermeira UCC LDM Siddnio Alvares Pardal; Aluna de Mes-
trado - Universidade Catdlica Portuguesa - ICS Porto; Aluna de Douto-
ramento - Universidade Catdlica Portfuguesa - ICS Porto

Infrodugdo: A comunicagdo & uma ferramenta primordial do traba-
Iho dos profissionais de salde sendo essencial para uma prestacdo
de cuidados de exceléncia. Traduz um dos pilares principais dos
cuidados paliativos e apresenta-se como uma estratégia ferapéu-
tica de intervengdo, tanto no sofrimento como no confrolo de sin-
tomas associados a doenca avangada e terminal. Os profissionais
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devem utilizar competéncias essenciais que permitam comunicar
de forma verdadeira e honesta a informagdo que a pessoa deseja
conhecer, a que pode suportar e a que possa entender e integrar.
Neste sentido foram desenvolvidos protocolos que guiam e orien-
tam os profissionais aquando da tfransmissdo de mds noticias. Estes
protocolos ndo retiram a singularidade das relacdes e reaccdes hu-
manas diante de uma mdé noticia, mas funcionam como directrizes
que capacitam o profissional a ser um elo da relagdo terapéutica.
Objectivo: Conhecer o estado da arte referente & comunicacdo dos
profissionais de Enfermmagem na transmisséo de mds noticias em cui-
dados paliativos.

Palavras-Chave: communication; bad news; palliative care; nursing.
Método: Revisdo da literatura nas bases de dados ISl web of knowle-
ged. Incluiram-se todos os artigos de lingua inglesa; existentes em texto
integral; com resumo e referéncias disponiveis e analisados por espe-
cialistas. No dmbito da pesquisa foram encontradas referéncias nas
seguintes dreas nursing; oncology e geriatrics gerontology.

Resultados: A evidéncia demonstra que a maioria dos artigos sdo ori-
ginais, num fotal de 36 resultados, existindo cinco artigos com maior
enfoque, os quais sdo citados aproximadamente entre 3 e 11 vezes.
Os temas mais focados nos artigos foram: comunicagdo, mds noticias,
comunicar a verdade, estratégias de comunicagdo, profissionais de
salde, cuidados paliativos, freino de competéncias e relacdo tera-
péutica. Denota-se um aumento gradual da produgdo cientifica des-
de o ano 2005, com predomindncia dos anos de 2008, 2010 e 2011,
evidenciando-se a produgdo na lingua inglesa.

Conclusdo: Comunicar em cuidados paliativos € uma necessidade e
uma obrigatoriedade pois fodo o doente fem direito a saber a verda-
de, bem como fortalece a relagdo entfre a pessoa doente e o profis-
sional de salde e permite ao doente tomar decisdes sobre o seu pro-
cesso de doenca. A comunicacdo eficaz mostra-se um instrumento de
desempenho profissional e um indicador de qualidade na drea dos
cuidados paliativos. Esta comunicacdo deseja-se eficaz, para tal de-
pende da formagdo padronizada, do treino e da experiéncia dos pro-
fissionais de sadde. Emerge a necessidade de formag¢do adequada,
de forma a capacitar os profissionais a transmitirem informacdes, de
acordo com as necessidades de cada pessoaq, pois esta competéncia
pode quebrar barreiras, medos e mobilizar os recursos/capacidades
para enfrentar a situagdo.

Tema: Luto

Avaliagcdo do apoio prestado d familia no luto:
a carta de condoléncias

Autores: Milene Lima; Inés Almeida; Joana Coelho; Rita Santos; Maria
de Jesus Goncalves

Instituicdo: Hospital do Litoral Alentejano - Unidade de Cuidados Pa-
liativos

Intfrodug¢&o: Em Cuidados Paliativos consideram-se como dreas funda-
mentais e de igual importéancia, o controlo sinftomdatico, a comunica-
¢do adequada, o trabalho em equipa e o apoio & familia. Em relagdo
a este Ultimo ponto e segundo o Programa Nacional de Cuidados
Paliativos (2010), a familia deve ser envolvida nos cuidados prestados
aos utentes e, por sua vez, ser ela propria objeto de cuidados durante
o processo de salude doenca e o luto. O luto define-se como uma
reacdo a uma perda significativa que, na nossa dtica de qualidade
de cuidados requer aten¢do e investimento pelos profissionais de sad-
de, sendo por vezes desvalorizado. Segundo Barbosa e Neto (2010),
0s servigcos que prestam cuidados paliativos devem definir normas e
procedimentos diferenciados para o acompanhamento posterior das
familias, com o objetivo de fornecer suporte emocional e evitar pro-
cessos de luto complicados ou psico-patolégicos. Deste modo, uma
dos cuidados que o0 nosso servico adotou para acompanhar as fami-
lias no processo de luto foi o envio de uma carta de condoléncias um
més apds a morte do utente.

Objetivos: Avaliar o impacto da Carta de Condoléncias no desenvolvi-
mento do Processo de Luto das pessoas significativas/familia.
Perceber quais os sentimentos envolvidos na rece¢do da carta de
condoléncias pelas pessoas significativas/familia.

Desenvolvimento: De modo a atingirmos os objetivos propostos, proce-
demos a 30 contactos telefdnicos a familiares de utentes que falece-
ram hé& mais de um més (entre Maio de 2011 e Abril de 2012) na nossa
unidade apresentando o estudo e pedindo a sua colaboragdo para
aresposta ao questiondrio que colocdmos de seguida. O questiondrio
foi constituido por duas perguntas, em que na primeira se pretendia
perceber aimporténcia que os familiares ddo & rececdo da carta de
condoléncias e a segunda pretendia perceber os sentimentos envolvi-
dos na recepgdo da mesma. Os dados foram tratados recorrendo ao
programa informdtico IBM SPSS Statistics 20.

Conclusdo: As cartas de condoléncias sdo ferramentas importantes
para diminuir o sofrimento das familias. A maioria dos entrevistados



afirma que a Carta de Condoléncias € muito importante no Processo
de Luto, o que nos parece estar em consondncia com o facto de
recebermos muitas cartas de agradecimento no servico em que os fa-
miliares fazem referéncia & carta, mostrando-se agradecidos por este
gesto. Dos senfimentos propostos no questiondrio, os mais referidos pe-
los familiares foram os de conexdo positiva. No decorrer da entrevista
telefénica, quando foram referidos sentimentos negativos, os familiares
referiram-nos que estes estavam relacionados com o sentimento de
perda e ndo com a rece¢do da Carta de Condoléncias. Apesar de
nos parecer que as familias que contactédmos fizeram Iutos normais,
parece-nos importante criar outros instrumentos que nos possam aju-
dar a avaliar e a acompanhar o processo de luto.

Referéncias Bibliograficas: Programa Nacional de Cuidados Paliativos
(2010): www.portaldasaude.pt/.../ProgramaNacionalCuidadosPaliati-
vos.pdf; Barbosa, Antonio; Neto, Isabel Galrica Manual de Cuidados
Paliativos. Lisboa: Faculdade de Medicina de Lisboa, 2006

Diagnéstico e Tratamento da Perturbacdo
de Luto Prolongado

Autora: Marisa Almeida de Abreu

Instituicdes: USF Farol - ACES Central, ARS Algarve

Introducdo: O Luto corresponde ao conjunto de reacdes emocionais,
fisicas, comportamentais e sociais que surge como resposta a uma
perda significativa. Perturbacdo de Luto Prolongado (PLP) é a desig-
nacdo atualmente aceite para descrever o luto complicado que se
caracteriza pela presenca de sinfomas debilitantes que condicionam
incapacidade funcional persistente e dificuldade de adaptacdo.
Com uma prevaléncia estimada de 10-20% na populacdo enluta-
da, esta perturbagdo associa-se a varios efeitos adversos na salde
mental e fisica, com aumento do desenvolvimento de perturbacdes
psiquidtricas, diminuicdo da imunidade, aumento do consumo de
consultas médicas e de hospitalizagdes, bem como de cirurgias e ain-
da aumento da taxa de mortalidade, quando comparando com a
populacdo geral.

Objetivo: Apresentar uma revisGo atualizada e sistematizada sobre o
diagnéstico e o tratamento da PLP

Material e Métodos: Foi realizada uma pesquisa bibliogréfica nas ba-
ses de dados Cochrane, Pubmed, BMC palliative care e Lilacs, utilizan-
do as palavras-chave grief, mourning, bereavement e os termos chave
pathological grief, prolonged grief, complicated grief e palliative care.
Resultados: E consensual, na comunidade cientifica, que existem fa-
tores de risco para o desenvolvimento de PLR onde se incluem fatores
relacionais, circunsténcias da morte, fatores pessoais e fatores sociais.
O diagnéstico desta perturbagdo implica que se estejam presentes
cinco critérios: i) a existéncia do evento (morte de ente querido); ii)
clinica de ansiedade de separagdo; iii)) pelo menos cinco de nove
sinfomas cognitivos, emocionais e comportamentais; iv) ferem decor-
rido pelo menos 6 meses de luto; v) presenca de disfun¢do social ou
ocupacional ou noutras dreas importantes do funcionamento. Acres-
ce ainda um critério adicional que se refere & inexisténcia de outra
perturbagdo ou condi¢do médica que melhor justifique os sinfomas.
Atualmente é consensual entre os peritos que a abordagem terapéu-
tica mais eficaz é o Tratamento Especifico para a PLP que associa a
psicoterapia convencional com a psicoterapia cognitivo-comporta-
mental. Esta eficdcia parece aumentar quando se associam farmacos
antidepressivos. Para facilitar a abordagem diagnéstica e terapéutica
desta perturbacdo, existe um instrumento de avaliagdo designado
por PG-13, recentemente validado para a populagdo portuguesa.
Conclusdes: Apds a revisdo literdria realizada, verificou-se que a PLP &
uma entidade ainda pouco reconhecida, apesar das co-morbilida-
des que |he estdo associadas, sendo muitas vezes confundida com
outras patologias. O diagndstico desta perturbagdo assenta em crité-
rios especificos, aguardando-se atualmente a sua introdugdo na pré-
xima revisdo do Manual de Diagndstico e Estafistica das Perturbacoes
Mentais DSM V. O tratamento especifico para a PLP é aceite como
a terapia mais eficaz, sendo, no entanto, necessdria a realizagdo de
mais estudos que comprovem esta eficdcia a longo prazo e dinda o
possivel incremento de eficdcia com a associacdo de farmacos an-
tidepressivos.

Continuidade do acompanhamento no
Processo de Luto na comunidade

Autores: Helena Salazar (psicéloga), Ana Cristina Fryxell (médica), Mar-
garida Castro Pereira (enfermeira), Cristina Figueiras (enfermeira)
Instituicdes: Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP) do ACES Setubal e Paimela (ACESSP), Portugal

Infroduc¢do: De acordo com a definicdo de Cuidados Paliativos no
Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2010) estes s&o uma abor-
dagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas
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familias que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incu-
ravel e/ou grave e com prognostico limitado, através da prevengdo
e alivio do sofrimento, da preparac¢do e gestdo do fim de vida e do
apoio no luto, com recurso & identificagcdo precoce e fratamento ri-
goroso dos problemas ndo sé fisicos mas fambém psicossociais e es-
pirituais. Tendo esta preocupacdo presente, de continuar o acompa-
nhamento feito pela ECSCP do (), a ECSCP estd presente, sempre que
possivel, no momento do falecimento e aos cuidadores principais das
pessoas doentes falecidas, € feito um telefonema personalizado, na
19 semana pds falecimento, pela psicdloga da ECSCPR O inicio deste
programa foi em 2012 e &€ um programa Unico em Portugal.
Objectivos: Contfinuar o acompanhamento dado aos cuidadores
principais de pessoas doentes falecidas pela ECSCP do (): Criar um
grupo de apoio no processo de luto e criar um guia de apoio ao pro-
cesso de luto (futuro).

Desenvolvimento: Os telefonemas sdo feitos pela psicdloga da ECS-
CP do () para os cuidadores principais das pessoas doentes falecidas.
Nesse telefonema tem-se em consideracdo o acompanhamento feito
pela ECSCP e os resultados dos instrumentos usados que nos permitem
ter no momento do falecimento a identificagdo dos sinais predictores
de risco de luto complicado. (Escala de Sobrecarga do Cuidador de
Zarit e Escala Claudicagdo Familiar traducdo). E feito um telefonema
na 19 semana apds falecimento, no 1° més/ 3° més/6° més e 12° més
apds o falecimento da pessoa doente falecida. Na primeira chamada
é feita uma avaliagcdo dos cuidados prestados, da reaccdo ao pro-
cesso de luto e combina-se a visita para o 1° més apds o falecimento.
Nestes 6 meses do programa, o nimero de chamadas telefonicas fei-
tas na 19 semana pés falecimento foi de 29; Elemento quem falamos
mais - esposa / filha; Duragcdo do felefonema - a maioria 20minutos;
Aspectos positivos no seguimento da pessoa doente - apoio, proximi-
dade, seguranc¢a, disponibilidade com da equipe, controlo sinfomas,
disponibilidade de farmacos; Aspectos negativos no seguimento das
pessoas doentes -a dist@ncia da residéncia ao hospital; Utilidade do
telefonema - muito Util em 100%; Receptividade ao telefonema e mar-
cagdo visita ao 1° més - muito bom em 100%; Ndimero de casos de luto
complicado -5 casos.

Conclusdo: E com grande satisfagdo que, apds o segundo telefone
percebemos que este é esperado e desejado no sentido de preen-
cher algum isolamento social, bem como o momento para ser pedido
apoio na resolugdo de alguns problemas da vida didria. Pensamos
que os aspectos positivos enumerados pelas familias sdo os que me-
Ihor podem definir qualidade de cuidados em Cuidados Paliativos e
com este programa serd realmente possivel prestar a continuidade
de acompanhamento cos principais cuidadores das pessoas doentes
falecidas em cuidados paliativos como é defendido na definicdo de
Cuidados Paliativos.

O luto da mulher de terceira idade: a vivéncia
de quem ficou vilva Resultados preliminares
de investigacdo fenomenolégica

Autores: Lidia Maria Henriques Rego; José Carlos Bermejo Higuera
(Orientador de tfese); Ana Rita Aimeida Alves Aimeida D’Eca (Co-
-orientadora de tese)

Instituicdes: Instituto Ciéncia da Sadde, Universidade Catdlica de Lis-
boa

No poster a apresentar pretendemos partilhar os Resultados prelimi-
nares de uma investigagdo de metodologia qualitativa do fipo feno-
menolégico, desenvolvida no émbito do Mestrado de Cuidados Pa-
liativos, da Universidade Catdlica de Lisboa. A investigagcdo centra-se
na drea do Luto na tferceira idade, especificamente na vivéncia de
mulheres idosas apds morte do marido previamente doente e acom-
panhado por equipas de cuidados paliafivos. O tema do luto na ter-
ceira idade ndo estd explorado de forma exaustivo e em Portugal, a
caracterizacdo é ainda mais limitada, pelo que surgiu a necessidade
de iniciar este estudo com investigagdo qualitativa, fenomenologica,
com recurso a entrevista aberta a 9 mulheres vilvas referenciadas por
ter unidades de cuidados paliativos de Lisboa para melhor compreen-
sdo da sua vivéncia. A questdo colocada foi: Por favor, descreva a
situagdo de luto pela morte do seu marido que estda a passar ou pas-
sou. Partilhe fodos os pensamentos, todas as percepcoes e todos os
sentimentos de que se possa lembrar desde que ficou vilva até agora,
até que ndo tenha mais nada a dizer sobre a situagdo. No presente
poster damos resposta, de uma forma resumida, &s questdes de Inves-
tigacao/ Objetivos propostos no projeto de investigacdo: - Explicitar a
experiéncia de luto das mulheres de terceira idade cujos conjugues
morrem no dmbito de cuidados paliativos - Identificar senfimentos,
pensamentos e comportamentos associados & vivéncia de viuvez nas
mulheres de terceira idade.
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Para além de ti, mae: O processo de elabora-

¢do do eu e do mundo depois da perda

Autores: Ana Margarida de Sousa Correia; Alexandra Coelho
Instituicdes: Unidade de Medicina Paliativa do Hospital de Santa Maria
- Centro Hospitalar Lisboa Norte

Introducdo: O luto complicado caracteriza-se pela vivéncia de uma
experiéncia de perda geradora de intensas saudades e anseio pelo
falecido, por um periodo superior a é meses, associada a sinfomatolo-
gia emocional, cognitiva e comportamental com implicagdes signifi-
cativas na vida sociall e na saude fisica e mental2. Esta dificuldade
de ajustamento na auséncia da pessoa falecida estd frequentemente
associada a um esfor¢o desorganizado para lidar com os aspectos
traumdticos da perda e com a ruptura das convicgdes e esquemas
pessoais que abalam profundamente o entendimento sobre o préprio,
os outros, 0 mundo e a condi¢cdo humana3. Face & desintegragdo do
mundo assumido, a negagdo da informagdo traumdatica, a anestesia
emocional e as ruminagdes repetitivas visam a reducdo do impacto
da experiéncia de perda. No entanto, estas estratégias, enquanto me-
canismos de defesa arcaicos, conduzem a dificuldade na expressGo
emocional4 e aincapacidade na elaboracdo das recordacdes e dos
senfimentos de culpab. Na adolescéncia, a morte de um progenitor
acarreta um intenso impacto psicolégico pela sensacdo de perda de
proteccdo e seguranga e pela necessidade de desenvolvimento de
uma maturidade e responsabiliza¢cdo precocesé. Nesta fase do ciclo
vital, o suporte social informal, a relagdo satisfatéria com o progeni-
tor sobrevivente, antes da perda?, e a possibilidade de comunicagdo
aberta e liberdade de express@o emocional no contexto familiar8 sdo
elementos protectores no processo de adaptagdo por permitirem
que o adolescente enfre em contacto consigo proprio, com a sua
dor, e com os outros, promovendo a reconstru¢do de novos esquemas
mentais e a sensagdo de seguranca e de controlo.

Objectivos: Segundo uma abordagem de estudo de caso, concep-
tualmente baseada no modelo integrativo-relacional9, pretende
apresentar-se o processo de estabelecimento da relagdo terapéutica
com a pessoa em lufo realgcando a fungdo dos mecaniscos de de-
fesa e confronto, sem perder a perspectiva holistica e integrativa da
pessoa e dos varios factores constituintes do seu contexto e da sua
vivéncia da perda.

Desenvolvimento: Trata-se de um individuo do sexo feminino, I., com 22
anos, que estd em luto hd 18 meses pela perda da mée, a Unica figura
estével de seguranga, confianga e controlo ao longo do seu percurso.
A perda do outro significativo e do mundo assumido abalou as refe-
réncias protetoras, a infegridade do eu e conduziu a uma situacdo
de vulnerabilidade. I. confrontou-se com um mundo desconhecido e
imprevisivel e viu-se exposta &s suas fragilidades que sempre tentou
compensar afravés da imagem de proteccdo e estabilidade da mde.
A ruptura deste sistema de suporte assumiu, assim, um cardcter trau-
matico, provocando um efeito disruptivo na capacidade adaptativa,
que se reflectiu no funcionamento didrio, nas relagdes interpessoais e
na inferpretagcdo da realidade. Perante esta experiéncia de desinte-
gracdo, |. utilizou mecanismos defensivos arcaicos e improdutivos na
elaborag¢do da perda: identificacdo com o agressor (discussdes aber-
tas com o pai); isolamento e distraccdo como evitamento do impac-
to negativo da perda; pensamento ruminativo e auto-culpabilizagdo
para encontrar a causa e repor a ordem do funcionamento interno;
e didlogo interno com a mde como forma de internaliza¢do da figura
protectora.

O acompanhamento ferapéutico cenfrado nas necessidades re-
lacionais e no respeito pelas defesas pessoais, permitiu que |. fosse
progressivamente acedendo, infegrando e elaborando as sensacoes
corporais, as memorias € as emogdes associadas & experiéncia de
perda e de trauma cumulativo, num processo evolutivo para formas
mais maduras de adaptagdo d realidade.

Conclusdo: A formulagdo deste caso encerra a necessidade de uma
infervencdo infegrada consonante com as defesas pessoais do indi-
viduo e com respeito pelo fempo e pelo espaco necessdrios para o
estabelecimento e consolidacdo de uma relagdo de confianca e de
uma linguagem comum entre o terapeuta e o paciente.

Referéncias Bibliograficas: 1. Prigerson, H.G et al. (2009). Prolonged
grief disorder: Psychometric validation of criteria proposed for DSMV
and ICD-11. PLoS Med, 6(8). 1-12, €1000121. doi:10.1371/journal.
pmed.1000121; 2 .Stroebe, M., Schut, H. &Stroebe, W. (2007).Health ou-
tcomes of bereavement.Lancet; 370, 1960-1973; 3. Janoff-Bulman, R.
(1992). Shattered assumptions: Towards a new psychology of frauma.
New York: The Free Press; 4. Payds, A.R (2008). Funciones psicoldgicas
y fratamiento de las rumiaciones obsesivas en el duelo. Revista de la
Asociacion Espanola de Neuropsiquiatria, 28(102), 309-325; 5. Chiam-
bretto, R, Moroni, L., Guarnerio, C. & Bertolotti, G. (2008). Validazione
italiona del QuestionarioProlongedGriefDisorder. Giornale Italiano di
Medicina del LavoroedErgonomia, Psicologia, Supplemento A, 30(1).
105-110; 6. Tyson-Rawson, K. (1996). Adolescent responses to the death
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of a parent. In C. A. Corr& D. E. Balk (Eds.),Handbook of adolescent
death and bereavement, pp. 165-172. New York: Springer; 7. Gary, R. E.
(1987).Adolescent response o the death of a parent.Journal of youth
and adolescence, 16(6), 511-525.doi: 10.1007/BF02138818; 8. Raveis, V.
H.. Siegel, K. & Karus, D. (1999). Children’s psychological distress following
the death of a parent.Journal of youth and adolescence, 28(2), 165-
180.doi: 10.1023/A:1021697230387; 9. Payds, A.R (2010). Las tareas del
duelo Psicoterapia de duelo desde un modelo integrativo-relacional.
Barcelona: Paidds

O Profissional de Satlde e o Luto

Autores: Marina Arnoni Balieiro, Maria Helena Franco, Luciana Mazorra;
Valeria Tinoco, Gabriela Casselato

Instituicdes: Complexo Hospitalar Edmundo Vasconcelos, Instituto 4
estacoes:

Introdugdo: Considerando que os profissionais da drea de saude de-
senvolvem suas atividades em um espago onde a presenca da mor-
te é constante, o presente trabalho propde apresentar algumas das
questdes presentes na pratica cotidiana da equipe profissional que
cuida do paciente préoximo do momento de sua morte, bem como
de seus familiares. Pretende investigar como os profissionais de salde
lidam com a morte, e de que forma sdo atingidos por ela.

Essa relacdo de cuidado coloca em risco a sadde do trabalhador que
de uma maneira ou de outra ir& absorver o senfimento, as emocdes e,
portanto, o trauma do outro.

Objetivo: O objetivo deste estudo é verificar denfro de uma comuni-
dade especifica - os profissionais da drea de salde que atuam com
paciente em infernacdo hospitalar - como lidam com o processo da
morte, observando desta forma se existe a necessidade de se propor
alguma intervengdo em sua atuagdo.

Material e Método: Trata-se de uma pesquisa quantitativa realizada
com 39 profissionais da drea de salde de um hospital particular da
cidade de Sdo Paulo. Sendo estes participantes 21 médicos, 10 en-
fermeiros, 3 nutricionistas, 3 fisioterapeutas, 1 assistente social e 1 fo-
noaudiéloga. Que consistia em responder a um questiondrio de 12
perguntas, onde as seis primeiras eram referentes & forma como os
participantes haviam lidado com a morte desde sua infancia, e as
seis Ultimas, diziam respeito ao contato destes com a morte no &mbito
profissional.

Resultados: A andlise dos dados permitiu evidenciar que os profissio-
nais de salde, assim como o resto da populacdo, esta cada vez mais
distante do processo de luto, sem ser discutido e explorado o tema de
forma aberta. Verificou-se também a importéncia que a religido tem
nestas questdes, exercendo uma fungdo dual. A morte é vivida pelos
profissionais como fracasso gerando fristeza e desconforto. Podem ser
evidenciadas quatro situagdes que trazem mais dificuldades por parte
dos participantes: morte de crianga, morte sUbita/ inesperada, morte
de parentes/ amigos, e dificuldade de abordar os familiares.
Conclusdo: O profissional de sadde ndo esta preparado para lidar
com a situagdo de perda, da morte, e acreditamos ser importante
criar espagos que possibilitem que os profissionais deste Hospital pos-
sam expressar seus sentimentos. Afravés da criagdo do Grupo Cuidar
de quem cuida e de plant&o psicoldgico.

Morreu e agora? Como o profissional de saide

lida com a morte na Unidade de Internacao
Autores: Marina Arnoni Balieiro; Maria Helena Franco; Valeria Tinoco;
Gabriela Casselato; Luciana Mazorra

Instituicdes: Complexo Hospitalar Edmundo Vasconcelos, Instituto 4
Estacdes Em meio a crescente negacdo do sofrimento humano na
contemporaneidade, a morte & cada vez mais banida do cotidiano e
confinada aos hospitais.

Inicialmente, os cuidados aos moribundos eram realizados dentro de
suas proprias casas, quer pelos familiares, quer pelos curandeiros ou,
até mesmo pelos médicos que os visitavam. Com o desenvolvimento
do capitalismo, a criacdo do individuo e o desenvolvimento de uma
ciéncia natural cada vez mais capaz de manipular a natureza, o cui-
dado aos doentes, de maneira gradual, passou a se constituir como
um oficio e n&o mais como caridade, ato de piedade ou misericérdia.
(Lago, 2010).

Objetivo: O presente frabalho propde apresentar algumas das ques-
toes presentes na pratica cotidiana da equipe profissional que cuida
do paciente préoximo do momento de sua morte, baseado na viven-
cia da equipe de cuidado em virfude da perda de um paciente.
Método: Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada a partir de
um encontro interventivo, realizado com a equipe de enfermagem
do setor de pediatria de um Hospital particular situado na cidade de
S&o Paulo.

Resultfado: A andlise dos dados permitiu evidenciar que estes profissio-
nais percebem a morte como selvagem (Ariés), encontrando grande



dificuldade de lidar com a morte (trazendo desconforto e fristeza) por
se vincularem com os pacientes, assim relatando se sentirem inGteis.
Conclusdo: Foi possivel verificar que os sujeitos de pesquisa vivenciam
o luto pela morte de seus. Paciente. Verificamos também que o pro-
cesso de adoecer e morrer pode fazer com que os profissionais da
drea de salde venham a adoecer e, portanto & preciso cuidar de
quem cuida.

O papel da equipa de enfermagem

no acompanhamento do luto

Autores: Cristina Francisco; Maria José Pacheco; Mickael Pido; Liliana
Rodrigues

Instituicdes: UCC da lagoa:; Equipa de Cuidados Continuados de La-
goa - ACES Barlavento

Infrodugdo: O luto € uma reacgdo natural, normal e esperada de
adaptacdo a uma perda significativa, que engloba varias fases ou
tarefas. Apesar de ser, aparentemente, um mecanismo universal, cada
individuo tfem uma forma idiossincratica de o vivenciar e o processo
varia ndo s6 de pessoa para pessoa, como também de acordo com
a faixa etdria em que esta se encontra.

Objectivo: Reflectir sobre a importéncia do apoio da equipa de enfer-
magem aos cuidadores dos doentes paliativos em processo de Luto,
em contexto domicilidrio.

Desenvolvimento: O luto € uma experiéncia de sofrimento total, en-
tendendo-se como o processo fisico, psico-emocional, sdcio-familiar
e espiritual porque passa a pessoa que sofreu a perda de um ente
querido. A reaccdo o luto caracteriza-se por ser Unica.

E uma vivéncia completamente pessoal e intransferivel, dinamica, que
muda a cada momento e com uma cronologia complexa, n&o se
sabe muito bem quando comeg¢a nem quando acaba. A maioria das
pessoas enfrentam o luto de forma efectiva, mas 10 a 20% apresen-
tam dificuldades importantes no seu processo de adaptagdo. A iden-
tificacdo do risco de luto complicado deverd basear-se nos factores
de risco, na avaliagdo clinica e na informagdo acerca do ambiente/
constituicdo familiar (genograma). A avaliagd&o dos factores de risco
implica quatro categorias de informagdo: caracteristicas da doenga,
dos cuidados paliativos e da natureza da morte; caracteristicas da
pessoa enlutada; relacdes interpessoais; caracteristicas do falecido.
N&o se recomendam intervengdes formais ou estruturadas no luto nor-
mal. Deverd ser disponibilizada informagdo sobre o processo de luto e
sobre os recursos disponiveis e apoio emocional bdsico.

Conclusdo: Os profissionais de salde que acompanham os doentes
terminais e os seus familiares/cuidadores deverdo ter acesso a uma
formacdo elementar/bdsica em luto que os capacite para prestar
cuidados ds pessoas em processo de luto, compreender e explorar as
suas necessidades, avaliar os factores de risco, identificar as pessoas
com luto complicado e encaminhd-las para um servigo especializado.

Tema: Organizacao de servicos

Relato de Experiéncia: Proposta para
identificacdo de necessidades e impacto
da existéncia de um servico de Cuidados

Paliativos em hospitais

Autores: Ricardo Tavares de Carvalho (Médico Coordenador); Simone
Henriques Bisconsin Torres (Médica); Henrique Gandara Canosa (Mé-
dico); Douglas Henrique Crispim (Médico); Ednalda Maria Franck (En-
fermeira); Leticia Andrade (Servigo Social); Ana Beatriz Branddo dos
Santos (Psicéloga); Daniela Cristina Rodrigues Bernardes (Psicélogar)
Instituicdo: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de Sdo Paulo/Brasil

Intfroducédo: Estatisticas norte-americanas mostram que mais de 50%
dos doentes com doencgas ferminais e avan¢cadas morrem em hospi-
tais gerais. Além disso, a grande maioria deles passam os Ultimos dias
de vida intfernados em unidades de terapia intensiva (UTl), recebendo
tratamentos intervencionistas e que prolongam o processo de morte.
Outros estudos tem mostrado o impacto na qualidade da assisténcia
(controle dos sinfomas, efetiva comunicagdo, assisténcia integral aos
pacientes e familias) e na reducdo dos custos de internacdo, apds a
implementag¢do de um servico de cuidados paliativos (CP).

Objetivos: Descrever a experiéncia de elaboracdo de proposta para
identificacdo de necessidades da assisténcia em CP além do impac-
to econdmico e operacional potencial com a implementagcdo de um
servico de Cuidados Paliativos em um hospital universitario.
Desenvolvimento: Foi realizado levantamento retrospectivo por andli-
se de cerca de 70000 infernagdes, durante fodo o ano de 2010, em um
grande complexo hospitalar. Pode-se assim identificar através de cri-
térios especificos, entre as internagdes, aquelas referentes a pacientes
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com diagndsticos compativeis com terminalidade de vida que rece-
beram alta e aquelas que culminaram em ébito. Assim pode-se fazer
o cdlculo do nimero de pacientes-dia naquele ano e sua média de
permanéncia hospitalar. Foi feita uma estimativa, levando em conta o
custo da didria de internagdo no hospital em comparagdo com o va-
lor que seria caso esses pacientes estivessem alocados em leitos de CP
em suas diferentes modalidades. Observou-se uma proje¢do de redu-
¢do de custo de 55% no total das internacdes, o que corresponderia
a uma economia de mais de 4 milhdes de Euros por ano. Para tal, seria
necessdria a criacdo de 68 leitos de cuidados paliativos distribuidos
em enfermaria e hospice. A abertura destes novos leitos possibilitaria
cerca 3.500 novas internagdes em enfermaria e 250 novas internacoes
em UTl naquele ano.

Conclusdo: A esfruturacdo de um servico em rede de Cuidados Pa-
liativos e sua implementagdo foi possivel neste hospital universitario
apds a redlizacdo de um projeto que analisou a demanda através
do reconhecimento dos doentes utilizando avaliagdo especifica. De
acordo com a fase de evolu¢do da doenca postulou-se o0 grau de
complexidade do atendimento. A diferenca do custo didrio de leitos
convencionais e de CP para os pacientes indicados representariam
economia além de poder permitir um ndmero maior de admissdes No
hospital caso uma rede externa de CP fosse criada.

Limitacées de uma equipa de cuidados
continuados na prestacdo de cuidados aos
doentes paliativos

Autores: Maria José Pacheco; Cristina Francisco; Mickael Pido; Liliana
Rodrigues

Instituicdes: UCC DAlagoa:; Equipa de Cuidados Continuados de
Lagoa - ACES Barlavento

Introducdo: A equipa de cuidados continuados integrados (ECCI)
presta cuidados domicilidrios de enfermagem e médicos de natureza
preventiva, curativa, reabilitadora e acgdes paliativas. Os doentes pa-
liativos apresentam necessidades complexas, de dificil resolucdo, que
requerem apoio especifico, organizado e interdisciplinar.

Objectivo: Explicitar as dificuldades inerentes & prestacdo de cuida-
dos ao doente paliativo vivenciadas pelos enfermeiros da ECCI.
Desenvolvimento: O domicilio do doente é o seu local de maior iden-
tidade e onde as suas relacdes de vida se fornam mais presentes.
O acompanhamento do doente, pela ECCI, gjuda a desmistificar a
complexidade da sua doenga, os medos em relagcdo & ferapéutica,
sobretudo os opidides e promove a adesdo ao regime terapéutico. As
visitas aos doentes paliativos tendem a ser demoradas, com durag&o
minima de 45 a 50 minufos e exigem atencdo a detalhes e fempo, o
que constitui a principal limitagdo, dado que a ECCI dispde de um
escasso ndmero de recursos humanos e tem de assegurar cuidados
a um elevado nimero de doentes. Outra limitagdo, ndo menos im-
portante, & a auséncia de terapéutica especifica (ndo disponivel na
farmacia de oficina), essencial para realizar o controlo sinfomatico
no domicilio. A prestagcdo de cuidados domicilidrios eficazes e de
qualidade ao doente paliativo requer uma equipa multidisciplinar
com formacgdo especifica, dotada de terapéutica e, pelo menos,
um cuidador capaz de assegurar os cuidados ao doente na ausén-
cia da equipa de saude. Conclusdo: Uma equipa de enfermagem
com formacédo especifica em cuidados paliativos pode monitorizar
as necessidades do doente e da sua familia e alertar para possiveis
mudangas nas prescricoes, novas orientacoes ou outras necessidades
de assisténcia. No entanto, &€ necessaria a compreensdo dos gestores
de saude no sentido criar uma equipa exclusiva para os cuidados pa-
liativos domiciliérios, porque é possivel e urgente fazer mais e melhor,
dado que os doentes existem e as suas necessidades sAdo evidentes e
requerem apoio especializado integrado e interdisciplinar.

Factores determinantes do acesso
a internamento especializado em cuidados

em fim de vida

Autora: Alexandra Gongalves

Instituicdo: Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE

Infrodug&o: SGo poucos os portugueses em situagdo de doenga croni-
ca e avancada (ou seus cuidadores) que beneficiom de cuidados de
salde especializados, ajustados as suas necessidades pluridimensio-
nais. A acessibilidade as unidades de infernamento (UCP) integradas
no sistema publico continua a ser problemdatica, o que compromete
a qualidade dos cuidados em fim de vida. Pouco que se sabe acerca
da populagdo que ndo chega a ser integrada, apesar de identificada
pelos profissionais como carecendo de intervenc¢des que ndo podem
ser asseguradas no domicilio.

Objectivos: 1) Caracterizar do ponto de vista clinico-demogrdafico os
doentes que apesar de propostos ndo chegaram a ser admitidos em
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UCP e 2) identificar factores que possam ter condicionado a n&o in-
tegracdo em UCR

Material e Métodos: Estudo retrospectivo, incluindo todos os utentes
referenciados, num ano, por uma equipa infrahospitalar de suporte
em cuidados paliativos para UCR Recolheram-se dados demograficos
(sexo, idade, local de cuidados, cuidador) e clinicos (diagndstico, fem-
po de doenca, fratamento em curso, indice de Charlson, performance
status, sinfomas ndo controlados (dor, dispneia, vomitos e delirium) &
data de referencia¢do). Contfabilizaram-se na base informdtica da
instituicdo as idas & urgéncia e os dias de internamento em fungdo da
data de referenciac&o para UCP

Resultados: Dos 67 referenciados, 56 (84%) ndo foram intfegrados em
UCR 11 por recusarem a vaga atribuida. Infegrados e n&o infegrados
apenas se distinguiram, e de forma marginal (p=0,047), pelo tempo
de sobrevivéncia apds a referenciacdo (mediana 20 semanas (IC95%
7-39) e 6 semanas (IC95% 3-8), respetivamente). Um (9%) dos integra-
dos e 34 (79%) dos ndo integrados faleceram no hospital (p<0.001),
mas ndo se apurou diferenca com significado estatistico entre os gru-
pos quanto ao ndmero de admissdes e duragdo média da estadia em
hospital de agudos apds a referenciagdo. Conclusdes: O progndstico
foi, nesta amostra, o Unico factor preditivo da admissdo em UCP do sis-
tema publico. Importa validar este achado noutras populacdes, como
forma de ajudar a melhorar o processo de referenciagcdo.

Identificacdo da necessidade de formagdo
de equipe multiprofissional de cuidados

paliativos em hospital universitdrio tercidrio
Autores: Ricardo Tavares de Carvalho (Médico Coordenador); Ana
Beatriz Branddo dos Santos (Psicologa); Ednalda Maria Franck (Enfer-
meira); Henrique Gandara Canosa (Médico); Luis Alberto Saporetti
(Médico); Douglas Henrique Crispim (Médico); Simone Henriques Bis-
consin Torres (Médica); Leticia Andrade (Servigo Social); Daniela Cristi-
na Rodrigues Bernardes (Psicéloga)

Instituicdo: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de S&o Paulo, S&o Paulo, Brasil

INTRODUCAQ: Com o aumento da longevidade houve o aumento da
prevaléncia de doencas cronicas, progressivas e ameagadoras da
vida. A atual formacdo dos profissionais de salide em geral ndo os
capacita para o reconhecimento das questdes ligadas a terminalida-
de da vida e a forma apropriada de abordd-la, dentro dos aspectos
ligados a cuidados paliativos (CP). Apesar de existirem critérios na lite-
ratura para reconhecimento dos doentes ndo hd em geral a sistemati-
zacdo para o mesmo. Por esta razdo, houve a proposta de reconheci-
mento dos doentes através de avaliacdo especifica desencadeada
por questiondrio, aloca¢do adequada dos doentes em terminalidade,
por complexidade e a criagdo de estrutura de atendimento em CP
OBJETIVO: Realizar o levantamento, com questiondrio especifico, da
demanda de CP e a necessidade de dimensionar a equipe multipro-
fissional especializada. Identificar em um levantamento vertical, de
um dia, a presen¢a de doentes com critérios de doenca avangada,
terminalidade e até expectativa de dbito durante aquela internacdo.
MATERIAL E METODO: Este levantamento foi feito através de ques-
tiondrio especifico aplicado aos médicos assistentes referindo-se a
cada doente de forma individual. Os doentes foram classificados de
acordo com perfis pré-estabelecidos pela equipe de pesquisa. Defi-
niu-se como perfil | doente com perspectiva de muitas intervengoes
modificadoras da doenca; perfil Il doente com perspectiva de poucas
infervengdes modificadoras da doenga; perfil lll doente com doenca
avancada sem perspectiva de terapia de cura (exceto fransplante);
perfil IV doente sem perspectiva de tratamento curativo e nem trans-
plante; e perfil V doente em fase final de vida (dltimos dias ou sema-
nas). Nosso foco nesse momento foi a avaliagcdo dos doentes perfil IV e
V. Os dados foram analisados em planilhas identificando-se o percen-
tual de doentes em cada um dos perfis. As respostas ao questiondrio
refletiam, além de dados técnicos, as impressdes subjetivas dos médi-
Cos gque os respondiam.

RESULTADO:  Foram  analisados  os  questiondrios  referen-
tes a 568 doentes internados no hospital aquele dia. Identi-
ficou-se que como um todo, 25% dos doentes se enquadra-
vam no perfil IV e 12% dos doentes no perfil V. Dividindo-se os
doentes de acordo com sua localizagdo no hospital entre Pronto
Socorro, UTls e enfermarias foram classificados com perfil IV respecti-
vamente 21%, 11%, 11% e com perfil V, respectivamente 16%, 29%, 11%.
CONCLUSAO: Estima-se que exista um ndmero elevado de doentes
com necessidades de cuidados paliativos exclusivos em hospitais de
grande porte. A organizacdo da assisténcia nesse contexto constitui-
se um grande desafio. O presente instrumento de avaliagdo deverd
ser melhor avaliado quanto ao seu potencial para reconhecimento
desses doentes em outras instituicoes.
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Da comunidade para o internamento:

refietir sobre cuidar na agonia

Autora: Catarina Pazes

Instituicdes: Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos
Beja +, ACES - ULS do Baixo Alentejo

Introducdo: A adequacdo de cuidados na agonia &€ um dos objetivos
do acompanhamento em Cuidados Paliativos. A fransicdo enfre dife-
rentes niveis de cuidados e tipologias de servicos pode ser inevitavel
na fase final da vida. A garantia da qualidade dos cuidados ndo pode
ficar em causa, sendo por isso necessarias mudangas Na organizagdo
dos servicos em fungdo da adequagdo de objetivos terapeuticos para
cada doente, assim como na articulagdo (desburocratizada) entre
prestadores de cuidados.

Objetivos: Apresentar caso clinico; Refletir sobre a organizagdo de ser-
vicos e a prestacdo de cuidados na agonia. Doente do sexo feminino,
75 anos de idade, com AP de neoplasia do ovdrio com metastizagdo
ganglionar, hepdtica e pulmonar, assim como sequelas de AVC, refe-
renciada & Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos A
(Equipa) pelo Hospital de Dia/Unidade de Oncologia da sua area de
residencia para controlo sinfomdatico (dor e diarreia profusa decorrente
de 19sessdo de QT). A doente iniciou acompanhamento pela Equipa a
6/08/2012 tendo obtido controlo sinftomdético em dois dias. A 15/08/2012
a filha (cuidadora) solicitou visita da Equipa por agravamento da situa-
¢&o (vémitos de cor escura, gemido e respiragdo ruidosa). A observa-
¢do doente agdnica, com estertor, dor ndo controlada e hematemese
profusa. Explicada & filha a situacdo e previsivel morte da doente em
horas ou dias e discutidos com a mesma os objectivos terapeuticos. A
filha manifestou vonfade de que a made fosse infernada para que ndo
falecesse no domicilio. Dada a previsbilidade de morte iminente e aim-
possibilidade de internamento em Unidade de Cuidados Paliativos em
curfo espaco de tempo, foram feitas varias diligéncias que permitissem
de imediato o infernamento no Hospital da drea de residéncia, sem que
a doente permanecesse no SU (unica forma de entrada no Hospital
num dia feriado). Foram ainda desenvolvidos contactos (presencial e
telefonicos) para que fosse garantida a manutengdo da terapeutica
instituida pela Equipa, tendo a doente sido internada cerca das 14H30
no servico de especialidades médicas onde sdo habituamente inter-
nados 0s doentes oncologicos. Um elemento da Equipa acompanhou
presencialmente a doente durante a passagem pelo SU e confactou
os profissionais no servico onde a mesma ficou internada, manifes-
tando disponibilidade e deixado numero de telefone para contacto
a qualquer hora caso necessitasse de reajuste terapeutico. No furno
da tarde a Equipa contactou telefonicamente os colegas do interna-
mento reiterando disponibilidade para apoio e discussdo de objectivos
terapeuticos. N&o houve nenhum contacto com Equipa durante turno
da noite. A doente faleceu &s 10H da manhd seguinte, tfendo entdo
sido consultadas notas de enfermagem e médicas sobre a evolu¢cdo
da situagdo e decisdes fomadas. Constatou-se que a doente foi ava-
liada pelas OH pelo médico do SU por manter respiragdo ruidosa, tendo
feito medicacdo compativel com diagnéstico de edema pulmonar ou
crise asmatiforme. Ndo teve até & sua morte mais nenhuma avaliagdo
ou acompanhamento médico. Foi sucessivamente aspirada, substituida
via SC por via EV, colocado O2 por mascara e algaliada.

Conclusdo: Esta situacdo, que configura deficite de conhecimentos
sobre sinfomatologia e terapeutica de doentes terminais/agénicos,
encarnicamento ferapéutico e ma pratica foi inicialmente motivado-
ra de frustragcdo para a Equipa fendo posteriormente servido de mote
para a discusséo com responsaveis de servico e propostas de alteragdo
de praticas clinicas ao conselho de administragdo. No momento em
que se comecga a frilhar o caminho da Rede Nacional de Cuidados
Paliativos urge motivar uma discussdo séria sobre os servicos de salude
existentes e necessdrios, adequagdo e proporcionalidade de cuidados,
articulagdo desburocratizada entre os diferentes niveis de cuidados,
bem como sobre a valorizagdo e reconhecimento de competencias
profissionais especificas nesta area.

Perfil de atendimentos de um grupo de
interconsulta de cuidados paliativos de

um hospital tercidrio

Autores: Ricardo Tavares de Carvalho (Médico Coordenador); Ednal-
da Maria Franck (Enfermeira); Ana Beatriz Brand&o dos Santos (Psicélo-
ga); Henrique Gandara Canosa (Médico); Luis Alberto Saporetti (Mé-
dico); Douglas Henrique Crispim (Médico); Simone Henriques Bisconsin
Torres (Médica); Leticia Andrade (Servigo Social); Daniela Cristina Ro-
drigues Bernardes (Psicéloga)

Instituicdo: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de S&o Paulo, S&o Paulo, Brasil

Infroduc¢do: Dentre as modalidades de atendimentos em cuidados
paliativos, o atendimento sob a forma de grupo interconsultor cons-



titui-se em uma implementacdo mais facilitada. Esta forma de aten-
dimento apresenta vantagens e desvantagens. O presente estudo
destina-se a descrever o perfil dos atendimentos por essa modalidade
em um hospital tercidrio universitario de grande porte entre janeiro de
2010 e maio de 2012,

Objetivo: Caracterizar a populacdo de acordo com o género, a
idade, diagnéstico, funcionalidade, motivo da consulta, contexto do
doente, utilizacdo de opidide, sintomas a paliar, seguimento das con-
dutas, localizagdo do paciente dentro do complexo hospitalar.
Material e Método: Os dados foram coletados a partir de instrumento
confeccionado especificamente para este fim. As informacdes cole-
tadas foram tabuladas e os dados organizados de forma que se pu-
desse idenfificar os dados de interesse. Para a classificacdo funcional
dos pacientes foi utilizada a Palliative Performance Scale PPS.
Resultado: No periodo de Janeiro/2010 a Maio/2012 foram realizados
735 atendimentos de casos novos. A amostra foi composta por 55,37%
de doentes do género masculino e 44,63% do feminino. A idade média
foi 65,61 anos. Entre os diagndsticos, 342 cancer, 102 sequela neurologi-
ca, 48 cardiopatia, 42 fragilidade, 32 faléncia orgdnica, 31 insuficiéncia
hepdtica, 27 deméncia, 23 pneumopatias, 21 insuficéncia renal créni-
ca didlitica, 13 HIV e 23 outros. Com relagdo a funcionalidade (PPS),
constatou-se que 37,76% dos doentes apresentavam PPS 10%, 13,01%
com PPS 20%, 21,26% com PPS 30%, 11,39% com PPS 40%, 10,20% com
PPS 50% e 6,29% com PPS maior que 60%. Os principais motivos de cha-
mado para inferconsulta foram tomada de decisGo 83%, controle de
sinfomas 6% e discussdo de terminalidade 4%. Em relagdo & fase de
evolugcdo da doenga nos anos de 2010, 2011 e 2012, tivemos respec-
tivamente fase final de vida 61,11%, 38,79% e 28,3% e terminalidade
sem perspectiva de alta hospitalar 7,41%, 14,95% e 21,9%. No mesmo
periodo houve a utilizagdo de opidide por 50,34 % do total de doentes,
sendo respectivamente 16,4%, 21% e 26,5% de forma correta e 83,6%,
76,1% e 73,5% incorreta. Dentre os sinfomas a paliar os mais encon-
trados foram dor (38%) e dispnéia (31%). porém ambos foram apre-
senfados por 13%. Nesse mesmo periodo a conduta foi seguida em
62,2%, 69, 23% e 86,14% respectivamente e parciamente seguida em
28,89%, 29.33% e 10,86%. A localizagdo do doente dentro do complexo
hospitalar foi de 35,68% no PS, 34,46% em enfermarias e 29,96% em UTI.
Conclusdo: A demanda pelo atendimento de cuidado paliativo em
um hospital tercidrio & bastante elevada e a implementagdo de uma
modalidade de atendimento por inferconsulta j& comeca a identi-
ficar diversas necessidades de organizagcdo de um servico melhor
estruturado. Ainda hd necessidade de maior entendimento do que
é cuidado paliativo, qual o momento mais apropriado para solicitar
atendimento do grupo interconsultor e aderéncia as condutas suge-
ridas. Novas demandas irdo surgir com o desenvolvimento das ativi-
dades.

Casamento Feliz

Autores: Claudia Souza, Clementina Mendonga, Docilia Dinis, Josefina
Morais, Rui Carneiro

Instituicdo: Equipa de Cuidados Continuados Infegrados Barcelinhos,
Instituo Portugués de Oncologia - Porto

Infrodugdo: A Medicina centrada no doente, especialmente no
contexto domiciliar mostrou ser uma forma eficaz, geradora de sa-
tisfacdo para doentes, familia e benéfica para o equilibrio dos sis-
temas de salde. Em Portugal, com a criagdo da Rede Nacional
de Cuidados Contfinuados, as Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI) podem ser veiculos de presta¢gdo de cuidados
terminais no ambiente domiciliério, especiaimente se existir facili-
dade de consultoria com as equipas de cuidados paliativos tercia-
rios. Este resumo apresenta um caso clinico onde a articulacdo da
equipa hospitalar com a equipa de cuidados continuados integra-
dos funciona como apoio do doentfe e sua familia nos aspectos fi-
sicos, psiquicos, emocional, social, na fase avan¢cada da doenga.
Objetivos: Demonstrar a articulagdo dos cuidados paliativos hospitala-
res com equipa de cuidados continuados infegrados como beneficio
para o doente, familia e sistema de sadde. Evidenciar o trabalho de
uma equipa de cuidados paliativos domiciliGrios com o apoio da equi-
pa hospitalar, sob o ponto de vista fisico, psiquico, emocional e social.
Desenvolvimento: O caso clinico reporta-se a uma doente com 72
anos, com diagndstico de neoplasia invasora da vagina com metas-
tizac&o pulmonar, supra - renal e recidiva vaginal, em fase avanca-
da. Era seguida em consulta hospitalar de cuidados paliativos tendo
apresentado intercorréncia de infecgdo respiratéria. Devido astenia
e fofal dependéncia das atividade da vida didria a utente passou a
deslocar-se a unidade hospitalar emn maca e transporte adequado.
Comunicado ao médico de familia o ponto de situagdo da doen-
te, houve a referenciacdo da mesma para a equipa de cuidados
confinuados infegrados. Desde da admissdo na equipa, a situacdo
clinica da doente evoluiu, apesar do agravamento da doen¢a, com
controlo dos sinfomas, principalmente otimizacdo da analgesia de
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acordo com as queixas dlgicas, ratamento das infercorréncias, apoio
emocional, psiquico e social. A equipa tfem como plano de cuidados:
confrolo dos sinfomas, prevencdo das complicagcoes, promog¢do do
conforto, apoio psicoldgico, emocional, social, € acompanhamento
doente e familia no processo da doenca. A equipa hospitalar con-
tinua com o seguimento da doente, em regime de consultoria tele-
fénica dando o necessario apoio & equipa de cuidados continuados
domicilidrios ou ainda em caso de necessidade de internamento por
sinfomas ndo controlados em domicilio.

Conclusdo: Capacitar as equipas de suporte domicilidrio significa
apostar na formagdo estruturada, na disponibilizagdo de tempo e
material necessdrios, bem como rdpida possibilidade de obtencdo
de consultoria por unidades paliativas tercidrias. Com este caso po-
demos demonstrar a articulacdo entre equipa hospitalar e equipa de
cuidados confinuados domiciliares &€ benéfica para o utente, familia
e sistema de salde.

Andilise das internacoes para fratamento
hospitalar de intercorréncias clinicas de
pacientes oncolégicos no rio grande do sul

brasil

Autores: Cledy Eliana dos Santos; Newton Barros; Martha Helena Zuar-
di; Fabiana Hauser; José Américo Serafim

Instituicdes: Servico de Dor e Cuidados Paliativos, Hospital Nossa Se-
nhora da Concei¢do/Grupo Hospitalar Conceicdo. Porto Alegre/RS-
-Brasil

Introdugdo: No Brasil sdo registrados anualmente cerca de 470 mil
novos casos de cancer e 130 mil mortes pela doenga. No Rio Gran-
de do Sul os casos de cancer sdo a segunda causa de morte, atrds
apenas das doengas cardiovasculares. Apesar dos avangos obtidos
no diagndstico precoce e no tratamento dos pacientes oncoldgicos,
estima-se que parte dos acometidos pelo cdncer ird apresentar al-
gum tipo de infercorréncia clinica devida a patologia oncoldgica ou
ao seu fratfamento, necessitando de internagcdo hospitalar para con-
trole da complicagdo. Dessa forma, o frafamento deve contemplar
terapéuticas antineopldasicas e agdes de cuidado paliativo. No entan-
to, essa drea de cuidado tdo importante é ainda bastante incipien-
te no nosso pais. A auséncia de uma Politica Nacional de Cuidados
Paliativos resulta, muitas vezes, na falta de pardmetros para oferecer
uma adequada cobertura assistencial, pouca clareza na definicdo
das responsabilidades, em acdes por vezes desarticuladas, parciais
ou reduntantes.

Objetivos: 1) Analisar as internacdes relacionadas com intercorréncias
clinicas de pacientes oncolégicos no Estado do Rio Grande do Sul
para verificar a utilizagdo dos leitos hospitalares; 2) Avaliar necessida-
de de expansdo de Servigos de Cuidados Paliativos.

Metodologia: O presente frabalho apresenta o levantamento das in-
ternacdes hospitalares das INTERCORRENCIAS CLINICAS EM PACIENTE
ONCOLOGICO registrados no Estado do Rio Grande do Sul, pelo De-
partamento de Informatica do Sisterna Unico de Satide do Brasil (SUS
DATASUS).

Resultados: Enfre 2002 e 2011 foram registradas 489.668 internacdes
por neoplasia no Rio Grande do Sul (média 49 mil internacdes/ano),
A média de permanéncia foi de 7,17 dias e a taxa de mortalidade
hospitalar 8,6%. Cerca de 40% dos atendidos sdo realizados na capital
do Estado Do total de interna¢des por neoplasia registradas em 260
cidades do estado, no referido periodo, 136.715 (28%) foram intercor-
réncias clinicas em pacientes acima de 15 anos, sendo que 21% resul-
tou em 6bito (28.528). A média de permanéncia hospitalar foi de 8,5
dias. No periodo 2002 a 2010, observa-se uma média anual de 14.300
infernagdes para fratamento de intercorréncias clinicas em paciente
oncolégico e a utilizagdo de 345,7 leitos/ano. Em 2011 ocorreu uma
reducdo de quase 44% no ndmero de internacgdes (7.979).
Conclusdo: Considerando o ndmero reduzido de Servicos de Cui-
dados Paliativos no Estado e a necessidade urgente de estabele-
cer par@metros de cobertura assistencial, recomendagdes técnicas
ideais, as informagdes das internacdes hospitalares dos pacientes on-
colégicos podem ser de grande utilidade ndo somente para avaliar a
situacdo dos pacientes admitidos, doenc¢as mais prevalentes, tempo
de permanéncia hospitalar, taxas de mortalidade e as condi¢gdes do
paciente no momento da alta, mas também para verificar o acesso
aos servicos de salde, alocagdo de recursos e a efetfividade da as-
sisténcia prestada.

A inclusdo dos cuidados paliativos

no sistema Unico de sauide brasileiro

Autores: Larissa Cassia Gruchovski Verissimo, Silvia Maria Santiago
Instituicdo: Universidade Estadual de Campinas

INTRODUCAQO: O aumento da expectativa de vida da populagdo
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mundial tem trazido importantes questdes ao setor salde, especial-
mente com relagdo & prevaléncia das doengas cronicas ndo-trans-
missiveis, como, por exemplo, cancer, diabetes e doencgas cardiovas-
culares.

Em um pais, onde a cultura médica centra-se nos diagndsticos tardios,
com o descobrimento de doencas em fases avangadas, revelando
uma expectativa de vida curta e alta mortalidade aos pacientes, tor-
na-se necessario aprender a lidar com as perdas em um contexto de
doencas que atingem grande parte da populacdo.

Este € um desafio que poucos se disponibilizam a conhecer, discutir, e
muito menos a enfrentar. Cuidar de individuos com doengas terminais
e seus familiares & uma atividade ou um modelo de atengdo & saude,
que atualmente & denominado de cuidados paliativos.

OBJETIVO: O objetivo deste estudo foi identificar como os cuidados
paliativos se inseriram nas politicas de satde do Sistema Unico de Sad-
de Brasileiro.

DESENVOLVIMENTO: Segundo a Associag@o Nacional Brasileira de
Cuidados Paliativos, hd ainda uma escassez de instituicdes que traba-
Iham com os pacientes que precisam desses cuidados. No Brasil, em
2007, havia menos de 20 entidades especializadas na oferta de cui-
dados paliativos e entre 20% e 30% dos leitos das Unidades de Terapia
Intensiva eram ocupados por esses pacientes.

Oficialmente, os cuidados paliativos foram normatizados no Brasil a
partir da Portaria 3.535 de 2 de setembro de 1998, que estabeleceu
o cadastramento de centros de atendimento em oncologia (Cen-
tro de Alta Complexidade em Oncologia | - CACON I), enfatizando
o trabalho multiprofissional integrado e inserindo outfras modalidades
assistenciais.

Quatro anos mais tarde, a Portaria n® 19 de 3 de janeiro de 2002, inseriu
no Sistema Unico de Saude (SUS) o Programa Nacional de Assisténcia
a Dor e Cuidados Paliativos, frazendo em seu Artigo 1°, item b a afir-
macdo: Estimular a organiza¢do de servigos de sadde multidisciplinar
para a assisténcia a pacientes com dor e que necessitam de cuida-
dos paliativos.

Além dessas, em 2002, a portaria n° 1.3.19/GM de 23 de julho estabe-
leceu os Centros de Referéncia em Tratamento da Dor, e a portaria n®
881, de 19 de julho de 2001, instituiu o Programa Nacional de Huma-
nizagdo da Assisténcia Hospitalar que dé subsidios a implementacdo
de servicos de cuidados paliativos no pais.

A Ultima portaria divulgada nesse é@mbito, foi a n° 2.439/GM de 8 de
dezembro de 2005 que instituiu a Politica Nacional de Atencdo Onco-
l6gica, Promogdo, Prevengdo, Diagndstico, Tratamento, Reabilitagdo
e Cuidados Paliativos, como orientadora dos cuidados nas esténcias
de baixa, média e alta complexidade de pacientes com cancer.
Acredita-se que as a¢cdes de cuidados paliativos podem e devem ser
inseridas em todos os niveis, inclusive na atengdo primdria & sadde. Es-
sas acdes envolvem ndo s6 o apoio multidimensional (fisico, espiritual,
psicolégico, social e afetivo) aos individuos e familias que vivenciam o
cdncer e outras doengas em estdgio avangado, inelegiveis para fra-
tamento curativo ou com essa possibilidade esgotada, mas também
o cuidado aos individuos no inicio da doenca, através de orientagdo,
encaminhamento e suporte adequado.

Ao garantir a capacitagdo dos profissionais de salde neste cuidado,
em todas as insténcias dos niveis de atencdo a sadde, aproximamos o
cuidado do territdério onde vivem essas pessoas, possibilitando auxilio
em fodas as fases de desenvolvimento da doencga, até o seu fim.
CONCLUSAO: Conclui-se que todos os profissionais de salde, em es-
pecial os da atencdo primaria, tfém papel relevante no acompanha-
mento de pacientes com doengas cronicas (ndo-fransmissiveis).
Dessa forma, entende-se que o governo fem papel fundamental na
garantia da atengdo integral do paciente, inclusive no paliativismo,
através da implementacdo de programas e politicas que garantam
esta assisténcia, além da capacitagdo dos profissionais de salde en-
volvidos com tal cuidado no pais.

REFERENCIAS: ANCP ASSOCIAGAO NACIONAL DE CUIDADOS PALIATI-
VOS. As acdes de cuidados paliativos no Brasil. 2012. Disponivel em:<h-
ttp://www.ancp.com.br>. Acesso em: 26/06/2012. BRASIL. Ministério da
Saude. Departamento de Informagdo e Informdtica do SUS. Sistema
de Informacédo sobre Mortalidade. Brasilia: DATASUS. Disponivel em:
<http://www.datasus.gov.br>, Acesso em: 13/09/2012. BRASIL. Ministé-
rio da Sadde. Coordenagdo de Prevencdo e Vigildncia. ASituagdo do
Cancer no Brasil. Rio de Janeiro: INCA, 2006e. 120p SMITH, G. F.; TOONEN,
T.R.Primary Care of the Patient with Cancer. American Family Physician,
V.75, n.8, p.1207-1214, Apr. 2007. SIEGEL, R.; NAISHADHAM, D.; AHMEDIN,
J. Cancer Statistics 2012. CA Cancer J Clin. Jan-Feb;62(1):10-29.2012.

Linha de frente: estrutura e funcionamento

de um grupo de interconsulta em um hospital
terciario universitario

Autores: Ricardo Tavares de Carvalho (Médico Coordenador); Dou-
glas Henrique Crispim (Médico); Luis Alberto Saporetti (Médico); Hen-
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rique Gandara Canosa (Médico); Simone Henriques Bisconsin Torres
(Médica); Ednalda Maria Franck (Enfermeira); Leticia Andrade (Servi-
¢o Social); Ana Beatriz Branddo dos Santos (Psicdloga); Daniela Cristi-
na Rodrigues Bernardes (Psicéloga)

Instituicdo: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de Sdo Paulo, Sdo Paulo, Brasil

Infroducdo: Dentre as modalidades de atendimento em Cuidados
Paliativos (CP), o grupo de interconsulta tem papel essencial. E o res-
ponsével pela identifica¢do, estratificagcdo de pacientes de acordo
com seu perfil clinico, além de realizagcdo de um controle répido dos
sinfomas, abordagem inicial do paciente e familiares, comunicagdo
de mas noticias e elabora¢do de um plano terapéutico. A qualidade
assistencial e agilidade deste grupo tem papel central a influenciar o
futuro dos doentes e a melhorar a gest&o de camas no hospital.
Objetivo: Caracterizar a estrutura e modo operacional de um grupo
de interconsulfa em Cuidados Paliativos emn um grande Hospital Ter-
cidrio Universitério. Desenvolvimento: O grupo de Cuidados Paliativos
nesta unidade iniciou seus trabalhos com um grupo de inferconsulta,
uma unidade intermedidria, um ambulatério e um hospice. A maio-
ria dos doentes atendidos sGo captados pelo grupo de interconsul-
ta. O grupo é formado por quatro médicos, duas psicdlogas, uma
enfermeira, além de médicos residentes em passagem pelo setfor. As
interconsultas sdo solicitadas via sistema interno, os doentes sdo aten-
didos, é realizado controle inicial dos sinfomas, abordagem do préprio
doente e sua familia e estratificacdo de acordo com o perfil clinico.
Os mesmos poderdo ser acompanhados in loco, em hospice, unida-
de infermedidria ou ambulatério, a depender de seu perfil clinico. Os
pedidos de inferconsulta sdo enviados via sistema informatizado e a
secretaria consegue direciond-los aos componentes do grupo em até
12 horas do envio. A equipe divide os casos e realiza o atendimento
inicial multidisciplinar e discussdo do caso com a equipe responsdvel.
Apds abordagem inicial, o médico realiza o controle de sinfomas e dis-
cute diagnésticos e progndstico com o doente e familiares presentes.
Os familiares ausentes sGo abordados normalmente no dia seguinte
através de reunido multidisciplinar. Conforme o perfil clinico do doente,
este poderd ser encaixado em perfil para atendimento nas diferentes
esferas oferecidas. Durante o processo de afendimento pacientes e
familiares sGo atendidos pela psicologia e enfermagem especializa-
das. Os doentes que necessitam ainda atendimentos dentfro da com-
plexidade hospitalar, tais como cirurgias, procedimentos diagndsticos
e ferapias invasivas sdo acompanhados na proépria cama, em con-
junto com a equipe assistente. Doentes em terminalidade declarada
sdo encaminhados para unidade Hospice. Doentes que necessitam
procedimentos de baixa complexidade, com perspectiva de alta
precoce sdo encaminhados para enfermaria de CPDoentes em con-
di¢cdes de alta clinica s&o encaminhados para o ambulatério. Normal-
mente, na nas avaliagdes didrias o grupo consegue definir o perfil e o
destino da maioria dos doentes, 0 que caracteriza grande agilidade.
Conclusdo: O grupo de inferconsulta em Cuidados Paliativos fem
papel central na rede de atendimentos desta especialidade. A as-
sociag¢do entre qualidade e agilidade de uma equipe multidisciplinar
capacitada confere beneficios aos pacientes e melhora do gerencia-
mento de camas de um hospital.

Andlise comparativa da estimativa calcula-
da do niimero de profissionais de psicologia

e demanda real de atendimentos por uma
Equipe de Cuidados Paliativos de um Hospital
Tercidrio Universitdrio

Autores: Ricardo Tavares de Carvalho; Daniela Cristina Rodrigues Ber-
nardes; Ana Beatriz Branddo dos Santos.

Instituicdo: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Univer-
sidade de S&o Paulo

Introdugdo: A Psicologia em um Grupo de Cuidados Paliativos (CP)
lida com questdes emocionais e cognitivas que permeiam a vivéncia
do luto e da morte. Vivenciar tais experiéncias indica ser necessario
um suporte emocional nesse momento de vida.

Objetivo: Apresentar os critérios utilizados para levantamento da de-
manda de profissionais de Psicologia em um Grupo de Cuidados Pa-
liativos e real demanda deste profissional (num grupo inferconsultor
de CP) em um Hospital Tercidrio Universitdrio na Cidade de Sdo Paulo,
apos seis meses de atividades.

Material e Métodos: A partir da referéncia do Palliative care provision
in Australia estimou-se a necessidade de profissionais de psicologia
para atendimento de interconsultas em um hospital de cerca de 900
camas, com taxa de ocupagdo de 80%.Destes, através de levanta-
mento realizado previamente, estimou-se que cerca de 80% tferiam
necessidade de CP em algum momento da evolu¢do de acordo com
o perfil de diagndsticos e fase de evolugdo das doengas. Cerca de
35% da populagdo estariam na condigdo de auséncia terapéutica



modificadora da doenca e deveriam receber atendimento psicold-
gico programado. O cdlculo do ndmero de psicologos necessdrios foi
feito levando-se em conta além desses atendimentos, aqueles que se-
riam realizados ambulaforialmente nos casos indicados, imaginando-
se arbitrariamente, que cada doente devesse receber um atendimen-
to psicolégico a cada 15 dias. Essa estimativa foi confrontada com a
real demanda observada no afendimento do grupo interconsultor de
CP neste hospital. Ndo foram computados os atendimentos ambula-
toriais, pois este setor ainda ndo havia sido implantado neste local.
Resultados: O nimero de psicdlogos previstos para os atendimentos,
de acordo com o método exposto foi de 2 (dois). No periodo estu-
dado ocorreram 375 chamados ao grupo de interconsulta. Foram
atendidos 369 doentes pelas duas Psicdlogas do Grupo de CP entre
Fevereiro e Agosto de 2012 e realizados 720 procedimentos, sendo
180 atendimentos ao doente (62%), 73 atendimentos ao doente e fa-
miliar conjuntamente (26%), 93 atendimentos ao familiar (22%) e 191
reunides familiares. Destes doentes, 46% foram do género feminino e
54% do género masculino.Nesse mesmo periodo os atendimentos ti-
veram tempo médio de 31 minutos e as reunides familiares em média
46 minutos. Ao confrontar o dimensionamento arbitrdrio e a pratica de
interconsulta constatou-se que apenas 59% dos doentes seriam aten-
didos pela psicologia.

Conclusdes: A partir dos resulfados identificou-se que o provisionamen-
to inicial arbitrério de dois profissionais de Psicologia ndo atenderia a
demanda identificada nesses seis meses de frabalho, o que tornaria o
servico multiprofissional ineficaz.Diante do exposto identificou-se a ne-
cessidade de reestruturar o dimensionamento do profissional de Psico-
logia dentro de uma equipe multiprofissional de Cuidados Paliativos,
levando-se em consideracdo as questdes culturais e a especificidade
da fun¢do, cujo frabalho mostra-se eficaz e pertinente neste contexto.

Tema: Controlo e melhoria de qualidade dos
cuidados

Sobrecarga de luto no enfermeiro em
cuidados paliativos

Autores: Georgeana Margues da Gama; Filipe Barbosa; Margarida Vieira
Instituicdes: Instituto de Ciéncias da Saldde da Universidade Catdlica Por-
tuguesa; Hospital de Santa Maria

Infroducdo: A crescente exposicdo & morte e ao processo de morrer nos
servicos de salde conduz a diferentes sobrecargas profissionais (ournout,
fadiga de compaixdo, sobrecarga moral) e ao que designdmos de sobre-
carga de luto ou luto insulado no contexto de um trabalho de confronto
quase didrio com perdas através de um processo que oscila entre evita-
mento e infrusdo.

Objectivo: O estudo tem por objectivo comparar os niveis de sobrecarga
de luto nos enfermeiros trabalhando em cuidados paliativos com outras
unidades de sadde.

Material e métodos: O estudo é de natureza quantitativa, transversal,
descritivo e correlacional e integrou 360 enfermeiros (faxa de resposta de
70.6%), da totalidade de enfermeiros dos servicos de medicina interna, on-
cologia, hematologia e cuidados paliativos de cinco instituicdes de satde
do distrito de Lisboa.

Como método de recolha de dados foram utilizados um questiondrio so-
cio-demogrdéfico e a Escala de Sobrecarga de luto profissional (SPL), por
nds construida e validada.

Resultados: Verificou-se que o score total e das quatro sub-escalas apre-
senfavam valores significativamente inferiores nos enfermeiros de cuida-
dos paliativos e apontam-se alguns determinantes para esta resultfados.
Conclusdes: A possibilidade de avaliar a sobrecarga de Iuto é relevante
para a identificagdo de situagcdes de risco nos varios servigos de saldde e
para a proposicdo e desenvolvimento de estratégias de formacdo espe-
cfificas na érea do luto profissional.

Caso Clinico: Uso de Dreno pigtail no

derrame pleural maligno

Autores: Jeanette Silva, Carolina Monteiro, Isabel Costa, Rui Carneiro
Instituicoes: Hospital Garcia de Orta, Instituto Portugués de Oncologia do
Porto

INTRODUCAQ: O derrame pleural maligno é uma complicac@o de varias
neoplasias avangadas (lllb ou V), tais como carcinoma broncogénico,
carcinoma da mama, linfoma, mesotelioma, neoplasia do ovdario, neopla-
sia gdstrico e do esdfago. Produz significativos sinfomas respiratdrios, no-
meadamente dispneia, fosse e toracalgia. Implica mau progndstico, cuja
taxa de sobrevivéncia é de aproximadamente é meses de vida, pelo que
o objectivo terapéutico serd a paliagdo dos sintomas respiratorios. Exis-
tem vdérias opcgdes terapéuticas para o tratamento do derrame pleural
maligno: toracocentese, dreno tordcico com pleurodese, colocagdo de
cateter tunelado de longa duragdo. Outra alternativa ainda serd a colo-
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cacdo de dreno pigtail 14F via percut@nea até espaco pleural e conexdo
asaco colector.

OBJECTIVO: Pretende-se demonstrar com este caso clinico que o uso de
dreno pigtail consiste numa alfernativa fiGvel e segura que permite o alivio
da dispneia secunddria ao derrame pleural maligno.

DESENVOLVIMENTO: Caso Clinico M.C.S., sexo feminino, 69 anos, com
diagnéstico de carcinoma da mama esquerda estadio IV em Outubro
2008, submetida a quimioterapia, cirurgia (mastectomia radical modifi-
cada) e hormonoterapia. Para descompressdo medular e metastizagdo
&sseq, submetida a intervengdo neurocirrgica em Julho 2010.

Por progress&io de doenca, com metastizacdo pleural, em Janeiro 2012,
verificou-se necessidade de foracocentese para alivio de dispneia. Foi
infernada em Margo 2012 por dispneia tendo se objectivado derame
pleural direito volumoso recidivante, pelo que se optou por colocagdo
de dreno pigtail para controlo sintomdtico. Colocado dreno pigtail por
Radiologista de Infervencdo a 30 Margo 2012, sem infercorréncias, sem
complicagdes infecciosas associadas e com alivio da dispneia.
CONCLUSAO: O fratamento do derrame pleural maligno requer uma
abordagem individual e adequada gestdo das opgdes terapéuticas,
devendo ser equacionado: progndstico, velocidade de formagdo de
derrame pleural, estado geral do doente e consentimento informado
deste. Neste caso especifico, o uso de dreno pigtail permitiu o controlo
sintormdtico com menos desconforto, sem complicacdes e consistiu numa
adequada alternativa para drenagem do derrame pleural recidivante.

Cuidados paliativos a pessoa com suberose -
Estudo de um caso de doenca profissional

Autores: Ana Paula Figueiredo (Médica); Marta Amaro (Enfermeira); Mar-
ta Pavoeiro (Psicologa); Isabel Ramos (Enfermeiral); Vasco Silva (Enfermei-
o)

Instituicdo: Universidade Catdlica Portuguesa

A suberose € a patologia ocupacional dos trabalhadores da industria de
transformagdo da cortica, associada & exposi¢do inalatdria a particulas
e agentes nocivos especificos de forma prolongada e continua e origina
disturbios de obstrugdo pulmonar crénica. Globalmente, as doengas res-
piratdrias, sdo uma das principais causas de morbilidade crénica, de per-
da de qualidade de vida e de mortalidade que afecta doentes, familias
e recursos de salde. Estima-se que, aproximadamente 8% da populacdo
mundial sofra de Doenca Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC), sendo
que, acima dos 40 anos de idade esta percentagem cresce para 10%. No
entanto, a verdadeira prevaléncia é provavelmente superior, dado que,
a DPOC é sub-reconhecida e sub-diagnosticada. Em 1990 fratava-se da
sexta causa de morte a nivel mundial, prevendo-se uma escalada até
ao tferceiro lugar em 2020. Em Portugal, estima-se que 5,3% da Populagdo
adulta activa sofra desta patologia. A sua subvalorizagdo compromete
a qualidade da prestagcdo de cuidados centrada nas varias dimensdes
da pessoa. A DPOC, sendo uma doenca progressiva e actualmente sem
perspectivas de cura, enquadra-se numa situagdo passivel de fratamen-
to paliativo. H&, adicionalmente, evidéncia de que os cuidados paliativos
nesta patologia melhoram os sinfomas, evitam a hospitalizacdo e permi-
tem que o doente se mantenha seguro e cuidado de forma adequada
no domicilio. Estes factores levam ao aumento da satisfagcdo familiar e
reduzem significativamente as situacdes de luto patolégico e de distress
pds-traumdtico. Por outro lado, pacientes com DPOC em estadio avan-
cado e sujeitos a cuidados paliativos, reportaram maior satisfagdo com
os cuidados e, ainda, maior probabilidade de vir a morrer no domicilio.
Com recurso a um caso clinico de uma pessoa & qual foi diagnosticada
DPOC, com Insuficiéncia Respiratéria moderada, relacionada com Sube-
rose, pretendemos perspectivar o papel dos cuidados paliativos & pessoa
com obstru¢do pulmonar crénica directamente relacionada com a ac-
tividade laboral. Adicionalmente, fracamos como objectivo, demonstrar
a necessidade da infervencdo de cuidados paliativos na melhoria da
qualidade de vida da pessoa com Suberose e familiares. Foram colhidos,
atfravés de entrevista aberta e revisdo processual, os dados clinicos e so-
ciais acerca de um homem de 77 anos, caucasiano, casado e reformado
por invalidez da indUstria corticeira, desde os 50 anos. A data da colheita
de dados manifesta-se eupneico em repouso, com cansago para médios
esforgos, mas que |he permitem manter as suas actividades de vida did-
ria. Adoptou-se uma abordagem multidimensional e multidisciplinar com
base na avaliacdo fisica, psicolégica, infelectual, social e espiritual do
utente. Um dos objectivos dos cuidados paliativos & o alivio dos sinfomas
fisicos, psicoldgicos e emocionais. A dispneia € um dos sinftomas mais co-
muns e potenciadores de distress no doente. Desta forma, os portadores
de Suberose tém necessidades de natureza padliativa e, principalmente,
focada no confrolo dos sinfomas, sendo importante reconhecer os efeitos
devastadores da doenca nos individuos e seus cuidadores. E necessario
centralizar os cuidados na qualidade de vida, melhorando-a, quer a pes-
soa com DPOC quer aos seus familiares, reconhecendo-a como doenca
crénica, evolutiva e incurével.
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Enfermeiros de Cuidados Paliativos -

Como despendem o seu tempo e qual a sua
percepcdo em relacdo a qualidade dos seus
cuidados

Autores: 1-Mestre Joana Bragangar, 2-Professora Doutora Lucilia Nunes,
3-Professor Doutor Anténio Barbosa

Instituicdes: 1-Hospital da Luz, 2-Escola Superior de Satde do Instituto Poli-
técnico de Setlbal, 3-Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa:
Infroducdo: No processo de cuidar, 0 enfermeiro encontra-se numa situa-
cdo impar e privilegiada relativamente aos cuidados paliativos uma vez
que acompanha o doente nas 24 horas do dia, relacionando-se mais de
perto com os familiares, podendo durante a prestagdo de cuidados rea-
lizar uma avaliagdo inicial ao pormenor, desenvolver uma comunicagdo
profunda, planear e implementar intervencdes terapéuticas junto dos
doentes e familiares.

Objectivos: descrever o tipo e o tempo das infervencgdes dos enfermeiros
de cuidados paliativos e analisar a sua percepgdo sobre a qualidade das
suas infervengoes.

Metodologia: estudo quantitativo, descritivo, com uma amostra ndo pro-
babilistica, de conveniéncia, fendo como ponto de partida a populacdo
de enfermeiros de uma unidade de cuidados paliativos (N=7).
Resultados: os enfermeiros despenderam 53% do tempo observado em
infervencoes indirectas (), 29% em intervencdes directas (ID) e 18% do
tempo em actividades pessoais (AP). Foram identfificadas 48 intervencoes
das 134 preconizadas no Catdlogo CIPE®: Cuidados Paliativos para uma
Morte Digna, observando-se um total de 1239 intervengdes. Os enfermei-
ros realizaram em maior percentagem, com 71%, intervencdes relativas
ao enunciado de intervencdo (El) das perturbacdes fisicas. Os El apoio
social e perturbacdes psicoldgicas fambém apresentaram valores rele-
vantes, com 6% e 5% respectivamente. Relativamente & percepg¢do da
forma como despendem o tempo, 14% (1) dos enfermeiros considera fa-
z&-lo em Il e 86% (6) consideram fazé-lo em ID.Tendo em conta os critérios
de qualidade para cuidados paliativos em Portugal, os enfermeiros consi-
deram o seu desempenho como forte na satisfagdo dos mesmos, tendo
percepcdo de que prestam cuidados com qualidade, de acordo com
aquilo que é esperado.

Conclusdes: Considera-se que este estudo tem implica¢des para a pré-
tica e para a investigagcdo em cuidados paliativos, na medida em que
concluimos que os enfermeiros necessitam de definir, actualizar e melho-
rar conceitos tedricos que demonstrem as suas infervencdes. O estudo
possibilitou também uma melhor compreensdo do fendmeno de investi-
gacdo, advertindo-nos para a redlidade portuguesa e para a necessida-
de de reeducar e melhorar comportamentos e afitudes.

Controlo e melhoria de qualidade dos cuidados
Autores: Angela Figueirinhas, Flomena Fernandes, Nuno Fonseca
Instituicdo: Hospital do Mar (Grupo Espirito Santo Sadde)

INTRODUQAO: Os doentes paliativos sdo frequentemente polimedicados.
Esse facto pode influenciar a sua qualidade de vida, em consequéncia
do risco de interacdo medicamentosa e de futiidade de alguma medi-
cacdo. E possivel e deve ser uma prioridade clinica o djuste farmacoldgi-
co, sem comprometer o controle sinfomdatico.

OBJECTIVO: Adequar a prescricdo farmacoldgica nos doentes paliativos
sem compromisso da qualidade de vida, de modo a manter o confrolo
de sinfomas e melhorar o conhecimento da relacdo custo/beneficio.
METODO: Trata-se de um estudo retrospectivo sobre a terapéutica utili-
zada nos doentes em cuidados paliativos infernados nesta Instituicdo
durante o ano de 2011. Foi feita a consulta dos processos clinicos, tendo-
se construido uma base dados com os farmacos agrupados de acordo
com critérios clinicos. A avalia¢do foi feita por patologia e de acordo com
a prescricdo, & entrada, aos 7 dias, aos 15 dias e & saida (alta ou obito).
RESULTADOS: Os resultados obtidos demonstram que a polimedicacdo
nos doentes paliativos pode ser reduzida e ndo compromete o controle
de sintomas, melhorando vérios indicadores. A relacdo custo/beneficio
apresenta maior eficiéncia no ponto de vista clinico e também de sen-
sibilizacdo dos profissionais de salide e econémico.

CONCLUSAQ: A utilizacdo racional de farmacos nos doentes paliativos
ndo compromete os resulfados terapéuticos, melhora a qualidade de
vida destes doentes e promove a relacdo custo/beneficio. Verifica-se
maior percentagem de utilizagdo de férmacos para controlo de doenca
crénica & data de admissGo e de controlo sintomdtico & data da Alta
ou Obito.
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Cuidar até ao fim - um desafio e uma licdo

Autora: Raquel Briosa Pereira

Instituicdes: USF S. Jodo do Porto - ACeS Porto Ocidental:

Enquadramento: Ao longo do seu percurso profissional, o Médico de
Familia € muitas vezes confrontado com a necessidade de dar apoio e
prestar cuidados a doentes em situagdo de doenga avangada, incurd-
vel e progressiva. Os cuidados paliativos prestados ao doente e sua fa-
milia, atravessam diversas dreas do conhecimento e do cuidar e, como
tal, sdo dotados de grande complexidade clinica e humana. Este caso
clinico pretende mostrar as principais dificuldades sentidas por parte de
uma Interna de Medicina Geral e Familiar, com pouca formagdo pré e
poés-graduada no dmbitos dos cuidados paliativos, € o que aprendeu
ao aceitar o pedido de um doente terminal e sua familia de prestar os
cuidados necessdrios no domicilio nos dltimos meses de vida. Descricdo
do caso: ACM, 63 anos, sexo masculino. Casado e com 4 filhos, a residir
com a esposa e o nefo em habitacdo social. Reformado desde 2007,
com o 6° ano de escolaridade, foi motorista na maior parte da sua vida
profissional. Em 2008, é-lhe diagnosticado Carcinoma da Pardtida, fendo
sido submetido a Parotidectomia total e a varios ciclos de quimioterapia
e radioterapia. No fim do ano de 2011 encontrava-se em estadio terminal
(IVc) com metastizacdo pulmonar, ganglionar e cerebral. A 5 de Janeiro
de 2012, no contexto de febre e recusa alimentar, & observado em servico
de urgéncia, fendo fido altfa com o diagnéstico de Pneurmonia Adquirida
na Comunidade e medicado com antibioterapia per os que ndo folerou.
O doente, até & data auténomo, iniciou quadro de grande dependén-
cia, acarretando grande ndmero de visitas médicas domiciliares e refe-
renciacdo para a rede de cuidados confinuados para a prestacdo de
cuidados paliativos, que acabou por recusar por desejar permanecer no
seu domicilio. Ao longo dos 2 meses seguintes, doente e familia recusaram
sempre a assisténcia hospitalar nas intercorréncias referindo a impessoali-
dade do fratamento como principal factor de descontentamento, tendo
todos os cuidados sido prestados pela Interna e Enfermeiro de familia. A
4 de Marco de 2012, o doente acaba por ser internado na sequéncia de
Pneumonia complicada por pneumotdrax. A Interna teve oportunidade
de visitar o doente e partihar informagdo clinica com a equipa médica
que desenvolveu esfor¢os no sentido de garantir um ambiente confortd-
vel e familiar ao doente que veio a falecer 2 dias depois com a esposa ao
seu lado. Discussdo: Enfender como a evolu¢cdo de uma doenca afecta
tanto o corpo como a estrutura emocional do doente e sua familia e or-
ganizar os cuidados de forma a dar resposta ds necessidades vividas e
sentidas co longo de todo o percurso constitui um dos maiores desafio
para o Médico de Familia. Da experiéncia do sofrimento e da aceitagdo
da evolucdo natural da doenca resulta, muitas vezes, um saber que enri-
quece de forma transversal toda a pratica clinica e acrescenta dimensdo
Arelagdo médico-doente.

Acoes paliativas numa Equipa de Cuidados
Continuados Integrados

Autores: Maria Jodo Bento Mesquitela André Cardoso, Maria Teresa San-
tos Ramalho Nogueira Anfunes

Instituicdo: Unidade de Cuidados na Comunidade do Cartaxo

SIGLAS: ECCI -Equipa de Cuidados Contfinuados Integrados; PNCP Progra-
ma Nacional de Cuidados Paliativos; RNCCI Rede Nacional de Cuida-
dos Continuados Integrados; SWOT Strengths, Weaknesses, Opportunities,
Threats; UCC Unidade de Cuidados na Comunidade; UCP Unidade de
Cuidados Paliativos; UCSPUnidade de Cuidados de Salde Personaliza-
dos; USF Unidade de Saude Familiar.

INTRODUCAO: Ao fim de dois anos de pratica considerdmos opor-
tuno redlizar uma reflexdo acerca do desempenho da equipa
no dmbitfo das agdes pdliativas. Como ponto de partida analisa-
mos a evolucdo da resposta proporcionada pela equipa, de acor-
do com as solicitagdes a doentes paliativos e suas familias, no do-
micilio. Utilizdmos a andlise SWOT para identificar os pontos fortes,
pontos fracos, oportunidades e ameacgas. Por fim apresentamos as ex-
petativas futuras para a melhoria da qualidade de cuidados nesta drea.
OBJETIVOS: Refletir sobre a prética de agdes paliativas na ECCI; Sensibilizar
outros profissionais de satde/niveis de cuidados, para esta temdatica; Con-
tribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados ao doente paliativo/
em fase final de vida e sua familia.

CONTEXTUALIZAGAO: A ECCI X a funcionar desde 2008, integrada na
RNCCI (decreto lei n° 101/2006, de 6 de Junho) em Margo de 2010, estd
inserida na UCC X (decreto-lei n° 28/2008 de 22 de Fevereiro, no artigo 11°,
onde define UCC) que iniciou fungdes a 18/12/2009. A ECCI é constitui-
da por cinco enfermeiras, das quais duas fém formacdo avancada em
cuidados paliativos. A equipa tem apoio de um médico com formagdo
bdsica em cuidados paliativos, que estd afeto & UCC com 2 horas sema-
nais para consultadoria. No entanto, ndo tendo uma equipa multidiscipli-
nar organizada neste dmbito, ndo se considera que prestem cuidados
paliativos, mas sim acdes paliativas, indo ao encontro do decreto-lei n°



101/2006 de 6 de Junho. ANALISE SWOT Pontos Fortes Investimento em for-
macdo avancada da equipa de enfermagem e frequente actualiza¢do;
Apoio médico com formagdo bdsica; Assessoria em cuidados paliativos
aos profissionais da USF/UCSP; Reunides multidisciplinares semanais; Distri-
buicdo dos processos por gestor de caso; Estabelecer uma relacdo de
confianga com a familia; Familia como aliada nos cuidados ao doente;
Disponibilidade de medicagdo que permite o controlo sinftomdatico; Dis-
ponibilidade de material de consumo clinico; Telembvel de servigo; Re-
cursos existentes na comunidade; Arficulagdo com outros niveis de salde
e social; Referenciagdo para unidades da RNCCI. Pontos Fracos Viatura
de servigo a tempo parcial até Maio de 2012; Carga hordria médica afe-
ta & UCC (duas horas semanais para consultadoria); Morfina injectavel
disponivel em nmero insuficiente; Equipa multidisciplinar sem formagdo
em cuidados paliativos. Oportunidades Viatura de servico a fempo intei-
ro a partir de Maio 2012; Os médicos de familia da USF/UCSP ja revelam
alguma sensibilidade para a problematica; Grelha de monitorizacdo de
registos, que nos permite saber quando devemos atualizar os registos da
plataforma da RNCCI mensalmente conforme preconizado pela mes-
ma; Articulagdo com outras unidades que prestam cuidados o doente.
Ameagcas Mitos da morfina; Sinalizacdo tardia dos doentes para a ECCI X;
Referencia¢do insuficiente das outras unidades de salde; Necessidade
de duplicacdo de registos de modo a que os sistemas de informagdo
estejam atualizados. EXPETATIVAS FUTURAS Implementar carta de articu-
lagdo com outros profissionais que acompanham o doente/familia; Pro-
mover formacdo em cuidados paliativos para os médicos da USF/UCSP
do concelho; Investir na actuadlizagdo de conhecimentos nesta drea;
Que seja implementado o Registo de Saudde Electronico para ndo ha-
ver duplicacdo de registos. CONCLUSAO: A equipa estd empenhada em
melhorar a qualidade dos cuidados prestados ao doente paliafivo e fa-
milia. Desde o inicio da UCC, com profissionais motivados e com formagdo
nesta dreq, tem sido possivel atender s necessidades da comunidade,
nomeadamente no desejo do doente em fase final de vida permanecer
no domicilio. Da nossa experiéncia, as familias vivenciam um luto saudavel
e espelham com serenidade, o dever cumprido. Desta forma a equipa
sente que o seu contributo fem sido uma mais-valia, e mesmo um estimulo
para continuar a investir nesta drea, fundamental para a dignidade da
pessoa, e o bem-estar do doente e familia. Aceitamos fazer apresentacdo
oral se para tal formos selecionados.

Caso Clinico: utilizagdo de dreno pigtail

na ascite maligna

Autores: Dr Jeanette Silva, Dr* Carolina Monteiro, Drfisabel Costa, Dr. Rui
Carneiro

Instituicdes: Hospital Garcia Orta, Instituto Portugués Oncologia do
Porto

INTRODUGAO: A ascite maligna & sinal de carcinomatose peritoneal
e estd associada a neoplasias do ovdrio, endométrio, coldn, estéma-
go e pdncreas. A presen¢a de ascite é sinal de mau progndstico. A
taxa de sobrevivéncia, apds o diagndstico, € de aproximadamente
2 a 5 meses de vida. A acumulagdo de grandes volumes de liquido
ascitico provoca dor por distensdo abdominal, nduseas e vomitos, as-
sim como dispneia, edemas dos memibros inferiores e dificuldade na
marcha. Assim, o alivio sinftomdtico afecta significativamente a quali-
dade de vida destes doentes em fim de vida. As opcdes terapéuticas
para o controlo sinftomdatico da ascite consiste na restricdo salina, uso
de diuréticos, shunts peritoneovenosos, laparoscopia e quimioterapia
infraperitoneal hipertérmica, paracenteses seriadas e drenagens per-
cut@neas. SGo amplamente utilizadas as paracenteses seriadas, pelo
alivio répido dos sintomas associados & ascite. Contudo, em muitos
doentes a velocidade de formacdo é rdpida, implicando vdrias vin-
das ao hospital e repeticdo de técnica (dolorosa). A colocagdo de
dreno pigtail abdominal implica a manutengdo de uma via de dre-
nagem por varios dias.

OBJECTIVO: Pretende-se demonstrar com este caso clinico que o uso
de dreno pigtail abdominal consiste numa alternativa fiGvel e segura
que permite o alivio dos sinftomas associados & ascite. DESENVOLVI-
MENTO: Caso clinico A.T.A., 58 anos, com diagndstico de colangiocar-
cinoma estadio IV em Marco 2011 (metastizagdo 6ssea, hepdtica e
ganglionar), submetido a quimioterapia paliativa. Apresentou como
infercorréncia a destacar, rombemibolismo pulmonar em Agosto 2011.
Foi internado a 10 Maio 2012 por aumento do volume abdominal
acompanhado de desconforto, aumento ponderal de 2kg em 1 se-
mana e sinais de ma perfusdo periférica. Apresentava sinais de ascite
ao exame objectivo, tendo sido submetido, & entrada, a paracentese
com saida de 200cc de liquido quiloso. No dia seguinte, por dispneia
e desconfirfo abdominal, foi repetida a paracenteses com saida de
4000 cc de liquido com as mesmas caracteristicas, pelo que se pon-
derou colocag¢do de dreno pigtail. Foi colocado dreno pigtail pelo Ra-
diologista de intervencdo a 15 Maio 2012, sem intercorréncias e com
alivio sinfomatico, mantendo-se funcionante durante o internamento.
Por agravamento clinico, faleceu a 25 Maio 2012.
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CONCLUSAQ: O tratamento da ascite maligna requer uma adequada
gestdo das opgdes terapéuticas e, neste caso especifico, a utilizagdo
de dreno pigtail consiste numa alternativa fiGvel que permite o con-
trolo sinfomdtico.

Garantia de Qualidade no Apoio do Luto

Autor: José Miguel Lopes

Instituicoes: USF Arquis Nova - ULSAM, EPE:

Palavras-Chave: Luto, Bereavement, qualidade

Infroducdo: O Luto é definido como um conjunto de reacgdes emocio-
naiis, fisicas, comportamentais e sociais que surgem em resposta a uma
perda (real ou fantasiosay), seja uma perda por morte ou pela cessagdo/
diminuicdo de uma func¢do, possibilidade ou oportunidade. O luto normal
& experimentado por 80-90% dos enlutados, e apesar de muito doloroso e
perturbador, a maioria dos enlutados ultrapassam os sentimentos de des-
crenga, dor, desespero e, progressivamente, vem a aceitar a perda como
uma realidade. Como tal, a maioria das pessoas enlutadas geralmente
ndo é um motivo de preocupagdo clinica. Porém, uma significativa per-
centagem desenvolve sintomas debilitantes e incapacidade funcional
persistente. Essas pessoas apresentam experiéncias de dificuldade de
adaptacdo, essenciaimente por se encontrarem fixados num estado de
luto crénico. S&o as formas de luto complicado que maior associacdo,
apresentam a problemas de salde como perturbagdo depressiva, ansie-
dade, abuso de dlcool e medicamentos, risco de doencas (ex. hiperten-
sdo arterial, doengas cardiacas, neoplasias) e suicidios. Deste modo, apds
o falecimento de um utente, um membro da equipa interdisciplinar, deve
contactar o cuidador/familiar directo, oferecendo condoléncias, disponi-
bilizando informacdo sobre o luto e oferecendo ajuda.

Objectivos: Avaliar a qualidade no apoio no luto, durante o primeiro tri-
mestre de 2012 na USF Arquis Nova.

Metodologia: Dimensdo a estudar: competéncia técnico-cientifica Uni-
dade de estudo: utentes inscritos na USF Arquis Nova, falecidos durante o
periodo de 1 de Janeiro de 2012 a 31 de Marco de 2012 Amostra: Conve-
niéncia, de base institucional; Tipo de dados: Processo; Fonte de dados:
processo informdtico SAM®; SAPE®; Tratamento de Dados: Excel 2010;
Tipo de Avaliagdo: Inferna, infer-pares, retrospectiva. Critério: Realizacdo
de consulta (felefénica/presencial) de apoio no Luto aos familiares/cui-
dadores, no periodo pds morte, dos utentes da USF Arquis Nova, durante
o periodo de 1 de Janeiro de 2012 a 31 de Marco de 2012. Padrdo de
qualidade: Bom > 70%, Suficiente 40-69%, Insuficiente 39-20%, Mau < 20%.
Resultados: Durante o periodo de 1 de Janeiro de 2012 a 31 de Margo de
2012, Num total de 32 falecimentos, realizaram-se na USF Arquis Nova, duas
consultas de apoio as familias em processo de luto, sendo assim a taxa de
realizagdo da consulta de apoio no Iuto de 6,25%.

Discussdo: Os dados do primeiro frimestre, relativos & realiza¢do de consul-
tas de apoio no luto sGo manifestamente reduzidos. A ndo existéncia de
um protocolo de actuagdo no Iuto, pode contribuir para uma taxa téo
reduzida. No futuro, préximo, pretende-se aumentar a faxa de redlizagdo
de consulta, para valores de 70%. Apds uma proxima reavaliagdo e a en-
trada em funcionamento do protocolo de actuagdo para a consulta de
apoio no luto pretender-se-a que o padrdo de qualidade se aproxime do
valor descrito na literatura (100%).

Andlise de apoio telefénico de uma Equipa de
Cuidados Paliativos

Autores: Maria Manuel Claro, Céu Rocha, Isabel Campos

Instituicdo: Unidade Local de Sadde de Matosinhos

INTRODUCAQ: A Equipa exerce a sua atividade nas vertentes Infra-Hospi-
talar, Apoio Domiciliério, Consulta Externa, Hospital de Dia, Consultadoria
a Cuidados de Saude Primarios e disponibiliza Apoio Telefénico aos doen-
tes/cuidadores em seguimento pela Equipa. O Apoio Telefénico é dispo-
nibilizado através de Secretariado das 9n-15h, dias Uteis; paralelamente
& disponibilizado contacto direto do enfermeiro da Equipa envolvido nos
cuidados.

OBJECTIVOS: Pretende-se com este trabalho analisar o nimero de cha-
madas recebidas pelo secretariado da Equipa no ano de 2011, os motivos
dessas chamadas, qual o profissional que respondeu, quantas chamadas
foram efetuadas por doentes da drea e fora de drea de influéncia direta
da Equipa e a percentagem de chamadas efetuadas por utentes/cuida-
dores com apoio domicilidrio da Equipa.

MATERIAL E METODOS: Andlise da base de dados dos contatos telefénicos
efetuados para o secretariado da Equipa no ano de 2011.

RESULTADOS: Foram analisadas 204 chamadas recebidas ao longo de
2011, uma média de 17/més (méximo de 27 chamadas em Junho e mi-
nimo de 8 chamadas em Novembro). As chamadas efetuadas para o
secretariado da Equipa foram quase exclusivamente respondidas por
médico. A maioria das chamadas procedeu de utentes da drea de in-
fluéncia da Equipa; das chamadas fora da drea de influéncia a maioria
(38,4% deste grupo) residia em concelho que tinha sido recentemente
excluido desta (em finais de 2009). Constatamos variagdo da distribuicdo
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das chamadas por érea ao longo do ano, sendo que até Abril se registou
claro predominio das chamadas fora de drea, e a partir de Maio uma
inversdo nesta tendéncia passando a predominar chamadas de utentes
da drea de influéncia; até Abril, somaram-se chamadas de doentes fora
de dreq, em fase terminal, com descontrolo sinfomdtico, que ndo tinham
acompanhamento domiciliério.

Quanto aos principais motivos de chamada, encontramos, por ordem
decrescente: descontrole sinfomdtico (79 chamadas), davidas quanto
a medicacdo (43), falar com alguém da Equipa (22), agendamento de
consultas (20), orientagdo face a novos sinfomas (20). Em 14 chamadas
houve mais que um motivo (descontrole sinfomdtico/ davidas quanto a
medicagdo). Analisando as 79 chamadas efectuadas por descontrole
sinfomdtico, verificamos que em 19 houve orienta¢do do doente para o
Servico de Urgéncia, mas as restantes 60 (75,9% do total) deram lugar a
alteragdo da medicacdo, reprogramagdo de consultas e agendamento
de procedimentos em Hospital de Dia, sem necessidade de recorrer ao
Su.

Efeitos Acessorios de Terapéutica Subcuténea
Autores: Helena Bérrios; Paula Nobre; Andreia Conde; Carina Ramalhinho
Instituicdo: Hospital do Mar

Infroducdo: A via subcutédnea € uma alternativa & via oral, eficaz, simples
e habifualimente considerada segura. No entanto a incidéncia de efeitos
adversos associada a esta via ndo tem sido objecto de andlise sistemati-
ca, e alguns dos estudos incluem aspectos ndo especificos, como sobre-
carga de volume.

Objectivos: Caracterizar a incidéncia, gravidade e factores associados a
efeitos adversos especificos da utilizagcdo de catéteres subcut@neos para
administracdo de fadrmacos ou fluidos.

Material e Métodos: Num hospital geridtrico, foram recolhidos prospecti-
vamente dados relativos aos efeitos adversos associados a utiizacdo de
catéteres subcuténeos ao longo de doze meses. Analisou-se a incidéncia
de efeitos adversos e sua relacdo com factores demogrdficos do doente,
diagnéstico, tfempo de permanéncia de catéter, fipo de catéter e farma-
co administrado.

Resultados: Durante os dozes meses de estudo, foram contabilizados 6345
dias de cateterizagdo subcutdnea. A incidéncia total de efeitos adversos
foi de 2,6 %. Na grande maioria trataram-se de sinais inflamatérios locais.
Em 0,2% das cateterizagdes surgiu dor, em 2 casos foi detectada sinto-
matologia sistémica com febre, Ndo foram descritos abcessos.Os diag-
nésticos mais frequentemente associados & opcdo pela via subcuténea
foram deméncia e neoplasias.

Conclusdes: A via subcutdnea € uma via parentérica segura, com muito
baixa incidéncia de efeitos adversos, particularmente adaptada & popu-
lacdo de doentes paliativos e/ou idosos.

Necessidades paliativas num hospital de cuida-
dos continuados: prevaléncia de doentes

e complexidade

Autores: Ana Margarida Faustino; Inés Dinis Azevedo; Isabel Santos; Rita
Barroso

Instituicdo: Hospital do Mar

Esta comunicacdo apresenta os resultados de um estudo qualitativo e
refrospectivo de natfureza descritiva que teve como objectivos: identifi-
car os doentes com patologia crénica que no periodo de Julho de 2011
a Junho de 2012 tiveram necessidades paliativas; classificar e descrever
os diferentes niveis de complexidade das situagdes em que estas foram
identificadas. Este estudo fem como ponto de partida e fundamentacdo,
0s dados fornecidos pelo Gold Standards Framework, 4.9 Edicdo (de 2011),
bem como os indicadores desenvolvidos pela Universidade de Edimbur-
go através do SPICT - Supportive and Palliative Care Indicators Tool versGo
21 de Outubro de 2011 e cinda o Modelo Conceptual do nivel de necessi-
dades dos pacientes com doenca em fase terminal ou avancada (Fonte:
Palliative Care Australia - A guide to palliative care service development:
a population based approach de 2003).Com base nestes documentos
foram definidos critérios de elegibilidade que tivessem em conta a reali-
dade do nosso Hospital e dos nossos doentes. Sabemos atualmente que
em cuidados pdliativos a tipologia de doentes é cada vez mais ampla,
englobando patologias oncolégicas, e ndo oncoldgicas. Esta nogcdo de
diversidade, bem patente na realidade do nosso hospital, vem reforcar a
necessidade dos prestadores centrarem a sua actuagdo, em fungdo das
necessidades e niveis de complexidade, determinados pelo sofrimento
na doenca e ndo exclusivamente pelos diagndsticos. Varios trabalhos e
autores salientam que identificar os doentes com necessidades paliativas,
e niveis de complexidade associados, melhora a qualidade dos cuidados
prestados, e a gestdo dos recursos, permitindo que a equipa/instituicdo
dé uma resposta mais efetiva as necessidades recais destes doentes e suas
familios. Neste contexto emerge a pertinéncia deste estudo e dos resul-
tados obtidos com o mesmo, constituindo um passo fundamental para a
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melhoria da gestdo, planificacdo e adequacdo dos cuidados prestados
na nossa insfituicdo.

Declinio funcional e reabilitagéo em Cuidados
Paliativos: Uma revisdo integrativa

Autores: Jéssica Sponton Moura Minosso; Eduardo Carqueja; Maria Amé-
lia de Campos Oliveira; Mércia Regina Martins Alvarenga

Instituigcdes: Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Objetivo: Analisar estudos sobre o declinio funcional em pacientes paliati-
Vos, revisar o papel e os beneficios da reabilitacdo e estudar os efeitos das
infervengdes propostas nesta populacdo. Métodos: Revisdo integrativa,
em que se utilizaram as bases de dados LILACS e MEDLINE, resulfando na
constituicdo de uma amostra final de 16 artigos, que abordavam o tema
da questdo norfeadora. Resuttados: A avaliacdo do declinio funcional
mostrou-se importante para caracterizar as necessidades ndo satisfeitas
de cuidado, comparar a apreciacdo do estado geral enfre pacientes e
cuidadores, identificar problemas passiveis de intervencdo, avaliar efica-
cia do tratamento, estimar o fempo de sobrevida. Os estudos fambém
demonstraram que, embora a reabilitagdo em cuidados paliativos nGo
elimine os danos causados pelas doencas, pode atenud-los.

Conclusdo: Os resultados deste estudo indicaram que a avaliagdo fun-
cional e a reabilitagdo sdo estratégias viaveis para combater o declinio
funcional e melhorar a qualidade de vida em pacientes paliativos.
Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Atividades cotidianas, Reabilitacdo.

Tema: Psicologia e comunicacao

Prevaléncia de Sindroma de Desmoralizacdo
em Doentes de uma Unidade de Cuidados
Paliativos

Autores: Miguel Julido; Anténio Barbosa

Instituicdes: Nicleo de Cuidados Paliativos do Centro de Bioética da Fa-
culdade de Medicina de Lisboa; Unidade de Cuidados Paliativos Bento
Menni do IIHSCJ - Casa de Salde da ldanha

Background: A prevaléncia de desmoralizacdo em doentes em fim de
vida tem sido referida em diversos estudos e estd calculada em aproxi-
madamente 30%.

Objectivo: Calcular a prevaléncia da sindroma de desmoralizacdo em
doentes de uma unidade de cuidados paliafivos porfuguesa. Desenho
de estudo e métodos: Estudo observacional, descrifivo. Os critérios de in-
clusdo foram: doentes admitidos na unidade de cuidados paliativos (in-
ternamento ou consulta), idade 18 anos, auséncia de delirium ou demén-
cia; esperanga de vida inferior a 6 meses e mini mental state> 20. A cada
doente elegivel foram aplicados os Critérios de Desmoralizagdo descritos
por Kissane (2001), apds consentimento informado. A informagcdo demo-
gréfica, o tratamento actual (paliativo ou outro), os antecedentes psiquid-
tricos (depressdo, ansiedade e outras doengas), o uso de antidepressivos
/ ansioliticos foram obtidos na avaliagdo inicial. Um fotal de 60 doentes
completou a avaliagdo.

Resultados: A prevaléncia de sindroma de desmoralizagdo foi de 44,3%.
N&o foram encontradas diferencas significativas em relagcdo a idade,
sexo e andlise dos diferentes subgrupos.

Conclusdo: Este estudo preliminar encontrou uma prevaléncia de sindro-
ma de desmoralizagdo superior & encontrada na literatura. A correcta
avaliagdo desta patologia psicossocial através da utilizacdo simples dos
Critérios de Desmoralizagdo de Kissane poderd identificar os doentes em
sofrimento, iniciando o acompanhamento correcto, proporcionando
uma abordagem holistica adequada.

Tema: Epidemiologia

Altas nos doentes de cuidados paliativos

autores; Ana Duarte; Ana Ferreira; Catarina Sequeira; Helena Fernandes
InstituicGo: Unidade de Cuidados Paliativos LNostrum

Infroducdo: No émbito do VI Congresso Nacional de Cuidados Paliati-
vos, afigurou-se-nos pertinente a participagcdo neste evento através da
reflexdo em equipa das altas efetivadas nos doentes infernados numa
Unidade de Cuidados Paliativos durante cerca de trés anos. Ponderar
as alternativas existentes e a realidade com que se deparam 08 NOSsOS
doentes, familiares e equipas.

Objetivos: Apresentamos como objetivos: Dar conhecimento sobre a ca-
suistica da nossa Unidade de Cuidados Paliativos em relagdo aos destinos
dos doentes internados; Refletir sobre a literatura internacional e nacional
e comparar dados estatisticos; Refletir sobre os dados apurados e rela-
cioné-los com a redlidade de cuidados a nivel nacional. Refietir sobre as
alternativas disponiveis na comunidade tendo em consideracdo a reali-
dade clinica dos doentes referenciados.



Metodologia: Tratamento estatistico dos dados referentes aos interna-
mentos ocorridos na Unidade de Cuidados Paliativos no periodo com-
preendido entre a abertura da unidade (2 de Abril de 2009) e a presente
data. Consulta de bibliografia especifica sobre casuisticas de unidades
de cuidados paliativos. Comparar os dados obtfidos com dados da litera-
tura. Reflexdo em equipa.

Conclusdo: Salientamos dos dados obtidos:- o nimero elevado de ébitos
na unidade (89%). - correlaciona-se a média de dias de infernamento em
periodos de maior taxa de mortalidade na unidade chegando-se & con-
clusdo trafarse de doentes que foram referenciados em fases muito tar-
dias da sua situacdo clinica em que se verifica o dbito na unidade entre
horas a poucos dias depois de terem dado enfrada. - a sobrecarga para
familiares e equipa de profissionais no campo emocional co lidar com
mortes em doentes e familias para os quais, pela brevidade na morte, ndo
houve possibilidade de preparacdo. - a existéncia de pedidos de mobili-
dade para outras tipologias ou aguardando entradas em lar que por um
lado fazem aumentar enormemente a média de dias de internamento
na unidade e consequentemente dificultar a referenciagdo de novos
doentes, como também a posterior degradagdo e evolugcdo inevitével
com o ébito a ocorrer dinda em tempo de espera.

Casuistica duma unidade de cuidados
paliativos

autores: Ana Duarte; Ana Ferreira; Andreia Ramos; Helena Fernandes
Instituicdo: Unidade de Cuidados Paliativos LNostrum

Intfroduc&o: No émbito do VI Congresso Nacional de Cuidados Paliativos,
afigurou-se-nos pertinente a participacdo neste evenfo através de um
Poster, apresentando a casuistica da nossa Unidade de Cuidados Paliati-
vos. Os Cuidados Paliativos sdo considerados como a filosofia, a disciplina
e a prdtica que visam melhorar a qualidade de vida do doente e suas
familias abarcados por doengas letais com vista & prevencdo e alivio
do sofrimento. Aceita os limites da intervencdo médica, entendendo-as
como um pilar ético fundamental. Baseando-se no controlo de sinfomas,
na comunicacdo adequada, apoio & familia/cuidadores e no continuo
trabalho em equipa. Analisamos, assim, os infernamentos desde a abertu-
ra desta Unidade até & presente data traduzindo aquilo que é o trabalho
de uma equipa e as suas infervencoes.

Objetivos: Apresentamos como objetivos: Dar conhecimento sobre a co-
suistica da nossa Unidade de Cuidados Paliativos; Refletir sobre a literatura
intfernacional e nacional e comparar dados estatisticos; Refletir sobre os
dados apurados e relaciond-los com a redlidade de cuidados a nivel
nacional.

Metodologia: Tratamento estatistico dos dados referentes aos interna-
mentos ocorridos na Unidade de Cuidados Paliativos no periodo com-
preendido entre a abertura da unidade (2 de Abril de 2009) e a presente
data. Consulta de bibliografia especifica sobre casuisticas de unidades
de cuidados paliativos. Comparar os dados obtidos com dados da lite-
ratura.

Conclusdo: Salientamos dos dados obtidos:- a concordéncia na literatu-
ra entre as percentagens entre internamentos por doengca oncoldgica
e ndo oncoldégica com franca predomindncia dos primeiros (89%).- o
valor elevado da média de dias de infernamento que analisamos mais
profundamente ao escalonar esses mesmos valores e relaciond-los com
diagnésticos e destinos finais.- o nimero elevado de dbitos na unidade
(89%). Salienta-se a evolugdo positiva no periodo de funcionamento.- a
dificuldade na alta destes doentes para domicilio (2%) com a possibilida-
de de acompanhamento diferenciado e proporcionando sendo a morte
no domicilio, a permanéncia durante o maior periodo de tempo possivel
NO Mesmo.

Tema: Familia e cuidadores

Um cheiro de amor...

Autores: Sivia Patricia Fernandes Coelho; Maria Clara Lopes Peixoto Bra-
ga; Claudia Angelica Souza; Tania Filipa Santos Costa

Instituicdo: Universidade Catdlica Portuguesa, Porto

Infroducdo: A transmissdo de mds noticias por vezes avassala a familia e
quando o diagndstico recai sobre uma doenca incurdvel, progressiva e
avangada, a informagdo destabiliza a forma como a familia se compor-
ta e relaciona perante o doente. A familia fica exausta, perdida e sofre
angustiantemente com a davida sobre o que fazer de forma a proteger
0 seu ente querido. Neste sentido surge, por vezes, a conspiragdo do silén-
cio, na qual a familia pede cos profissionais de satide para ocultarem e
omitiremn a informagdo a transmitir ao doente. Assim, pretende-se dar evi-
déncia a um caso vivenciado por uma equipa prestadora de cuidados
paliativos no domicilio, de um doente com uma doenca em fase avan-
c¢ada/terminal e como a sua familia, o tentou proteger da verdade de
forma t&o carinhosa.

Objetivos: Demonstrar os custos da conspiragdo do siléncio. Evidenciar o
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trabalho de uma equipa de cuidados paliativos domicilidrios num doente
em fase terminal.

Desenvolvimento: Em cuidados paliativos, a conspiragcdo de siléncio &
uma situagdo que ocorre com elevada frequéncia devido ao desespero
da familia, perante o diagndstico e o medo de confrontar o doente com
a redlidade. Neste estudo de caso pretende-se dar relevo a atuacdo de
uma familia que teve o apoio de uma equipa de cuidados paliativos no
domicilio, no sentido de desmistificar este conceito e explicar & familia que
o doente tem direito & verdade perante a sua situagdo clinica. Para tal,
recorremos a conferéncias familiares, entre a equipa e a familia, realcan-
do-se que o doente ndo foi incluido devido a periodos de confusdo com
agitacdo psicomotora. Nestas conferéncias foram negociados os planos
de cuidados e discutidas as causas e consequéncias da conspiracdo de
siléncio. A familia sentiu-se compreendida, apoiada e foi encorgjada a
partihar com o doente os objetivos dos cuidados. O doente faleceu duas
semanas apds o inicio da intervengdo de cardter paliativo no domicilio,
destacando-se que toda a familia se despediu tranquilamente e o mes-
mo faleceu serenamente no seu leito, rodeado de amor.

Conclusdo: Com este caso podemos corroborar que em parceria com
familias freinadas e preparadas especificamente por uma equipa espe-
cializada, é possivel prestar cuidados com qualidade e contribuir para um
desfecho/morte do doente tranquilamente e com uma atuacdo globali-
zante ao nivel dos cuidados paliativos ainda que em contexto domicilia-
rio. Foi reconfortante verificar a serenidade dos Gltimos dias do doente e a
placidez e aceitacdo que a familia demonstrou nos Gltimos momentos.

Tema: Organizacéo de servicos

Organizar a prestacdo de cuidados por enfer-
meiro de referéncia, estratégia para garantir

a qualidade

Autores: Silvia Patricia Coelho; Amélia da Silva Rego

Instituicdo: Universidade Catdlica Portuguesa

INTRODUCAO: O desempenho do enfermeiro assenta na premissa de
cuidar a pessoa na sua infegralidade na medida em que reconhece
que se trata de um ser com potencialidades e capacidades para agir
e decidir. Neste contfexto, vé e compreende a pessoa de forma holistica.
A redlidade da organizagdo da presta¢do de cuidados de enfermagem
em algumas Unidades demonstra o abandono de métodos de tfrabalho
que jéa deram provas de promoverem a qualidade de cuidados, a qual,
atualmente configura um problema que traz implicacdes para as pes-
soas internadas e se constitui em desafios para os profissionais. Carmona
e Laluna (2002) apresentam os resulfados de sefe estudos realizados com
a implantagdo do Primary Nursing, entre nds conhecido por Enfermeira
de Referéncia, de acordo com a fradugdo a partir do francés, afirman-
do que esta modalidade de organizar a prestacdo de cuidados eleva a
qualidade de assisténcia prestada pelo enfermeiro, e a sua implementa-
¢do dependerd principalmente do inferesse dos enfermeiros em mudar
o referencial em direcdo & competéncia profissional. Em cuidados palia-
fivos o foco da atengdo é o doente e familia, infegrando a equipa uma
tfriade como um alicerce, um equilibrio na arte de cuidar doentes em fim
de vida. A prestacdo de cuidados baseada no método de enfermeiro de
referéncia promove a qualidade dos servigos prestados pois proporciona
apoio, confianga, respeito e empatia na relagdo estabelecida entre a
equipa, o doente e a familia.

OBJETIVOS: Refletir crificamente acerca da organizacdo da prestacdo de
cuidados de enfermagem, que em nossa opinidio, melhor se adequa &
especificidade dos cuidados paliativos; Relatar os pressupostos que orien-
tam a modalidade de Enfermeiro de Referéncia, apontando os desafios
para a qualidade de cuidados;

DESENVOLVIMENTO: Os métodos de distribuicdo do trabalho sdo determi-
nados pela disponibilidade em pessoal de enfermagem conjugado com
as caracteristicas organizacionais e as necessidades de cuidados, sendo
o método de trabalho por enfermeiro de referéncia aquele que melhor
condi¢do reline para garantir a qualidade de cuidados de enfermagem.
A organizagdo da prestacdo de cuidados por enfermeiro de referéncia
além de corresponder &s expectativas dos doentes concorre para o
desenvolvimento do enfermeiro, permitindo simulfaneamente assegurar
a individualidade, a globalidade, a responsabilidade e a confinuidade
de cuidados de enfermagem, ao mesmo tempo que promove a des-
cenfralizacdo da fomada de decisdo do enfermeiro. Opde-se, assim,
& fragmentacdo dos cuidados, & existéncia de diversos infermedidrios
na comunicagdo e & existéncia de vdrios intervenientes na partiha de
responsabilidade pela pessoa doente. O facto de ser atribuida, apenas
o enfermeiro dotado de competéncias para a ftomada de decisdo (Pi-
nheiro, 1994) a responsabilidade pelos cuidados fotais ao doente, desde
a admissdo até & alta/transferéncia, sendo também suas atribuicdes a
avaliagdo do processo e dos resulfados (Pearson, 1988), determina que
esta concecgdio de enfermagem como prética profissional & centrada na
pessoa cuidada. O método de enfermeiro de referéncia favorece a inte-
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racdo entre o enfermeiro /equipa/doente/familia pois permite uma maior
articulag&o e confianga entre os intervenientes, possibilita a tomada de
decisdes em conjunto através de uma comunicagdo verdadeira, ajus-
tada e redlista, e facilita o esclarecimento de ddvidas, receios e medos
diminuindo a ansiedade e angustia do fim da vida. Este método potencia
a quadlidade de vida e conforto num ambiente de partiha matua, numa
fase t&o dificl como a fase terminal.

CONCLUSAO: A organizacdo da prestacdo de cuidados de enfer-
magem deve proporcionar confinuidade e qualidade de cuidados &s
pessoas que procuram as Unidades de Cuidados Paliafivos dado que
existe relagdo positiva entre a aplicagdo do modelo de enfermeiro de
referéncia e a melhoria da qualidade da prestacdo de cuidados (Anfoli
e Sasot, 1998). Face a estes conceitos e reflexdes acerca da temdatica so-
bre o método de trabalho por enfermeiro de referéncia como promotor
de quadlidade de cuidados, conclui-se da importéncia de que a gestéo
de cuidados de enfermagem prossiga no sentido de que o trabalho do
enfermeiro se forne mais eficiente e consiga promover satisfagcdo para a
pessoa cuidada, o enfermeiro e a equipa de salde. Para tal, a formagdo
das equipas e o seu redimensionamento sGo fatores a considerar.

Organizacdo de uma equipa intra-hospitalar de
suporte em cuidados paliativos de um centro
hospitalar

Autores: Margarida Branco, Sara Moreira, Elga Freire, JUlia Alves, Joana Mir
ra, Isabel Barbedo, Margarida Pinheiro

InstituiGo: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos, Hos-
pital de Santo Antdnio, Centro Hospitalar de Porto

Infroducdo: Ao longo dos anos, profissionais de diversas dreas do Cen-
fro Hospitalar foram lidando na sua prdtica clinica com situagdes de
doentes em fase final de vida e sentiram a necessidade de providenciar
uma resposta diferenciada. No decorrer da publicagdo do Decreto-lei
n°101/2006 de Junho de 2006, alguns destes profissionais foram convoca-
dos pela Administragdo do Centro Hospitalar tendo em vista a organiza-
¢do de uma Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP).

Objectivos: Reflectir sobre o percurso da equipa, objectivos alcancados
e objectivos a atfingir e dar a conhecer o processo de desenvolvimento e
implementag¢do de uma EIHSCP num Centro Hospitalar.
Desenvolvimento: A EIHSCP deste Cenfro Hospifalar (CH) foi nomeada
em 9 de Abril de 2008. Em 30 de Agosto de 2008 foi oficializada a actual
constituicdo. E uma equipa multidisciplinar, constituida por duas médicas
internistas e duas enfermeiras com formagdo avangada em Cuidados
Paliativos, uma assistente social com formagdo bdsica em Cuidados Pa-
liativos e uma psiquiatra e uma psicdloga com formacdo avancada em
Psico-Oncologia e formacdo bésica em Cuidados Paliativos. Conta ainda
com a colaboracdo estreita de consultores nomeados nas dreas de on-
cologia médica, consulta da dor, nutricdo e farmdécia.

Tem como missdo a consultadoria a doentes aduttos terminais, oncolégi-
cos e ndo oncoldgicos, infernados no CH, a sensibilizagdo e formagdo dos
profissionais de saltide que lidam com doentes terminais e a fransferéncia
de doentes para as Unidades de Cuidados Paliativos da Rede Nacional
de Cuidados Continuados Infegrados RNCCI.

Desde a sua nomeagdo, iniciou um tfrabalho de organizacdo e planifica-
¢do das suas actividades através da realizacdo de reunides periddicas.
Neste sentido, conseguiu um espago fisico proprio, desenvolveu uma vas-
ta actividade de formagdo alargada a profissionais de vérias dreas de
todos os servicos com actividade clinica do Centro Hospitalar.
Desenvolveu e implementou, juntamente com os Servigos de Informdtica,
um pedido electrénico de consulta inferna, disponivel no Portal Interno
do CH, acessivel a todos os médicos e uma base de dados no Processo
Clinico Electrénico (PCE). No portal intemno foi também criado um icone
de informagdo/pagina da EIHSCP onde estd disponivel informagdo sobre
aequipa, © manual e outros documentos.

A actividade assistencial da equipa teve inicio a 3 de Outubro de 2011
e foi divulgada no Portal Inferno do CH e redlizada uma apresentagdo
personalizada aos directores dos servicos. Implementou-se uma linha fele-
fénica fixa e movel, disponivel de segunda a sexta-feira entre as 8.00h e as
15.00h para todos os que pretendam contactar a equipa. Esta equipa é
reconhecida pela Associagdo Porfuguesa de Cuidados Paliativos (APCP).
Desde 20 de Marco de 2012 a EIHSCP passou a ter acesso & plataformal
informatica da RNCCI passando a ser responsével pela proposta de frans-
feréncias para as tipologias de respostas da RNCCI.

Conclusdo: A constituicdo e implementagdo de uma EIHSCP exige uma
concertagdo e convergéncia de esfor¢os e contributos dos profissionais
que constituem a equipa em articulagdo com as administracoes, pro-
fissionais dos restantes servicos da instituicdo e profissionais da rede. Este
frabalho de cooperacdo permite a aceitacdo dos parceiros institucionais
e facilita a comunicagdo com os servigos disponibilizados pela rede. A
reflexdo sobre o percurso desta equipa permitiu-nos ver alguns dos ob-
jectivos iniciais atingidos. Os resultados positivos obtidos no fratamento dos
doentes ferminais bem como a satisfacdo que informalmente vamos sen-

cuidados paliativos, vol. 1,n° 1 - marco 2014

tindo da parte dos servicos do CH com o apoio da equipa, encorgja-nos
a melhorar progressivamente este trabalho e a dar a conhecer a nossa
experiéncia, esperando que esta possa constituir uma ajuda para outros
que desejam desenvolver um projecto semelhante.

Cuidado ao paciente oncolégico do hmmg:
organizacao e implantagcdo do ambulatério de
cuidados paliativos servico de oncologia do
hospital municipal Dr. Mario Gatti

Autora: Silvia Benvenuti de Oliveira

Instituicdo: Hospital Municipal Dr. Mario Gatti (HMMG) Campinas - S&o
Paulo- Brasil

Infroducdo: O Centro de Oncologia do HMMG atende pacientes da re-
gido metropolitana para tfratamento de radioterapia e oncologia pelo
SUS. Dados histéricos de atendimentos em 2011 do Centro de Oncologia
e Radioterapia do HMMG apresentam demanda estimada de 20 a 30
pacientes por més em condig¢des incurdveis para o atendimento em Am-
bulatério de Cuidados Paliativos (quadro 1). JANFEV MAR ABR MAI JUN
JUL AGO SET OUT NOV DEZ TOTAL 440487 571 560 642 65 494 572 546 575
466 470 5888 1pacientes atendidos em Clinica de Oncologia e Radiotera-
pia em 2011. Objetivo dalntervencdo: CUIDADO PALIATIVO AO PACIENTE
ONCOLOGICO.

Objetivos: Implantar atendimento ambulatorial em cuidados paliativos
aos pacientes com doenga oncoldgica em fase terminal no HMMG, com
foco no cuidado integral e oportuno, de maneira adequada e humanizo-
da. Montar equipe de cuidado multiprofissional. Construir fluxo de pacien-
tes oncoldgicos em cuidados paliativos na atengdo ambulatorial.
Metodologia: Para criar um cuidado integrado e individualizado, de for-
ma a humanizar o atendimento, criou-se equipe multiprofissional para
atuar no Ambulatério de Cuidados Paliativos, formada por: médicos pa-
liativistas, enfermeira, assistente social, nutricionista, farmacéutica e psico-
loga. Para organizagdo e pactuagdo do fluxo ao paciente e interagcdo
da equipe multiprofissional foram feitas reunides com a equipe multipro-
fissional de cuidados paliativos e equipe de oncologia, quimioterapia e
radioterapia, referéncia técnica de cuidados paliafivos e gestores da
unidade, que servem de mobiliza¢cdo dos agentes envolvidos para enten-
dimento da proposta oferecida, para que o fluxo seja implantado com
éxito. O fluxo aos pacientes foi definido da seguinte forma: (1) O médico
oncologista do servico encaminha o paciente para os cuidados paliati-
vos; (2) O medico paliativista foz o 1° atendimento; (3) O paciente é aten-
dido pela equipe multiprofissional; (4) E elaborado plano terapéutico. A
rotina de atendimento dos médicos e da equipe é: duas 19 consultas de
1 h.; quatro retornos de 40 min.; dois encaixes de 15 min.

Resultado: De janeiro a abril de 2012 preparou-se a equipe multiprofissio-
nal e médicos para o atendimento. Iniciou-se o atendimento ao paciente
no més de maio de 2012. Em trés meses de funcionamento obteve-se 40
casos novos atendidos, com 40 planos terapéuticos, 39 retornos. Do to-
tal de pacientes enquadrados na condi¢cdo de terminal, 100% tiveram
primeiro atendimento agendado e realizado. Ndo temos fila de espera.
Existe agenda de reunides para discussdo de caso clinico da equipe
multiprofissional. Os pacientes sdo encaminhados pelos oncologistas e
atendidos pelos cuidados paliativos, comparecerem aos refornos e fem
aceitagdo ao cuidado oferecido, indicando éxito do projeto.

Concluséo: O HMMG inicia oferta de servico de cuidado infegral e hu-
manizado ao paciente oncoldgico incurdvel e terminal. Essa oferta é rea-
lizada por equipe multiprofissional e médicos especializados em medicina
paliativa. Os pacientes encaminhados pelos oncologistas aceitam o mé-
todo proposto de tratamento.

Referenciacdo dos Doentes Paliativos: experién-

cia de uma Equipa de cuidados domicilicrios
Autores: Adalgiza Pinto; Carlos Pereira; Manuel Ferreira; Maria Ade-
laide Laranjeira; Maria Fatima Ferreira; Paula Fernandes; Rui Aimeida
Instituicdes: ACES de Odivelas/ ECCI Odivelas

Justificacdo: O reconhecimento da importéncia da continuidade de
cuidados levou & criagdo oficial, em 2006, da Rede Nacional de Cui-
dados Continuados Integrados, (RNCCI) tendo sido fomentado a for-
magdo e operacionaliza¢gdo de equipas de prestagdo de cuidados
paliativos nos cuidados de saldde primarios e secunddrios.

A criagcdo nos hospitais de Equipas Gestoras de Altas, multiprofissionais,
permitiria uma agilizagdo e maior eficGcia da comunicagdo entre os
dois niveis de prestacdo de cuidados.

A experiéncia desta Equipa de Cuidados Continuados Integrados
(ECCI) na prestacdo de cuidados paliativos domiciliérios remonta aos
anos 90, e desde sempre com o estabelecimento de protocolos entre
alguns dos servigos hospitalares. A arficula¢cdo interinstitucional criada
pela RNNCI merece uma reflexdo das equipas prestadoras de cuida-
dos, razdo pela qual nos propomos a este estudo.

Objectivo geral: Analisar o processo de referenciacdo a ECCI, com



base nos seguintes fendmenos: comunicagdo infer instituicdes; ava-
liagdo de necessidades do utente e cuidadores; caracterizagdo dos
utentes e cuidadores e tempo de acompanhamento pela ECCI.
Metodologia: Trata-se de um estudo exploratério, retrospectivo, uni-
céntrico e descritivo de abordagem quantitativa. A amostra é de
conveniéncia, o estudo serd analisar o processo dos utentes admitidos
pela ECCI no periodo compreendido entre Janeiro e Junho de 2012.
Pretende-se utilizar um guido de apoio para a recolha de dados dos
processos individuais e do aplicativo informatico em uso na ECCI. Tra-
tamento e andlise dos dados. Os dados serdo submetidos a tratamen-
to informdtico com recurso & estatistica descritiva e analitica através
do programa SPSS versdo 15.

Conclusdo: Como base em experiéncias vivenciadas pela ECCI no
que concerne aos cuidados prestados ao utente paliativos no domi-
cilio, forna-se importante analisar o processo de referenciagcdo. Com
este estudo pretendemos verificar se este processo interinstitucional
tem promovido uma comunicagdo eficaz. Esta andlise fem como
meta melhorar a articulagdo inter equipas de cuidados paliativos.
Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Referenciacdo; Comunicacdo;
Avalia¢cdo de Necessidade.

A arte de Comunicar com o doente paliativo
em contexto domicilidrio: saber ouvir o que ndo
é dito

Autores: Maria José Pacheco; Cristina Francisco; Mickael Pido; Liliana Ro-
drigues

Instituicdes: UCC DAlagoa:; Equipa de Cuidados Contfinuados de Lagoa
- ACES Barlavento

Infroducdo: A comunicacdo é um elemento fundamental na relacdo
humana. Relacionar-se é estar com o outro, fazendo uso de habilidades
de comunicagdo verbal e ndo verbal para emitir e receber mensagens.
O uso adequado de técnicas e estratégias de comunicagdo inferpes-
soal, pelos profissionais de salde, constitui uma medida terapéutica de
reconhecida eficacia, que permite ao doente partihar medos, davidas e
sofrimento e contribui para a diminuicdo do stress psicolégico, promoven-
do a sua autonomia.

Objectivo: Reflectir sobre a importéncia de uma comunicagdo eficaz
com o doente pdliativo na promog¢do da sua aufonomia e diminuicdo
da ansiedade.

Desenvolvimento: A comunicagdo ndo verbal é fundamental para o es-
tabelecimento do vinculo que sustenta o relacionamento interpessoal,
imprescindivel na relacdo entre profissionais de salde e doentes. E prin-
cipalmente por meio de emissdo dos sinais nGo verbais do profissional de
sadde que o doente desenvolve confianga e permite que se estabeleca
uma rela¢do terapéutica efectiva. Ao cuidar do doente paliativo em fase
terminal, uma das principais habilidades de comunicagdo necessdrias ao
profissional de sadde é a escuta atenta e reflexiva que permite identificar
as reais necessidades do doente. Sentar-se ao lado do doente, mostran-
do-se inferessado pela sua histéria e disponivel para ouvi-lo e compreen-
dé-lo & uma forma comprovadamente eficaz de assistilo emocional e
espiritualmente. Quando se utiiza adequadamente a comunicagdo
interpessoal no contexto dos cuidados paliativos, &€ possivel decifrar infor-
magdes essenciais e, dessa forma, diminuir a ansiedade de quem estd
préximo da morte, proporcionando mais qualidade ao nosso cuidar e
conquisfando mais satisfacdo pessoal.

Se o doente ainda é capaz de verbalizar, pode haver o desejo de parti-
Ihar com alguém da equipa de satde ou com familiares os seus sentimen-
tos e anseios. E mesmo quando jé ndo é possivel falar o doente demonstra
de vdrias formas ndo verbal e fisioldgica o seu sofrimento. Neste contexto,
as palavras mostram-se secunddrias € a comunicagdo ndo verbal assu-
me o papel de instrumento do cuidado nessa fase final.

Conclusdo: Os profissionais de satde que trabalham com seres humanos
em sifuagdo de doenga e sofrimento, necessitam de saber ndo apenas
0 que, mas quando e como falar. Precisam, sobretudo, de saber estar em
siléncio, substituindo as palavras por um toque efectivo ou potenciar o
efeito de um ansiolitico através da escuta atenta e reflexiva, estando mais
préximo e acessivel as reais necessidades dos doentes.

Tema: Controlo e melhoria de qualidade dos
cuidadores

Experiéncia do grupo de trabalho de nutricdo
entérica de um hospital de cuidados
continuados

Autores: Marta Pires; Maria Jodo Duarte; Rita Barroso

Instituicdo: Hospital do Mar

A nutricGo entérica deve ter como primordial objectivo a promogdo e
manutencdo da qualidade de vida dos doentes. A alimentacdo por
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Gastrostomia Endoscodpica Percut@nea (PEG) surge actuaimente como
a opgdo de eleicdo, nos casos em que se evidencia a necessidade de
uma sonda para estabelecer um suporte nutricional por um periodo su-
perior a 3/ 4 semanas. No contexto dos cuidados paliativos a decisdo de
dlimentar artificialmente nestas situagdes, fem cada vez mais implica-
coes éticas associadas, que exigem tomadas de decisGo complexas e
respostas cada vez mais especializadas e multidisciplinares. Trata-se de
balancear critérios fundamentais que vao desde a gestdo redlista de
expectativas, ao conforto do doente e familia e & nogdo de beneficio
clinico nutricional efectivo. O niUmero de doentes crénicos que carecem
deste tipo de suporte nutricional tem vindo a aumentar nos Ultimos tem-
pos, quer no confexto domicilidrio quer no contexto hospitalar. Do mesmo
modo, a sensibilidade dos profissionais de sadde também acompanha
esta fendéncia. A presente comunicagdo visa descrever e analisar a ex-
periéncia de um grupo de trabalho de nutricGo entérica e apresentar os
respetivos dados. Trata-se da experiéncia do primeiro ano de atividades
deste grupo que decorreu de Junho de 2011 a Julho de 2012. O grupo
tem como principais objetivos: desenvolver e atualizar as competéncias
dos profissionais para lidarem com os doentes alimentados por fubo de
PEG e suas familias; participar no processo de tomada de decisdo com a
familia e em equipa multidisciplinar, das situagdes em que a dlimentagdo
por esta via seja uma hipdtese a considerar; acompanhar de forma espe-
cializada os doentes (e suas familias) que carecem de alimentacdo por
sonda (fube feeding); avaliar e garantir a manuteng&o das necessidades
e dos cuidados prestados a estes doentes. Importa referir que a criagdo
deste grupo de trabalho veio marcar também o inicio da possibiidade
de alguns dos doentes que possuem uma PEG, substituirem as respetivos
sondas no nosso hospital com acompanhamento médico e de enferma-
gem especidlizado.
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