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The truth is, once you learn how to die, you learn how to live.
Tuesdays with Morrie (Albom 1998)






Resumo

Este Relatério de Estagio “Cuidar a Pessoa para além da Cura”, foi redigido com o
maximo rigor cientifico em que assenta a Medicina Paliativa e com base nos valores da
bioética e ainda outros essenciais como a compaixao, o respeito e a dignidade pela pessoa
e que cunham a prética desta disciplina.

Neste documento, que se enquadra no Mestrado em Cuidados Paliativos, pretende-se
explanar quais as estratégias utilizadas para pér em pratica os contetdos adquiridos
durante os dois anos de aulas tedricas, considerando sempre a prestacdo de cuidados de
salde que respeitam a dignidade da pessoa doente e tém como objetivo o seu conforto.

Comeco por descrever sucintamente os trés locais de estagio contemplando as respetivas

Equipa, Misséo, Organizacao das atividades, Circuito do doente e Atividade formativa.

Seguidamente apresento 0s objetivos propostos para 0s estagios e que visam a area do

cuidar, da gestdo, da educacéo e da investigacao.

E finalmente organizo todos os conhecimentos adquiridos durante este tempo seguindo
as oito competéncias propostas pela European Association for Palliative Care para a

prestacdo de Cuidados Paliativos.

Concluo ao objetivar como o estdgio mudou a minha pratica clinica e transformou o meu

olhar perante o doente e a vida.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Medicina Paliativa; Relatorio de Estagio






Abstract

This Internship Report “Caring for the Person beyond Cure”, was written with the
maximum scientific rigor on which Palliative Medicine is based and based on the values
of bioethics and other essentials such as compassion, respect and dignity for the person
and that coined the practice of this discipline.

In this document, which is part of the Master in Palliative Care, it is intended to explain
what strategies are used to put into practice the content acquired during the two years of
theoretical classes, always considering the provision of health care that respects the

dignity of the sick person and aim for your comfort.

I begin by briefly describing the three internship locations, including the respective Team,
Mission, Organization of activities, Patient circuit and Training activity.

Then | present the objectives proposed for the internships and which aim at the area of

care, management, education and research.

And finally, | organize all the knowledge acquired during this time following the eight
competencies proposed by the European Association for Palliative Care for the provision

of Palliative Care.

I conclude by objectifying how the internship changed my clinical practice and

transformed my view of the patient and life.

Keywords: Palliative Care; Palliative Medicine; Internship report.
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Introducéo

Os melhores professores de Medicina sao os doentes, ja que nos ensinam como se enfrenta
uma doenca e se lida com o sofrimento que esta causa em todas as dimensdes humanas.
Aprende-se a viver quando testemunhamos a procura de sentido e a coragem de pessoas
com doenca grave e incuravel. Assim sendo, para aprender Cuidados Paliativos (CPAL)

e concluir o Mestrado foi para mim essencial realizar o estagio pratico.

Durante a minha formacdo especifica em Medicina Geral e Familiar (MGF) fui
contactando com os CPAL e assim foi crescendo o meu interesse por esta area. No ultimo
ano do internato, realizei o estagio opcional na Equipa Intra-hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) do Centro Hospitalar de Lisboa Central e nesse momento
senti que tinha de continuar a investir nesta disciplina, que pela sua especificidade exige

competéncias Unicas.

No ano seguinte, a vida concedeu-me o privilégio de cuidar do meu Pai até a morte na
sua casa, local onde desejava falecer, o que so foi possivel por termos o apoio de uma
equipa de CPAL ao domicilio. Aqui pude experimentar a vivéncia dos doentes e suas
familias e cuidadores ¢ ver a importancia dos CPAL na “boa morte”(Meier et al. 2016),
ja que este periodo foi vivido de forma tranquila e harmoniosa por toda a familia, o que

se repercute para o resto da nossa vida.

Mais tarde, tive a oportunidade de acompanhar durante seis meses a EIHSCP da Clinica
da Universidade de Navarra, em Pamplona. Aqui percebi que se o plano de cuidados for
centrado na pessoa e na sua familia e tiver como objetivo o alivio do sofrimento
multidimensional é verdadeiramente transformador para todos os intervenientes. Assim,

guando voltei a Portugal, estava decidida a realizar o Mestrado em CPAL.

Com o meu desejo crescente de me dedicar a esta area, especialmente no ambito da
comunidade, decidi propor-me a realizacdo do estagio préatico integrado no Mestrado,
com o objetivo de adquirir competéncias na area do cuidar, da gestdo, da educacéo e da

investigacdo e que descrevo abaixo.

Para atingir os varios objetivos realizei 0 estagio em trés instituicdes de saude, 0 que me

permitiu conhecer as varias valéncias em CPAL: em Equipa Comunitaria de Suporte em



Cuidados Paliativos (ECSCP), em EIHSCP e numa Unidade de Cuidados Paliativos
(UCP).

O estagio decorreu entre os dias 1 de outubro a 30 de novembro de 2018, de segunda a

sexta-feira, durante trés semanas em cada local.

Durante este estagio tive como principal objetivo o desenvolvimento das competéncias
descritas pela European Association for Palliative Care (EAPC), documento que relne a
opinido de especialistas sobre as competéncias essenciais para a pratica de CPAL
(Gamondi, Larkin, and Payne 2013). Neste documento entende-se competéncia como um
grupo de conhecimentos, habilidades e atitudes que se correlacionam com o desempenho

no trabalho, que sdo mensuraveis e que podem ser melhorados através de treino.

Assim, este relatorio descreve as estratégias utilizadas para a aquisicdo destas
competéncias através do acompanhamento dos profissionais de salde das varias equipas
e dos doentes observados, a quem muito agradeco, ja que para além de me ajudarem a ser
melhor Médica, ensinam-me todos os dias a ser melhor pessoa.

O relatorio foi realizado durante o ano de 2019 e 2020, demora justificada por
circunstancias pessoais e familiares mas que me permitiu uma maior reflexdo e
sedimentacdo de conhecimentos e que explica a utilizacdo de algumas referéncias

bibliograficas posteriores.

Complementei a minha aprendizagem com o estudo, com a investigacao clinica, com o0s
congressos, as conferéncias e as formacGes a que assisti e ainda com algum tempo de

reflexdo pessoal, tempo fundamental para sedimentar conhecimentos e aprendizagens.

Para a realizagéo deste trabalho utilizei a norma de referenciagdo da American Psichology
Association (APA 62 edicéo).



1. Descricéo do contexto de estagio e cronograma

O estagio foi realizado em trés instituicdes de saude na regido de Lisboa e Vale do Tejo

(LVT) e que designo por A, B e C, pelo sigilo e protecao de dados exigida.
Acompanhei cada equipa durante trés semanas, apenas nos dias Uteis.

A equipa A trabalha exclusivamente na comunidade, a equipa B trabalha apenas em
contexto de unidade hospitalar e a equipa C dedica-se a cuidados na comunidade e em

contexto hospitalar.

A decisdo de repartir o estagio por locais diferentes foi tomada por forma a conhecer
varias dindmicas de equipa multidisciplinar e também as diferentes esferas de acdo dentro
dos CPAL. Por isto mesmo, foi uma experiéncia bastante enriquecedora, apesar de curta

duracdo em cada equipa.

Apresento de seguida o cronograma do estagio, que decorreu entre os dias 1 de outubro a
30 de novembro de 2018.

Tabela 1 — Cronograma e contexto de estagios realizado

A ECSCP 1 a 12 de outubro 112
5 a 9 de novembro

B UCCP 15 a 31 de outubro 96

C EIHSCP/UAD 12 a 31 de novembro 104

Legenda: ECSCP: Equipa Comunitéria de Suporte em Cuidados Paliativos; UCCP: Unidade de Cuidados Continuados e Paliativos;
EIHSCP: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos; UAD: Unidade de Assisténcia Domiciliaria






1.1. Local de Estagio A
O local de estagio A é a uma ECSCP integrada num Agrupamento de Centros de Saude
(ACES) e esta dotada de recursos especificos pelo que desenvolve a sua atividade de

forma autébnoma e constitui-se como Unidade Funcional do ACES.

Esta equipa multidisciplinar especifica de CPAL presta consultadoria as outras unidades
funcionais do ACES, Equipas e Unidades de Cuidados Continuados Integrados
(respetivamente ECCI e UCCI) da sua area de influéncia e assegura a prestacdo de

cuidados diretos aos doentes/familias em situacdo de maior complexidade ou de crise.

Para além disso, promove a formagdo em CPAL de diversos profissionais do ACES,
assegurando a sua capacitacdo na abordagem paliativa de qualidade através da realizacédo

de formacgdes internas.

Equipa
Esta equipa é constituida por sete enfermeiros, uma psicéloga em horério parcial, um
fisioterapeuta em tempo parcial, um técnico superior de servico social (TSSS) em tempo

parcial, dois assistentes operacionais e um assistente técnico.

Fazem também parte da equipa dois médicos, um dos profissionais com doutoramento e
com a competéncia em Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos e outro com
Mestrado em CPAL que em conjunto dedicam 42,5 horas por semana a esta equipa.
Missao

A equipa tem como missdo responder as necessidades globais do doente/familia/cuidador
com doenca avancada, incuravel e progressiva através da prestacdo de cuidados

personalizados no domicilio. Tem ainda como objetivos:

e favorecer a autonomia do doente e familia, promovendo a dignidade e qualidade
de vida;

e apoiar a familia em todas as fases da doenca, nos ultimos dias de vida e no luto;

e trabalhar em equipa multidisciplinar;

e promover o bem-estar e prevenir o burnout dos profissionais;

e promover o trabalho em parceria e em articulagio com o0s recursos da

comunidade.



Organizacao das atividades
A ECSCP partilha as instalagdes e alguns dos elementos da equipa de enfermagem com
a ECCI. Esta gestdo é feita de forma sensata apesar de surgirem alguns conflitos dentro

da equipa gerados por esta sobreposicao.

As atividades da ECSCP focam-se na intervencdo multidisciplinar no sofrimento
decorrente da doenga avangada, incuravel e progressiva tendo como alvo de cuidados o
doente/familia/cuidadores. Assim, dedica-se:

e a0 acompanhamento e controlo sintomatico na doenca e nos ultimos dias de vida
no domicilio;

e a0 apoio e esclarecimento através do telefone (orientacdes telefonicas);

e a0 apoio psico-emocional do doente, familia e cuidadores;

e aarticulagdo com os recursos da comunidade;

e aatividades de formacéo e de investigacdo clinica;

e 4 realizacdo de reunibes de trabalho para discussdo de casos clinicos e outros

assuntos organizacionais.

A equipa reune-se no inicio da manha para discutir os casos clinicos dos doentes que
acompanha e depois de identificar as necessidades de cada um, organiza-se de acordo

com 0s recursos disponiveis.

Depois, cada profissional regista no processo do doente a informacdo relativa a sua
observacdo, o que é facilitador na harmonizacédo de cuidados de saude transdisciplinar. O
processo clinico do doente é duplicado, ja que é necessario registar manualmente a
informacdo clinica no domicilio e depois esta ser inserida no software informatico

préprio, ja na sede da equipa.

Fazem parte deste processo varios documentos, como a folha de dados de identificacdo
do doente, a historia clinica e evolugéo, o plano atualizado em curso e diversas escalas de
avaliacdo sintomatica e funcional como 0 ESAS (Edmonton Symptom Assessment System)
(Bruera et al. 1991) e o indice de Katz (Sociedade Portuguesa de Medicina Interna 2014)

0 que possibilita a equipa ter uma viséo geral da evolucéo do doente no domicilio.

A equipa realiza visitas todos os dias da semana, sendo a sua periodicidade variavel

consoante a necessidade do doente/familia.



Circuito do doente
Para esta equipa sao referenciados doentes a partir dos Cuidados de Saude Secundarios
(CSS), neste caso do Hospital da area de abrangéncia, de Médicos de Familia das

unidades funcionais pertencentes aquela zona ou de parceiros da comunidade.

A informacéo clinica dos doentes é escrita num formulario préprio preenchido pelo
meédico ou enfermeiro que referencia o doente e depois enviado através do software

informatico do ACES ou por correio eletronico.

A enfermeira chefe da ECSCP recebe o formulario e contacta diretamente o profissional
de saude que referencia de modo a agendar a primeira visita ao domicilio. Esta ocorre
preferencialmente nas 24h a 48h depois, de acordo com as necessidades do doente, o que

pode nem sempre acontecer pelo nimero limite de vagas da equipa.

Antes de se realizar a primeira visita ao domicilio, o caso clinico do doente € discutido
em equipa multidisciplinar para se organizar e antecipar algum cuidado especifico. A
primeira visita ao domicilio € realizada pela equipa médica e de enfermagem. Nesta visita,
sdo avaliadas as necessidades do doente e familia através da utilizacdo das escalas como
as acima referidas e outras que visam as dimensdes espiritual, a social e a psicologica,
avaliacdo que descreverei mais adiante. Depois, estabelece-se um plano terapéutico

conjunto, respeitando a autonomia e a individualidade do doente e da sua familia.

Ao observar o trabalho desta equipa no domicilio constatei que € uma equipa madura,
com muita experiéncia e que respeita os cuidados humanizados e individualizados, o que

me permitiu aprender e estruturar uma abordagem ao doente em CPAL.

Em relacdo aos cuidados de satde no luto consistem na visita de luto realizada duas
semanas ap0s a morte e depois no acompanhamento telefénico pela equipa de
enfermagem até ao fim de um ano, com periodicidade variavel. Caso seja necessario, sdo

articulados cuidados de satde com a Psicéloga da ECSCP.

Atividade formativa
Como referido anteriormente, esta equipa dedica-se a formacéo interna de profissionais
de saude do ACES e pelo menos duas vezes por ano organiza acdes de formacéo basica

em CPAL para profissionais das unidades funcionais de salde da zona de abrangéncia.



Tive a oportunidade de participar num Curso Bésico realizado nos dias 29 de outubro, 5
de novembro e 14 de novembro de 2018.

Para além disso, a equipa valoriza a formacéo continua dos seus profissionais em cursos

avancados e também em congressos, jornadas, seminarios e conferéncias.

Mensalmente hd uma reunido com outras ECSCP da mesma regido para partilha de
experiéncias e avaliacao de objetivos. Com alguma periodicidade também h& uma reunido

com a EIHSCP para otimizacédo da integracao de cuidados de saude.

Durante o meu periodo de estadgio ndo tive a oportunidade de acompanhar projetos de
investigacdo clinica realizados por esta equipa, apesar de saber que esta atividade é
considerada.



1.2. Local de Estagio B
Esta instituicdo € uma Unidade de Cuidados Continuados e Paliativos (UCCP) de um
Hospital e é reconhecida nacional e internacionalmente pela qualidade de cuidados

prestados.

Equipa

A equipa multidisciplinar € coordenada por um médico e um enfermeiro. A equipa médica
é formada por trés elementos a tempo completo, dois com competéncia em Medicina
Paliativa pela Ordem dos Médicos e ainda alguns colaboradores a tempo parcial. A equipa
de enfermagem é composta por 36 elementos (12 destes com formacdo avancada em
CPAL e os restantes com formacao basica), um Psicologo a tempo completo e um TSSS

a tempo parcial.

Déo ainda apoio a UCCP dois fisioterapeutas, uma terapeuta da fala, uma nutricionista,
um farmacéutico, varios auxiliares de acdo médica, uma equipa de voluntérios e o
capeldo.

Missao

Esta equipa dedica-se ao acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica de doentes
com perda de autonomia e necessidade de reabilitacdo ou que se encontrem em situagoes
complexas de sofrimento associadas a doengas graves e/ou incurdveis e progressivas,
tendo ao seu cuidado doentes internados de tipologia de Cuidados Continuados e de
CPAL.

As acdes desenvolvidas pela equipa multidisciplinar centram-se nas pessoas doentes e
nas suas familias e sdo delineadas especificamente para cada situacdo, através de uma
abordagem integral e multidisciplinar dos problemas. Pretende-se, desta forma, garantir
um apoio global aos doentes, proporcionando-lhes cuidados de salde rigorosos e

humanizados que contribuam para o seu conforto, dignidade e qualidade de vida.

Organizacao das atividades
A atividade desenvolvida por esta equipa € essencialmente clinica, mas tem também um
forte cariz cientifico e formativo. As valéncias abrangidas pela atividade da equipa sdo as

seguintes:



e [nternamento
e Consulta Externa

e Apoio em regime de consultadoria a doentes internados a cargo de outras

especialidades

Diariamente a equipa médica e de enfermagem relinem para transmitir a informacao
clinica dos doentes acompanhados e semanalmente a equipa reline com todos 0s seus
elementos, para que se garanta a continuidade do plano individual de intervencao tracado

para cada doente.

A minha atividade assistencial foi maioritariamente desenvolvida em regime de
internamento e focando os doentes em tipologia de CPAL. No inicio da manha participei
diariamente na reunido da equipa meédica, da psicologa e dos elementos da equipa de
enfermagem responsaveis por cada doente. Neste momento, € revista a situacao clinica
de todos os doentes, salientadas as intercorréncias desde a reunido anterior, otimizado o
controlo sintomatico e discutido entre todos o plano de acompanhamento tendo em conta
as necessidades do doente e da familia.

Desta forma priorizam-se os doentes que carecem de uma observacdo mais urgente e
também os que beneficiam de apoio por parte de outros profissionais como a Psic6loga e
a TSSS. No final da reunido, os doentes sdo atribuidos a cada um dos elementos da equipa
de forma rotativa, garantindo a continuidade e coeréncia de cuidados.

Depois, passa-se a0 exame objetivo de cada doente, dedicando o tempo necessario a
escuta e ao dialogo para que se chegue a um plano de tratamento individualizado. De
seguida, é avaliada pela equipa a necessidade de alteracdo do plano de acompanhamento
e de prescricdo ndo farmacoldgica e farmacoldgica, tendo por base os objetivos de
cuidados.

A equipa médica dedica-se ainda a realizacdo de Consulta Externa de Medicina Paliativa,
sendo gue esta ndo tem uma periodicidade agendada, isto €, ocorre num horario mais ou

menos flexivel para maior comodidade do doente.

A UCCP trabalha em estreita colaboragdo com todos os servicos do Hospital com
particular destaque para as equipas de Oncologia, Neurologia, Medicina Interna,

Medicina Geral e Familiar, Unidade da Dor e Medicina Fisica e de Reabilitacdo nas suas
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diversas vertentes (fisioterapia, terapia da fala, terapia ocupacional). Esta relagéo de
colaboragéo justifica-se pelo tipo de patologias que afetam com mais frequéncia os
doentes que requerem 0s seus cuidados, nomeadamente os doentes oncoldgicos, 0s
doentes com doencas neuroldgicas degenerativas (deméncias avancadas e doentes com
sequelas de acidentes vasculares cerebrais), as doengas neuromusculares, as
insuficiéncias de 6rgdo avancadas, as doencas reumatoldgicas incapacitantes e 0s doentes

internados em contexto pos-cirargico ou em programa de reabilitacéo.

Circuito do doente
Os doentes sdo referenciados a partir da Consulta Externa, a partir de outros servigos deste
Hospital, a partir do Atendimento Médico Permanente do Hospital ou mesmo a partir de

outras instituicbes na comunidade.

Né&o existe nenhum formulario especifico a preencher para encaminhar o doente. Os dados
clinicos e descritivos das necessidades sdo registados informaticamente e a articulacéo €

realizada diretamente entre profissionais de saude.

Durante o internamento e se ha previsdo de alta para a comunidade é realizada uma
avaliacdo pelo TSSS que acautela, junto da familia e cuidadores, os cuidados e as
necessidades do doente na comunidade, facilitando o contacto com alguma instituicdo ou

equipa prestadora de cuidados na comunidade.

Atividade formativa

Esta equipa tem uma reunido semanal dedicada a apresentacdo de trabalhos cientificos
pelos internos em formacédo, enfermeiros, psicologa ou farmacéutico. Nesta reunido
discutem-se ainda os casos clinicos dos doentes com uma situacdo mais complexa ou com

interesse formativo.

E ainda de referir e valorizar a atividade cientifica desta equipa com a publicagdo de
varios artigos no ambito dos CPAL, a docéncia em CPAL, a organizagdo de cursos
basicos e avancados em CPAL, a organizacdo de outros eventos promotores dos CPAL e

a organizacao de estagios med
icos e de enfermagem.

Durante o estagio tive a oportunidade de participar no Curso Avancado de CPAL nos dias
11 e 12 de novembro de 2018.
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1.3. Local de Estagio C
O local de estagio C € uma unidade de salde dedicada a assisténcia de doentes com

patologia oncoldgica, reconhecida pela qualidade de cuidados de satde prestados.

Nesta instituicdo acompanhei a equipa multidisciplinar dedicada aos CPAL que forma a
EIHSCP e a Unidade de Assisténcia Domiciliaria (UAD).

A EIHSCP exerce a sua atividade prestando consultadoria a toda a estrutura hospitalar.
Esta equipa é ainda responsavel pela avaliacdo e referenciacdo de doentes a Rede
Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP).

A UAD presta CPAL domicilidrios a adultos com doenca avancada, progressiva e

incuravel, que sdo acompanhadas nesta instituicdo e que residem no Concelho de Lisboa.

As visitas domicilidrias da equipa médica e de enfermagem realizam-se conforme a
necessidade do doente e da sua familia para melhor adequar os cuidados de salde na

evolucéo da doenca.

Nos casos de incapacidade ou exaustdo do cuidador ou da necessidade de cuidados mais
diferenciados, promove-se o internamento do doente no seu servigo de origem ou a

referenciacdo para a RNCP.

Equipa

A equipa é constituida por trés médicos a tempo completo com Mestrado em CPAL e a
competéncia em Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos, por quatro enfermeiros a
tempo completo, um TSSS, um assistente técnico e um assistente operacional. A
psicéloga integra a EIHSCP, tendo um horéario de 20 horas semanais para o
acompanhamento de doentes internados.

Missao

A equipa dedica-se a prestagdo de CPAL como parte integrante dos cuidados globais
prestados nesta instituicdo ao longo de toda a trajetdria da doenca, tendo como alvo de

cuidados o doente, a familia e os cuidadores.

Sdo prestados cuidados ativos, coordenados e globais a doentes e suas familias em
situacdo de sofrimento decorrente de doenca avangada e progressiva, com o principal

objetivo de promover o0 seu bem-estar e a sua qualidade de vida.
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Ao acompanhar esta equipa pude assistir a prestacdo de cuidados de saude baseados no
respeito pela dignidade e integridade do doente e na aceitagdo da morte como um processo
natural. S&o consideradas as necessidades, as expectativas, a esperanga e 0s receios de

cada doente/familia e cuidadores.

Organizacao das atividades
A atividade é organizada para que, mensalmente, uma parte da equipa se dedique aos
cuidados na comunidade e a outra parte aos cuidados intra-hospitalares.

A atividade da equipa divide-se entre:
e EIHSCP
e UAD
e Consulta Externa de Medicina Paliativa

A EIHSCP funciona durante os dias uteis e a UAD acompanha doentes todos os dias do

ano, entre as 8 as 16 horas.
As atividades da equipa passam pela:

e prestacdo de CPAL a doentes e suas familias no hospital e no domicilio;

e articulacdo de cuidados médicos e de enfermagem com as outras equipas da
mesma instituicdo e com 0s recursos existentes na comunidade;

e atendimento telefonico durante o horéario de funcionamento;

o realizacdo de formagbes em CPAL dirigida aos profissionais da instituicdo e de
outras instituices publicas;

e investigacdo clinica de acordo com a sua area de atuacdo.

Para harmonizar os cuidados de salde e organizar a equipa nas suas diferentes atividades,
o0 dia inicia-se com uma reunidao com toda a equipa onde se discutem os casos clinicos
dos doentes acompanhados no domicilio. Semanalmente, apresentam-se 0s casos clinicos
dos doentes internados. Sdo registadas as suas principais necessidades e é reavaliado o

seu plano de acompanhamento.

Depois, parte da equipa prepara as visitas domiciliarias e segue nesta atividade, enquanto
a outra parte permanece no hospital para se dedicar aos doentes internados.
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Cada médico tem um periodo semanal de Consulta Externa de Medicina Paliativa, onde
avalia os doentes referenciados do ambulatério ou por outras especialidades dentro da

instituicdo e ainda doentes acompanhados nos cuidados intra-hospitalares.

A consulta tem como tempo estipulado de 1hora estimada para uma primeira consulta e
de 20 minutos de consulta de seguimento. Antes de entrar, o doente preenche a ESAS
(Bruera et al. 1991) para que a equipa avalie as suas necessidades e prepare a consulta
nesse sentido. Nesta consulta estdo sempre presentes um medico, um enfermeiro e a
TSSS.

Quinzenalmente a equipa retine com sectores de internamento de Oncologia Médica
(Patologia Digestiva e Melanomas e outros) para discutir em conjunto 0s doentes
internados a cargo destes sectores e em particular os seguidos em comum. Estas reunides
tém permitido referenciacdes mais atempadas e por isso mesmo a melhoria dos cuidados

de saude prestados.

Circuito do doente

Relativamente a referenciacdo a equipa da UAD, esta é realizada pelo médico assistente
da instituicdo, através do preenchimento do modelo de referenciacao que € enviado para
a assistente técnica da equipa. Depois é encaminhado a equipa médica que avalia as

necessidades do doente e da familia de acordo com a informacéo clinica recebida.
Sao tidos em conta os seguintes critérios de admissao:

e doente com idade superior a 18 anos;

e Uutente inscrito na instituicéo;

e apessoatem diagnostico de doenga em fase avangada e progressiva e necessita de
CPAL,;

e asuaresidéncia encontra-se na area de influéncia da equipa;
e 0 utente tem um cuidador principal identificado;

e 0 doente aceita 0 apoio da equipa.

A prioridade da admissdo do doente é condicionada pela avaliagdo das necessidades
fisicas, psicologicas e sociais dos doentes e familia, obedecendo a critérios de presenga

de sofrimento ndo controlado. E dada prioridade aos doentes com maior nimero de
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critérios de complexidade ou em situacdo de ultimos dias. Relativamente as visitas

domiciliarias, a sua periodicidade varia consoante a necessidade do doente e sua familia.

As visitas de luto sdo realizadas duas semanas apds a data de morte e posteriormente séo
realizados contactos telefonicos periodicos até um ano ap0s a morte. Se houver
necessidade, os familiares e/ou cuidadores podem ser referenciados & Consulta de Apoio
no Luto com a psicéloga e/ou psiquiatra.

A referenciacdo a EIHSCP realiza-se através de um formulario proprio preenchido pelo

médico do servico de internamento e encaminhado a assistente técnica da EIHSCP.

O processo de cada doente, inclui todos os registos das areas de intervencdo
transdisciplinar, o que facilita a harmonizagéo e continuidade de cuidados.

Os registos multidisciplinares sdo realizados no software informatico da instituicdo, o que
permite consultar as informacOes registadas pelos diversos profissionais e observar a

evolugdo durante o acompanhamento.

Para além do diagndstico e historia/evolucdo clinica registam-se ainda o plano de
intervencdo, o esquema terapéutico, o plano ou registo de conferéncia familiar e ainda o
resultado da aplicacdo de escalas que avaliam os sintomas como a ESAS (Bruera et al.
1991) e a escala funcional como a Palliative Performance Scale, version 2 (PPSv2)
(Anderson et al. 1996; Maciel and Carvalho 2009), instrumento também validado como
preditor do progndstico em doentes oncolégicos.

Atividade formativa

Esta equipa tem como forte preocupacdo a vertente formativa. Assim, um dos elementos
da equipa prepara mensalmente um trabalho cientifico como um Journal Club que é
apresentado na reunido do inicio da manhd e em que estdo presentes as duas equipas

(UAD e EIHSCP), de forma informal e com discussdo posterior.

A equipa prepara ainda um Curso Basico de CPAL para profissionais de salde da area de
influéncia que ocorre pelo menos uma a duas vezes por ano durante trés dias e que conta
com a apresentacdo de temas pelos varios grupos profissionais da equipa e outros
pertencentes a instituicdo (Clinica da Dor, Psiquiatras, Consulta de Estomaterapia,

Consulta Multidisciplinar de Feridas, Oncologia Médica). A equipa disponibiliza-se
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ainda para receber os formandos em estdgios préaticos. Tive a oportunidade de realizar
este curso durante os dias 13, 20 e 27 de outubro de 2017.

Existe uma grande dindmica de encontros, congressos e palestras nesta instituicdo. Tive
a oportunidade de participar nas Jornadas de Servi¢co Social com apresentagdes de grande
qualidade sobre os CPAL na perspetiva da area do Servigo Social. Neste encontro, ouvi
testemunhos de familiares que receberam o apoio desta equipa no domicilio. Contaram-
nos com grande emocao e satisfacdo como a abordagem humana e profissional contribuiu
para a morte digna do seu familiar e o impacto desta contribui¢éo para a vivéncia do luto
e para o resto da sua vida. Também participei nas Jornadas da Clinica da Dor onde foram
apresentados e discutidos protocolos utilizados na instituicdo e ainda revisdes acerca de
temas relevantes nesta area. E de relevar o interesse dos profissionais da instituicdo nestas

Jornadas, numa perspetiva de discussdo, melhoria e trabalho multidisciplinar.

Para além disto, esta equipa colabora num projeto de articulacdo com os Cuidados de
Saude Primarios (CSP) com o objetivo de melhorar os cuidados de salde dos doentes
assistidos em simultdneo pela equipa da instituicio C e pelo médico de familia.
Mensalmente ha uma reunido clinica entre os elementos da equipa e profissionais de
salde dos CSP para discutir casos clinicos complexos e partilhar ddvidas e outros
conhecimentos. Este projeto iniciado ha dois anos tem sensibilizado progressivamente
um maior namero de profissionais de salde dos CSP para a importancia dos CPAL na

comunidade
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2. Descricao do processo de desenvolvimento de competéncias

A Medicina Paliativa exige uma formacéo especifica e diferenciada, que envolve néo so6
o0 tratamento rigoroso dos sintomas e das manifestacdes fisicas da doenca causadoras de
sofrimento, mas também o apoio psicolégico, social e espiritual ao doente e familia e que
se prolonga pelo periodo do luto (OMS 2004; Pastrana et al. 2008).

Ao realizar este estagio pratico no ambito do mestrado em CPAL tive como principal
objetivo desenvolver as competéncias necessarias a prestacdo rigorosa e de qualidade
deste tipo de cuidados aos doentes com doenca avancada, incuravel e progressiva,
respeitando sempre a sua dignidade e autonomia.

Apresento de seguida 0 meu guido no processo de desenvolvimento de competéncias, que
organizei por objetivos e estratégias para os atingir nas varias areas de intervencgédo
(Cuidar, Gestéo, Educacdo e Investigacdo) (Tabelas 2, 3, 4 e 5). Os objetivos encontram-
se de acordo com a definicdo de CPAL da Organizagdo Mundial de Satude (OMS) e mais
recentemente da International Association for Hospice and Palliative Care (IAHP), isto
é, cuidados que afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, que se focam
na unidade recetora de cuidados “doente/familia”, tendo como objetivo central o bem-
estar e a qualidade de vida através de uma abordagem global e holistica do sofrimento
(Anon 2014; Julido et al. 2019; Radbruch et al. 2020).

Ao chegar a cada local de estagio preocupei-me em conhecer o orientador, 0s elementos
da equipa e a sua dindmica. Apresentei-me e comuniquei 0s objetivos do estagio e as
estratégias planeadas para os atingir, adequando-as as particularidades da equipa e do

local.

Durante o estagio elaborei uma tabela de registo (Apéndice A) que fui preenchendo para

estudo posterior dos dados recolhidos.
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Tabela 2 - Objetivos do estagio (Cuidar)

1. Adquirir experiéncia praticaem CPAL

a) Integrar a equipa multidisciplinar das instituicGes para assisténcia a doentes no
ambito dos CPAL

b) Observar e participar na anamnese, exame objetivo e elaboracdo de planos
terapéuticos de doentes com necessidades paliativas

c) Desenvolver competéncias de comunicagdo com o doente e familia

d) Desenvolver competéncias no controlo de sintomas do doente com doenca
avancada

e) Utilizar escalas de avaliacdo e outras ferramentas de apoio a decisao clinica

2. Experimentar e analisar os diferentes contextos da pratica dos CPAL.: equipa intra-
hospitalar, unidade de internamento e apoio ao domicilio

a) Integrar a equipa multidisciplinar e analisar as diferentes abordagens em cada
contexto

b) Conhecer o funcionamento e a organizacéo da instituicdo e qual a sua missao no
contexto dos cuidados paliativos

c) ldentificar as especificidades na organizacao da equipa em cada contexto (gestéo
de recursos, acessibilidade, apoio a familia)

d) Identificar as estratégias na elaboracdo de planos terapéuticos e de seguimento
nos diferentes contextos

3. Conhecer o circuito do utente nas diferentes instituicoes

a) Acompanhar o circuito do doente desde a sua referenciacdo até a alta

b) Acompanhar o processo de alta e articulagdo com outros recursos necessarios

c) Conhecer a organizacdo de cada instituicdo e a dindmica de articulacdo e
comunicacdo dos varios profissionais entre si

4. Desenvolver competéncias no estabelecimento de cuidados antecipatérios e apoio
as familias na doenca e no luto

a) ldentificar as acOes e as estratégias utilizadas na instituicdo de cuidados
antecipatorios

b) Desenvolver as competéncias na comunicagdo com a familia e cuidadores

c) Participar no acompanhamento da familia/cuidador durante o processo de

doenca e no luto
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Tabela 3 - Objetivos do estagio (Gestéo)

1. Adquirir competéncias ao nivel da organizacao e gestdo de uma equipa de CPAL
e no desenvolvimento de estratégias de prevencao do burnout

a) Compreender os diferentes modelos de trabalho interdisciplinar

b) Compreender a funcdo do médico especializado em CPAL numa equipa e na
instituicdo de saude

c) ldentificar as necessidades em CPAL numa determinada area e o papel das
equipas de CPAL num sistema de saude

d) Identificar as estratégias utilizadas para a prevencao do burnout

e) Identificar as estratégias de lideranca numa equipa de CPAL

f) Identificar as estratégias utilizadas no acompanhamento das necessidades
formativas de uma equipa de CPAL

Tabela 4 - Objetivos do estagio (Educacao)

1. Identificar as areas de conhecimento com necessidade de maior aprendizagem e
investimento

a) Verificar com a orientadora de estagio e com os tutores no local de estagio quais
as areas do conhecimento em CPAL com necessidade de maior investimento
b) Realizar uma revisao sistematica da literatura

2. Assistir e participar nas sessoes formativas das equipas de CPAL

a) Atualizar e aprofundar conhecimentos em CPAL
b) Observar as técnicas de ensino utilizadas nas sessdes de formacao
c) Participar nas formagdes dos varios locais de estagio

3. Desenvolver estratégias para a atualizacdo dos conhecimentos

a) ldentificar as fontes (sites e newsletters) utilizadas pelos profissionais de salde
para atualizacdo de conhecimentos

b) Conhecer as associaces e instituicdes nacionais e internacionais promotoras de
encontros para atualizacdo de conhecimentos em CPAL

4. Planear e realizar uma sessao formativa na UCSP

a) Organizar e apresentar uma sessao de formacao na UCSP
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Tabela 5 - Objetivos do estagio (Investigacao)

1. Conhecer o0s projetos de investigacdo das varias equipas

a) Participar nos projetos de investigacdo das véarias equipas
b) Observar os passos necessarios a realizacdo de um projeto de investigacao
c) Realizar uma revisdo sistematica da literatura

2. Efetuar os registos adequados numa base de dados (Apéndice 1)

a) Registar a informacéo adequada numa base de dados para a sua analise posterior,
de forma a comparar os resultados a nivel nacional e internacional
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3. Competéncias adquiridas

Para facilitar e simplificar a apresentacéo de todos os conhecimentos adquiridos durante
este estagio, organizo-os segundo as competéncias essenciais a prestacdo de CPAL de
qualidade definidas pela EAPC (Gamondi, Larkin, and Payne 2013).

De seguida, descrevo as estratégias que utilizei para adquiri-los tendo sempre presente
todos os principios éticos por que se regem 0s CPAL e o respeito pelo doente e familia,
ja que ter a oportunidade de acompanhar esta fase da vida é um privilégio que nos é

concedido por estes, mais ainda quando somos um elemento externo da equipa.

3.1.Competéncia n°1: aplicar os principios gerais dos Cuidados Paliativos em
gualqguer contexto de cuidados onde o doente e a familia se encontrem

Durante o estagio tive sempre presente que os CPAL consistem no mais basico conceito
de cuidar, de forma digna e compassiva, 0s doentes e familias em sofrimento decorrente
doenca incuravel ou grave, com o objetivo de garantir a melhor qualidade de vida possivel
até a morte (Europe Association for Palliative Care 2013).

Assim, preocupei-me em prestar cuidados baseados nos pilares dos CPAL como a
autonomia, a dignidade, a relacdo doente-profissional de saude, a qualidade de vida, a
perspetiva perante a vida e a morte e 0 acompanhamento no luto, a comunicagdo e a

abordagem multiprofissional (Gamondi et al. 2013).

Analiso de seguida as caracteristicas gerais dos doentes que acompanhei como a idade e
0 sexo. Registei ainda o valor obtido da escala Palliative Performance Scale (PPS)
(Anderson et al. 1996; Maciel and Carvalho 2009), especificamente direcionada para
avaliar o status fisico em CPAL, que nos permite monitorizar a evolucéo clinica do doente
e ainda alicerca a tomada de decisdo. A escala avalia a capacidade do doente na
deambulacdo, a atividade e evidéncia da doenca, a capacidade para o autocuidado, a
ingesta e o nivel de consciéncia. Utilizando esta escala, apenas 10% dos doentes com um

score de 50% ou menos terdo uma sobrevida esperada de mais de 6 meses (Neto 2016a).

No total, durante o estagio, observei 95 doentes, a maioria do sexo feminino (51,6%0)
com média de idades entre 0s 60 e 0s 76,6 anos (Tabela 6). Na instituicdo C, em contexto
de domicilio e internamento observei doentes com PPS mais baixo (mediana de 50%), ou

seja, com pior estado funcional.
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Tabela 6 — Caracteristicas gerais dos doentes observados durante o estagio

M Min/Max Med M Min/Max Med
Instituicdo A 19 69,3 35/93 74 12 7 593 30/80 60
Instituicio B Internamento 20 76,6 56/94 755 14 6 522 10/70 60
Consulta 6 75,1 66/91 725 4 2 637 50/80 65
Domicilio 10 69,9 51/90 72 6 4 527 20/70 50
Instituicdo C Internamento 25 60,8 18/85 64 10 15 436 20/70 50
Consulta 15 65,3 87/48 61 3 12 566 40//70 60
Total 95 - 49 46 -

Legenda: M - média; Min/Max: valor minimo e valor maximo; Med — mediana; PPS — Palliative Performance Scale

Tive a oportunidade de avaliar e acompanhar os doentes com Vvarias patologias, que pela
sua gravidade e progndstico se incluem no foco dos CPAL, isto é, pessoas que sofrem de
uma doenca cronica e avancada, com um prognostico limitado, com necessidades
multidimensionais e com a necessidade de cuidados integrais e integrados (Gomez-
Batiste, Connor, and Amblas 2017). Apesar disto, a maioria dos doentes observados

tém patologia oncoldgica (82,1%b) caracterizada por local na Tabela 7.

Tabela 7 — Localizagdo do tumor primario

3

Mama 5 6 17,9%
Pulmao 2 4 10,3%
Orofaringe 1 7 10,3%
Estdmago 3 4 9,0%
SNC 2 4 17%
Pancreas 1 1 3 64%
Reto 1 4 64%
Célon 1 3 51%
Rim 2 2 51%
Prostata 1 2 38%
Melanoma 3 38%
Sarcoma 3 38%
Oculta 1 1 2,6%
Vulva 2 2,6%
Esofago 2 2,6%
Ovario 1 1,3%
Pénis 1 13%
Total 14 14 50 100
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As doengas oncoldgicas tém tido um aumento muito significativo entre a populagéo
portuguesa, sendo ja a segunda causa de morte (Ministério da Saude 2018). Como
podemos ver, nos doentes acompanhados durante o estagio prevalecem os tumores da
mama, pulmao, orofaringe e estbmago, informacéo coincidente com os dados nacionais
de 2015 (Miranda et al. 2016).

Relativamente & extensdo da doenca, 55,1% dos doentes apresenta doenga com

metastizacdo, prevalecendo a disseminacdo 0ssea e hepatica.

No que diz respeito aos doentes com patologias ndo oncologicas, prevaleceu a sindrome

de imobilizagdo do idoso como podemos observar na Tabela 8.

Tabela 8 - Patologias nao oncologicas

Deméncia 7 304
Sindrome de imobilizagdo do idoso 5 21,7
Sindrome de fragilidade do idoso 4 17,3
ELA 2 87
AVC com sequelas 2 87
ICC 2 87
IRC estadio 5 1 43
Total 23 100

Legenda: ELA: esclerose lateral amniotréfica;
AVC: acidente vascular cerebral;
ICC: insuficiéncia cardiaca congestiva;

IRC: insuficiéncia renal crénica

Como vemos, prevalecem os problemas de salde associados a idade como a deméncia
(30,4%), a sindrome de imobiliza¢do do idoso (21,7%) e a sindrome de fragilidade do
idoso (17,3%).

Estes dados enquadram-se no panorama nacional e internacional que coloca Portugal
como 0 4° pais com mais casos de deméncia por cada mil habitantes (OECD 2017). A
média da Organizacao para a Cooperacdo e Desenvolvimento Economico (OCDE) é de

14.8 casos por cada mil habitantes, sendo que para Portugal a estimativa é de 19.9.

A sindrome de imobilizacéo é definida pelo conjunto de sinais e sintomas decorrentes da

imobilidade, por restricdo a uma poltrona ou ao leito, por tempo prolongado, associada
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a multiplas causas e com implicac@es fisicas e psicoldgicas e que pode levar ao 6bito
(Garrison 1995). A fragilidade diz respeito a vulnerabilidade da pessoa idosa, em que um
pequeno insulto (por exemplo, um novo medicamento, uma infecdo ou uma pequena
cirurgia) resulta numa mudanca marcante e desproporcional no estado de saude (Clegg et
al. 2013).

Durante o estagio, preocupei-me no cuidado integral e integrado de cada doente, isto é,
num cuidado holistico da pessoa e na harmonizacdo de cuidados com o objetivo da
prevencdo e alivio do sofrimento e da melhoria da qualidade de vida. Tenho sempre
presente que isto é o que verdadeiramente diferencia os CPAL, o conhecimento daquilo
que causa sofrimento a pessoa doente e dos componentes que o determinam nas varias
dimensGes humanas (Neto 2016a). Assim, ao observar cada doente centrei-me na pessoa
e na familia, tendo em conta as varias dimensdes e desenvolvi uma atitude promotora de

dignidade e da autonomia do doente.

Preocupei-me ainda em instituir medidas terapéuticas de forma ativa, podendo ser ndo
farmacoldgicas ou farmacoldgicas (Fallon et al. 2018), no sentido do maior alivio
sintomatico. Tive ainda em atencdo a importancia de criar um ambiente seguro baseado
no respeito, no conforto e no apoio utilizando uma comunicacdo aberta com o doente e

familia.

Para além de este tipo de abordagem, tive em conta que os CPAL devem ser prestados no
local de escolha do paciente/familia, sendo a adaptacdo ao ambiente essencial para a
integracdo bem-sucedida dos principios dos CPAL (Gamondi et al. 2013). Ao realizar o
estagio pratico em diferentes esferas de acdo dos CPAL (meio hospitalar e domicilio)
treinei esta capacidade, adaptando a abordagem e o plano de intervencéo as necessidades

do doente e ao seu contexto.

No internamento, tive em atencdo o ritmo de cada doente, 0s seus habitos, gostos e
horérios realizando o exame objetivo num horario em que a pessoa estivesse disponivel
para ser observado, estimulei o dialogo sobre temas que lhe interessasse, respeitando as
suas crencas e pratiquei a capacidade de delinear um plano terapéutico em conjunto,
adequando as medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas as preferéncias e prioridades

de cada doente.

26



No domicilio, para além do acima descrito, pude também desenvolver vérias
competéncias na adaptacdo das medidas terapéuticas ao ambiente, como a adequacéo do
espaco, o aconselhamento de material de apoio (apoio na marcha, cama articulada, etc.) ,
0 planeamento do esquema farmacoldgico respeitando os horarios do doente e da
familia/cuidador principal, utilizando a posologia e a via de administracdo que potenciam
a adesdo e, a0 mesmo tempo, a maior comodidade do doente.

Na pratica, ao avaliar cada doente preocupei-me em criar um ambiente favoravel,
mostrei respeito, disponibilidade e acessibilidade. Antes desta avaliacdo falei com a
equipa sobre o doente e familia, revi cuidadosamente a histdria clinica, os exames

complementares de diagndstico e os relatorios disponiveis.

Durante o estagio e ao avaliar doentes em varias condi¢cfes de salde, tive em atencao
0 seu estado de compreensao, disponibilidade e bem-estar durante a sua avaliacdo. No
geral e quando possivel, ao abordar o doente usei 0 sorriso, apresentei-me e utilizei o
toque num aperto de mao. Sentei-me a uma distancia confortavel entre os dois € iniciei

a conversa com algum assunto que fosse agradavel para ambos.

Para me organizar e conduzir a avaliacdo inicial de cada doente, e considerando que
este primeiro contato com o doente e familia influencia a relagéo posterior (Pascual
2005), revi os seguintes pontos (National Clinical Programme for Palliative Care
Working Group 2014), respeitando o ritmo e vontade do doente e familia.

Na maioria das vezes ndo € possivel realizar todos estes passos numa s6 consulta,
muito menos na primeira, quer pela disponibilidade do doente/familia como da do

profissional de saude.

Descrevo-0s apenas para exemplificar a minha organizacdo mental na consulta.
Gostaria ainda de referir que as escalas e as questdes que refiro para avaliacdo das
varias dimensdes foram utilizadas respeitando a condicdo clinica e a vontade do doente
e familia e que estas informacdes vao sendo obtidas ao longo do acompanhamento,

mediante o aprofundamento da relacdo entre o doente e o profissional de saude.
e Confirmei os dados demograficos

e Coloquei questdes que visam o doente e ndo a doenga como: a profisséo,

a situacdo laboral, os passatempos preferidos e iniciei o didlogo com
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expressdes como “fale-me de si...”. Neste ponto, o doente fala muitas
vezes na sua doenca e por isso aproveitei para o conhecer o diagnostico
atual e os antecedentes pessoais atraves das suas palavras e vivéncias, o

que me permite avaliar a sua adaptacdo a doenca.

Avaliei a capacidade funcional utilizando a PPS (Anderson et al. 1996;
Maciel and Carvalho 2009)

Avaliei os sintomas fisicos utilizando a ESAS (Bruera et al. 1991)

Avaliei a dimensdo psicoldgica utilizando a pergunta Unica “Esta
deprimido?” (Chochinov et al. 1997; Julido et al. 2016) ¢ “Tem crises de
ansiedade?” (National Clinical Programme for Palliative Care Working
Group 2014). Neste ponto, se adequado falamos também em sentir-se um

fardo e do desejo de antecipacao de morte (Chochinov et al. 1995)

Avaliei a dimensdo sociofamiliar ao estimular o didlogo com e sobre a
familia/cuidadores, envolvendo-os no plano de tratamento como
cuidadores, mas também como alvo. Por vezes utilizei a Escala de Zarit
(Ferreira et al. 2010) validada para a populagdo portuguesa. Quando
necessario procurei recorrer e articular cuidados com outras

instituicdes/recursos.

Para avaliar a dimensdo espiritual procurei conhecer as fontes de esperanca
e 0 nivel de esperanca utilizando a Escala de Herth validada para a
populacdo portuguesa (Herth 1992; Sartore and Grossi 2008), dediquei-me
ainda a conhecer as suas crencas religiosas e outros aspetos da
espiritualidade do doente e quando adequado utilizei a escala FICA (F -
What is your faith or belief? I - Is it important in your life? C - Are you
part of a spiritual or religious community? A - How would you like me,
your healthcare provider to address these issues in your healthcare?
(Puchalski 2000). Quando apropriado utilizei ainda a Pergunta da
Dignidade “O que precisamos saber sobre si enquanto pessoa para
podermos dar-lhe o melhor cuidado possivel?”” (Chochinov et al. 2015;
Julido et al. 2018).
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e Negociei e revi 0s objetivos e o plano terapéutico com doente e a

familia/cuidadores

e Articulei os cuidados de saude com outros profissionais de saude de acordo
com os objetivos do doente e da familia

Ao realizar a anamnese e 0 exame objetivo apliquei o modelo centrado no doente, pelo
que valorizei a compreensdo do significado da doenca, das expetativas, dos
sentimentos e dos medos do doente. Preocupei-me em dar-lhe espaco para expressar
0S seus sentimentos, as suas emogdes, as suas ideias e crencgas, e utilizei técnicas de
comunicacdo como a escuta ativa, a empatia e os resumos (Bermejo 1998; Julido 2019;
Nunes 2007; Querido, Salazar, and Neto 2016).

Considerei as necessidades individuais e unicas de cada doente e familia e respeitei a
importancia que estes lhes atribuem, ja que a gestdo dos problemas de acordo com a

agenda do doente e familia é fundamental para o sucesso do plano terapéutico.

Através de perguntas abertas e com a informacdo dada pelo doente e familia tentei
aproximar-me do conhecimento do doente sobre a situacdo, ao questionar “o que é que
mais o incomoda?” ou “0 que 0 preocupa mais?”. Tive ainda em atencdo o grau de
ansiedade da familia e o nivel de comunicacdo entre o doente e a familia sobre o
diagndstico e o progndstico que pode oscilar entre 0 ocultamento (conspiracdo de

siléncio) e a comunicacao aberta e honesta (Querido et al. 2016).

Assim, durante este estagio pude praticar a construcdo de um plano individual de
intervencdo transdisciplinar, isto é, em conjunto com toda a equipa e depois de
conhecer as necessidades do doente e familia/cuidador, delinear estratégias que

adequamos e avaliamos diariamente e/ou sempre que necessario.

3.2.Competéncia n°2: promover o conforto fisico ao longo da trajetoria de
doenca

Um dos pilares dos CPAL é o alivio do sofrimento fisico através de medidas ativas,
farmacologicas e ndo farmacoldgicas (OMS 2013; Pastrana et al. 2008; Unido Europeia
2010). Em qualquer contexto de atuagdo, hospitalar ou no domicilio, é fundamental ter

um plano dirigido ao tratamento impecavel e rigoroso dos sintomas.
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Estes cuidados devem ser individualizados e, para tal torna-se essencial saber se o doente
estad em fim de vida (prognostico estimado em 12 meses de vida), se € um doente terminal
(progndstico estimado em 3 a 6 meses de vida) ou se € um doente moribundo (prognostico
estimado em dias ou horas de vida). A consciéncia de um prognéstico permitira aos
profissionais delinear um plano individual de intervengdo mais adequado como a
pertinéncia de procedimentos com beneficios a longo prazo (por exemplo cirurgia,
nutricdo parentérica) e 0 momento adequado para iniciar ou suspender determinados

farmacos (Tavares 2016).

Para formular o prognostico podemos recorrer a estimativa clinica, considerando as
nossas experiéncias e conhecimentos e a pergunta surpresa “Surpreendé-lo-4 que faleca
em x meses?”. Outra maneira sera avaliar os fatores prognosticos como o declinio
funcional, os sintomas da sindrome anorexia-caguexia, a dispneia e o delirium utilizando
por exemplo a PPS (Anderson et al. 1996; Maciel and Carvalho 2009; Neto 2016a;
Tavares 2016).

Um destes fatores, o delirium é uma entidade pouco reconhecida pelos profissionais de
salde e pode progredir para estupor, coma, convulsdes ou morte, particularmente se ndo
for tratado (Prayce, Quaresma, and Neto 2018). Sabe-se que aumenta a morbi-
mortalidade, o tempo de internamento, o distress para a familia, cuidadores e
profissionais de salde e acarreta elevados custos (Prayce et al. 2018). O delirium
representa um declinio subito e significativo de um nivel prévio de funcionamento e pode
ser diagnosticado através da aplicacdo dos critérios DSM-5 ou de outros instrumentos
como a Confusion Assessment Method (CAM — validada em portugués) (Sampaio and
Sequeira 2013). Deve ser realizado o diagnostico diferencial com deméncia pré-existente

ou em progressao e com Depressdo major (LeGrand 2012).

Apdbs enquadramento prognostico do doente, deve ser tracado um plano que inclua a
antecipacdo, o tratamento e a reavaliacdo dos sintomas ao longo da trajetdria da
doencga. Os principios gerais do controlo sintomatico (Neto 2016b; SECPAL 2002b),

e que utilizei para melhorar a minha intervencédo, sdo os seguintes:

e avaliei 0 doente antes de tratar: procurei identificar a etiologia e 0 mecanismo

fisiopatoldgico dos sintomas;

e expliquei as causas ao doente e a familia considerando a sua etiologia;
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procurei utilizar uma estratégia terapéutica mista com medidas néo
farmacologicas e farmacoldgicas (Fallon et al. 2018; Finnerup 2019; Hui and
Bruera 2017; OMS 1996);

adequei o tratamento as particularidades de cada doente e familia;

monitorizei os sintomas regularmente tendo em vista o ajuste do plano
terapéutico instituido recordando o “rever, rever, rever” (Twycross 2003).
Utilizei a escala ESAS (Bruera et al. 1991) e nos doentes com deméncia ou
com dificuldade na expressdo oral utilizei a Pain Assessment in Advanced
Dementia Scale (PAINAD) (Warden, Hurley, and Volicer 2003);

na vigilancia tive ainda em conta as constantes de conforto como a presenca de

sintomas, a qualidade do sono e o bem-estar psicoldgico (Neto 2016b).

atentei aos detalhes e adotei uma atitude de respeito, de cordialidade e de
escuta. Utilizei o sorriso, o contacto fisico e comprometi-me ao ndo abandono
(Bermejo 2008; Bermejo et al. 2013; Nunes 2007).
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Na Tabela 9 apresento os principais sintomas referidos pelos doentes durante este

estagio.

Tabela 9 — Principais sintomas referidos pelos doentes durante este estagio

Dor 5 5 14 17,8%
Cansago 3 3 7 9,6%
Nausea 3 3 5 8,1%
Sonoléncia 2 1 8 8,1%
Insénia 5 2 4 8,1%
Anorexia 1 3 5 6,7%
Obstipacdo 3 2 4 6,7%
Vémitos 2 1 6 6,7%
Falta de ar 2 1 5 5,9%
Ansiedade 1 2 4 5,2%
Depressédo 2 1 3 4,4%
Tosse 1 1 3 3,7%
Disfagia 1 3 3,0%
Disuria 1 2 2,2%
Diarreia 1 2 2,2%
Espamos musculares 1 0,7%
Hematudria 1 0,7%
Total 34 26 75 100

Vemos que prevalecem os sintomas como a dor (17,8%), o cansaco (9,6%) e a ndusea
e sonoléncia (8.1%) e que estdo em linha com a literatura internacional (Kobewka et
al. 2017; OMS 2004, 2014a; Solano, Gomes, and Higginson 2006).

Durante o estagio tive como objetivo encarar cada sintoma de uma perspetiva
fisiopatologica e depois de uma forma multidimensional, como nos ensinou a pioneira
dos CPAL, Cicely Saunders (Clark 2007; Saunders 2013), ao considerar o sofrimento
nas suas varias esferas, fisica, psicoldgica, social e espiritual.

Para atingir um bom controlo sintomatico, procurei desenhar um plano de intervencéao
dirigido as necessidades Unicas do doente com medidas terapéuticas ativas (ndo
farmacoldgicas e farmacoldgicas) tendo como unidade a tratar o doente e a sua familia
(Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos 2016; Gomez-Batiste et al. 2017; Julido
et al. 2019; OMS 2013, 2014b; Radbruch et al. 2020).
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No que diz respeito as medidas ndo farmacoldgicas, a sua importancia é fundamental
em todos 0s casos, apesar de estas assumirem um papel primordial na abordagem do
delirium, das situacGes de desorientacdo e das alteracBes cognitivas (Prayce et al.
2018). Assim, durante o estagio, treinei a capacidade de explicar de uma forma clara
a origem das manifestacdes clinicas decorrentes da progressao da patologia, informei
a familia/cuidador acerca da importancia de um ambiente calmo, da iluminagdo
adequada do espago, mesmo durante a noite, da comunicacdo com orientacdes simples
e utilizando o contacto visual e encorajei 0 uso de acessorios para audi¢do e visdo
(Neto 2016a; SECPAL 2002b; Watson et al. 2009).

No contexto domiciliario, tive em conta o papel da familia e do ambiente no sucesso
do controlo sintomético. O ambiente deve ser de respeito, de conforto e de suporte.
Procurei ainda adotar uma postura promotora da autonomia e da dignidade do doente
em todas as decisdes terapéuticas (Neto 2016b). Em ambiente de internamento
observei o cuidado prestado pelas equipas de salde com estes pacientes na tentativa
de criar um ambiente tranquilo, se possivel mais proximo da equipa de enfermagem,
para uma melhor supervisao e suporte. Outra medida que € tida em conta pelas varias
equipas onde estagiei, € de proporcionar a estes doentes o sono tranquilo pelo que vi a
adoc¢do de medidas como a reducdo de ruido e o ajuste de horérios das medicagdes,
evitando administragdes noturnas (Alves, Abril, and Neto 2017; Neto 2016a; Tavares
de Carvalho and Parsons 2012).

Relativamente a terapéutica farmacol6gica, tive como objetivo garantir a simplificacdo
do esquema terapéutico de forma a reduzir os riscos inerentes a polifarméacia e a
otimizar os resultados, pesando a relacdo risco/beneficio da utilizacdo de cada
farmaco, os objetivos de cuidado e o tempo estimado de beneficio, que deve encontrar-
se dentro da expectativa de vida estimada do doente (Romero et al. 2018). Revi a
medicacdo com 0 meu orientador e depois juntamente com o doente e a sua familia,
para que em decisdo conjunta se ponderasse o risco/beneficio, didlogos que me

permitiram aperceber das expectativas do doente e da sua vontade.

Durante o estagio, quando me deparei com esquemas terapéuticos que incluissem
farmacos dirigidos a prevencao primaria, como a classe das estatinas, em doentes com

prognostico de vida inferior a seis meses, expliquei ao doente e familia os
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riscos/beneficios e o tempo estimado de beneficio destes fa&rmacos e em conjunto
chegdmos a conclusdo de que o indicado seria descontinuar (Alves et al. 2017; Neto
2016b; Romero et al. 2018).

Na pratica, segui algumas orientacdes em relacdo a utilizacdo de farmacos: tive em
atencdo que na sua utilizacdo o objetivo é o conforto, utilizei os farmacos que estou
habituada a manejar, foquei-me em provocar o menor efeito possivel de efeitos
indesejaveis, institui o esquema de administracdo mais simples possivel facilitando a
adesdo (quando possivel utilizei medicamentos de acdo prolongada e a horas
adequadas aos habitos do doente e familia), utilizei o0 menor nimero possivel de
farmacos, ponderei a via de administracdo mais indicada e adequei a terapéutica

pensando nos habitos e dificuldades do doente e familia (Romero et al. 2018).

Para me apoiar na tomada de decisdo recorri a ferramentas como o site de uma
organizacao canadiana, a deprescribing.org e consultei os critérios STOPP/START
(Gallagher et al. 2008), utilizados para identificar prescricdes de medicamentos

potencialmente inadequados e medicamentos potencialmente apropriados em idosos.

Durante este estagio tive a oportunidade de ganhar aptiddes no manejo da terapéutica
da dor, sintoma com maior prevaléncia nos doentes observados e considerado o 5°
sinal vital (DGS 2003).

Como ferramentas de apoio utilizei as normas e guidelines mais recentes de vérias
entidades reconhecidas como a OMS (OMS 1996) e a European Society for Medical
Oncology (ESMO) (Fallon et al. 2018). Como ferramentas de consulta na prescricdo
utilizei o Manual de Cuidados Paliativos (Pina 2016), o Oxford Handbook of Palliative
Care (Watson et al. 2009) e o Palliative Care Formulary. (Twycross, Wilcock, and
Howard 2017). Para calcular as doses de resgate e doses equianalgésicas de opidides
fortes utilizei o software Orthodose®, muito Util para consulta rapida e disponivel para

aplicacdo movel, o que facilita a consulta no domicilio.

Para o melhor controlo sintomaético, procurei realizar uma anamnese e exame objetivo
completos por forma a sua melhor caracterizacdo da dor quanto & intensidade,
localizacdo, irradiacdo, duracdo, fatores de alivio e de exacerbacdo, farmacos

prescritos, doses e efeitos adversos.
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O tratamento da dor pode ser feito através de métodos ndo farmacoldgicos (Finnerup
2019; Pina 2016) como a massagem ou o0 TENS (Transcutaneous electrical nerve
stimulation) e as intervencdes psicoldgicas. De referir ainda outros tratamentos como
a Radioterapia, a Hormonoterapia, a Quimioterapia e a Cirurgia cujas indicagdes

dependem da situagdo clinica.

Para atingir o melhor controlo da dor, depois da sua avaliagéo e caracterizagdo, segui
0s principios gerais da OMS (OMS 1996) que aconselha a administracdo da
medicacdo: 1) por uma via ndo invasiva; 2) pelo reldgio, 3) para o individuo; 4) pela

escada; 5) utilizando farmacos adjuvantes; 6) dando atencdo aos detalhes.

Relembro um caso de um doente que acompanhamos no domicilio com 71 anos de
idade, casado e cuidado pela sua mulher, carpinteiro aposentado. Tinha diagnostico de
neoplasia do pulméo e realizado tratamento com quimioterapia, que foi suspensa por
n&o tolerancia e progressao loco-regional da doenca. Quando conheci o doente, a sua
principal queixa era a dor toracica costal esquerda que classificava como 9/10, tipo
gueimadura e que agravava com 0S movimentos respiratorios. Este sintoma tinha
impacto no seu estado geral e funcional causando ainda insonia. Nesta altura estava
medicado com fentanil transdérmico 75 pg/h, paracetamol 1 g tid, ibuprofeno 600 mg
bid e lorazepam 1 mg ao deitar. O doente passava a maioria do dia no sof4, onde foi
observado, e ao final da tarde mudava-se para a cama. Ao exame objetivo apresentava
facies dolorosa e estava consciente, orientado e eupneico, sem outras alteracfes
importantes a referir. Apds a avaliacdo, estabelecemos como objetivos o controlo da

dor toracica mista e ainda o tratamento da insénia.

Relativamente a abordagem da dor, dada auséncia de efeito analgésico decidiu-se
realizar uma rotacdo de opidides para morfina oral (formulacao libertacdo prolongada)
60 mg b.i.d. (dose de resgate com morfina oral de libertacdo rapida 10 mg) e foi
adicionada ainda gabapentina 300 mg t.i.d.e bisacodilo 5mg ao pequeno almogo. Em
relacdo a insonia, aconselhamos medidas de higiene do sono como estabelecer um
horério para adormecer e acordar, a redu¢do do tempo na cama e usar a cama apenas
para dormir (DGS 2015; Qaseem et al. 2016). Manteve-se a medicagdo com lorazepam
1 mg ao deitar. Monitorizamos diariamente a evolugéo clinica e verificAmos a melhoria

progressiva sintomatica.
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No que diz respeito a via de administracdo dos farmacos, tive em conta ao principio
de provocar o menor sofrimento possivel ao doente. Durante o estagio, verifiquei que
as equipas utilizam preferencialmente a via de administracdo nao invasiva como a via
oral, a transdérmica, a transmucosa, a sublingual e a subcutanea. No domicilio, pude
treinar a utilizagdo da via subcutanea na administragdo de fluidos e de farmacos em
doentes com compromisso da via oral, com nauseas e vomitos. Recordo uma doente
em periodo de agonia com compromisso da via oral por oclusdo intestinal e cujos
sintomas foram controlados apenas por farmacos através de via subcutanea. Nestes
doentes, a utilizacdo desta via de administracdo representa a possibilidade de recorrer
a uma via parentérica, usufruindo dos beneficios inerentes, sem ter as desvantagens da
administracdo intramuscular e intravenosa, ja que nao existe risco de hemorragia,

embolia ou sépsis (Neto 2008).

Para além disso, a medicacdo analgésica deve ser administrada em intervalos fixos de
tempo e com uma dose analgésica definida pela intensidade e caracteristicas da dor do

individuo, isto &, pelo reldgio e para o individuo (OMS 1996).

Para melhorar o efeito analgésico do tratamento € mandatério o uso de farmacos
adjuvantes como os corticosteroides, os anticonvulsivantes, os antidepressivos e 0s
relaxantes musculares (Pina 2016), podendo associar-se a farmacos ndo opiodides ou
opidides.

Por exemplo, na abordagem da dor neuropatica (Attal et al. 2010; DGS 2013) estdo
indicados os antidepressivos triciclicos (Amitriptilina), os inibidores da recaptacdo da
serotonina e da noradrenalina ou IRSN (Venlafaxina, Duloxetina), os inibidores da
recaptacao da serotonina ou ISRS (Paroxetina, Fluoxetina, Escitalopram, Sertralina), os
anticonvulsivantes (Pregabalina, Gabapentina, Carbamazepina, Acido Valpréico,
Levetiracetam, Fenobarbital) ou, se for necessario, os bloqueadores do canal recetor do
NMDA (Cetamina), e ainda a Lidocaina ou a Capsaicina topica (Twycross et al. 2017,
Watson et al. 2009).

Outra situacdo que recordo foi a utilizagéo dos bifosfonatos (Twycross et al. 2017), como
0 acido zoledrdnico, num doente com dor 6ssea por neoplasia da mama com metastizacao

0ssea.
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Quanto aos farmacos analgésicos podem-se classificar, de acordo com a OMS (OMS
1996; Pina 2016), em ndo opioides, opidides e adjuvantes sendo utilizados seguindo o
critério proposto na Escada Analgésica, que admite trés degraus consoante a intensidade

da dor:

e 0 1° degrau contempla os farmacos utilizados na dor ligeira,
nomeadamente o0s farmacos ndo opidides (paracetamol, AINES,
inibidores da ciclo-oxigenase do tipo 2), todos eles com dose teto;

e 0 2°degrau retne os farmacos dirigidos & dor moderada, principalmente
os farmacos opidides em doses fracas (codeina, tramadol,), os quais tém
dose teto;

e 0 3°degrau agrega os farmacos utilizados no tratamento da dor intensa,
sendo os farmacos opiodides fortes (morfina, fentanil, hidromorfona,

buprenorfina, tapentadol, oxicodona), a maioria sem dose-teto.

Existe ainda um 4° degrau da OMS que retne procedimentos (cordotomias, bloqueios
simpaticos, etc.) e vias de administracéo especificos (por exemplo epidurais), quase todos

invasivos e cuja pertinéncia do seu uso deve ser discutida individualmente (Pina 2016).

Durante este estagio tive a oportunidade de manejar os varios tipos de farmacos, sendo

que o mais enriquecedor foi a pratica na administracdo de opidides fortes.

O farmaco de eleicdo neste grupo é a Morfina, quando a analgesia pode ser feita por via
oral ou subcutanea. A dose inicial necessaria de um opidide deve ser calculada através de
titulacdo (iniciando com uma dose baixa de morfina de libertacdo imediata de 4/4 horas),
tendo em conta a idade e comorbilidades do doente e prescrevendo um procinético
(metoclopramida ou domperidona) e um laxante (bisacodilo, lactulose) para evitar 0s
efeitos adversos mais comuns (Pina 2016). Depois disso devem ser somadas todas as
doses e em funcgdo destas calculada a dose diaria que o doente fara em comprimidos de
libertacdo prolongada (12/12h) ou em sistema transdérmico (no caso de haver indicacado
para outros farmacos como o fentanil ou a buprenorfina). A qualquer doente deve ser

ainda prescrita a medicacdo extraordinaria, 0s chamados resgates.

Na transmissdo do plano terapéutico ao doente e a sua familia utilizei as técnicas de
comunicacdo adequadas como a reformulacdo, a repeticdo e o pedido de feedback.

Outra estratégia que considero essencial, e que € utilizada pelas vérias equipas que
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acompanhei, quer no domicilio como na consulta externa, ¢é a utilizagdo de uma folha
de registo do plano terapéutico onde escrevi com o doente/familia e cuidador as
medidas terapéuticas (ndo farmacoldgicas e farmacoldgicas) e ainda os contactos da

equipa, antecipando eventuais cenarios possiveis e quais as atitudes a tomar.

No domicilio, observei ainda outra técnica para melhorar a adesdo e prevenir erros: a
elaboracdo da caixa de medicamentos pelos profissionais de satude, simplificando a

tarefa ao doente e ao cuidador no momento da administracéo.

Este processo pode ser demorado, ja que € necessario explicar cuidadosamente a
posologia dos farmacos. O principal objetivo é que o doente e o cuidador principal
fiquem totalmente esclarecidos, confiantes e se sintam apoiados, ja que se apressarmos

este passo isso refletir-se-a no bem-estar daquele doente e familia (Nunes 2007).

No que diz respeito ao controlo sintomatico, é de referir a sua importancia na fase
agonica, definida como os ultimos dias de vida do doente (Alves et al. 2017; Twycross
2003). Durante o estagio tive a oportunidade de assistir a abordagem do doente/familia
em agonia e melhorei a capacidade de identificacdo de sinais clinicos caracteristicos
desta fase como as alteracdes no padrdo respiratorio e no estado de consciéncia, a
astenia, as alteragdes da cor da pele ou diminuicdo da capacidade de ingestéo
(Bausewein et al. 2015). Treinei a capacidade de aplicar estratégias de controlo
sintomético atual e preventivo (Alves et al. 2017; Bausewein et al. 2015) como:
realizar revisdes terapéuticas frequentemente e praticar a comunicacdo do plano de
cuidados e ensinos a familia e cuidadores de uma forma simples e ajustada as suas

capacidades.

Para além do controlo de sintomas, neste periodo, é fundamental ndo esquecer a

avaliacdo das outras dimensdes como a espiritual, a psicolégica e a social.

Recordo o caso de uma doente que observei em contexto domiciliario, e em que

identificamos o agravamento da PPS, a diminui¢do da ingestdo oral e do estado de

consciéncia. E depois, a respiracdo de Cheyne-Stokes e o aparecimento de secrecoes

orofaringeas. Neste caso, acompanhamos diariamente a familia, seus cuidadores

informais e reafirmamos o nosso compromisso de ndo abandono. Avaliamos a vontade

da doente e da cuidadora sobre permanecer no domicilio, explicamos e antecipAmos quais

0s sintomas mais comuns desta fase. Revimos a medicacdo por forma a administrar a
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terapéutica por via subcuténea, deixando claro a cuidadora quais as suas indicacdes e qual
a medicagdo para os sintomas mais comuns desta fase como a dor, a dispneia, a fadiga, a
anorexia, as nauseas e vomitos, a obstipacdo, a ansiedade e a depressao (Kelley and
Morrison 2015; Solano et al. 2006).

Gostaria de ressalvar que estas medidas sdo sempre complementadas com outras dirigidas
ao conforto espiritual, social e psicolégico do doente e familia como o trabalho da

esperanga, a promocéo da dignidade e 0 acompanhamento psicoldgico e social.

3.3.Competéncia n°3: responder as necessidades psicologicas, sociais e
espirituais do doente e familia

Os CPAL sao cuidados ativos que tém como objetivo o alivio do sofrimento na doenca
grave. Para além dos sintomas fisicos, o que diferencia estes cuidados é a abordagem do
sofrimento psicoldgico, da angustia espiritual e das necessidades sociais do doente e da
sua familia (Pastrana et al. 2008; Radbruch et al. 2020).

Sabemos que os doentes terminais valorizam positivamente o controlo sintomatico, mas
atribuem um valor equivalente ou superior e muito significativo a aspetos como a
manutencdo de algum tipo de controlo da situacdo, o ndo sobrecarregar a familia, a
comunicacdo com o seu médico assistente, o fortalecimento de relacBes interpessoais, a
preparacdo para a morte, 0 ndo receber cuidados agressivos e ndo desejados e a
oportunidade de atingir uma certa “paz interior” (Neto 2016a).

Apesar destes cuidados serem um dos pilares dos CPAL, no que os define e especializa,
muitas vezes sdo descurados em comparacao com a avaliacdo fisica (Julido, Sobral, et al.
2020).

Durante este periodo dediquei-me a desenvolver a capacidade de identificar e de analisar
0s sintomas psicoldgicos e a enquadra-los no plano terapéutico. Para isso, preocupei-me
em utilizar as técnicas de comunicagdo adequadas como a escuta ativa, as perguntas
abertas, a leitura da comunicacdo verbal e ndo verbal e a utilizar a entrevista
semiestruturada como ferramenta diagnostica (Bermejo 2008; Bermejo et al. 2013; Nunes
2007).

Problemas psicoldgicos como a ansiedade e a depressdo sdo comuns nos doentes em
CPAL.

39



A ansiedade adaptativa € transitoria e normal face a um diagndstico de doenca grave e
aproximagdo da morte mas pode tornar-se desadaptativa, com intensidade
desproporcional a ameaca (Barbosa, Leal, and Bernardo 2016a). Na abordagem deste
problema de saude, € fundamental que o doente e familia tomem consciéncia das suas
necessidades psicoldgicas e fatores desencadeantes de ansiedade. Outras medidas nédo
farmacol6gicas como a psicoterapia e técnicas complementares também podem ser
utilizadas. Relativamente as medidas farmacoldgicas, muito resumidamente, séo
utilizadas a classe das benzodiazepinas de acédo curta (lorazepam ou oxazepam) ou agédo
longa (diazepam ou clonazepam). Também se utilizam outros farmacos como o0s
neurolépticos (haloperidol), a buspirona e os antidepressivos (triciclicos, ISRS e IRSN)
consoante as especificidades individuais de cada doente (Barbosa et al. 2016a; DGS
2015).

A depressdo é frequentemente subdiagnosticada e subtratada, apesar do tratamento
convencional ter uma boa resposta em cerca de 80% dos casos (Barbosa, Leal, and
Bernardo 2016b).

A avaliacdo da depressdo em doenca avancada pode ser realizada através do
reconhecimento de sinais clinicos na observacdo, da formulacdo da pergunta Unica
(Chochinov et al. 1997), da utilizacdo de questionarios diagndsticos e da entrevista
estruturada (Hotopf et al. 2002).

No decorrer do estagio utilizei a pergunta unica Esta deprimido?(Chochinov et al. 1997)
ou duas perguntas No ultimo més tem-se sentido em baixo, deprimido ou sem esperan¢a?
e No ultimo més tem sentido pouco interesse ou prazer nas coisas? como forma de
avaliacdo de sintomas de depressédo (Chochinov et al. 1997; Julido and Barbosa 2011).
Quando adequado, e depois de realizar a anamnese completa, utilizei a Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS) (Pais-Ribeiro et al. 2007), o instrumento mais utilizado
no rastreio e diagndstico de depresséo na doenga avancada (Julido and Barbosa 2011) e

validado para a populagéo portuguesa.

Ao avaliar esta dimenséo, e depois de recolhidos os dados clinicos, tive a oportunidade
de escutar e participar na discussao multiprofissional onde é tracado o plano terapéutico.
A psicoterapia deve ser considerada em todos 0s casos, mesmo nas situacoes de depresséo

leve (Bausewein et al. 2015). O tratamento farmacoldgico, deve ser ponderado nos casos
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de depressdo moderada e grave e deve seguir como principios basicos a selecdo de
medicamentos com menos efeitos secundarios e a utilizacdo da dose mais baixa possivel
(Barbosa et al. 2016b; Watson et al. 2009). Utilizam-se com maior frequéncia os ISRS
como a fluoxetina 10 a 20 mg tomada de manha. Também é comum a utilizacdo do
trazodone a noite pelo seu efeito sedativo. Os psicofarmacos de segunda linha devem ser
0s antidepressivos triciclicos como a amitriptilina (10 a 25 mg/dia ao deitar)(Barbosa et
al. 2016b).

Recordo um doente que acompanhamos no domicilio, do sexo masculino e com
diagnostico recente de Esclerose Lateral Aminotréfica (ELA), que ao exame objetivo
apresentava limitagdes respiratorias e de movimento. Depois de algumas visitas e de
realizar os passos acima descritos e depois da discussdo em equipa, tendo em conta a
opinido dos varios profissionais que observaram o doente e apds manifesta vontade e
consentimento deste, a psicologa iniciou 0 acompanhamento no domicilio ao doente e &
sua mulher, principal cuidadora. Ambos apresentavam sinais e sintomas como a anedonia
e a tristeza, o choro facil e o isolamento social e responderam afirmativamente a pergunta
unica (Chochinov et al. 1997; Julido et al. 2018). O doente encontrava-se medicado com
amitriptilina 10 mg ao deitar. Infelizmente, ndo tive oportunidade de assistir & intervengo
da psicéloga, mas pude participar na discussdo de equipa a que se juntavam 0S Seus

comentarios e observacdes apds as suas visitas.

Na Instituicdo B, acompanhei a psicologa e pude observar as suas estratégias e métodos.
A abordagem do psicologo passa por participar nas reunides de equipa por forma a
acompanhar os casos dos doentes e aconselhar os outros profissionais de salde. Se
necessario, o psicdlogo intervém e avalia o doente/familia e traca com estes os objetivos
de cuidados. A seguir, discute o resultado desta intervencdo com a equipa para delinear o
plano de cuidados integrados. O psicélogo tem ainda um papel importante e ativo no
acompanhamento nos Gltimos dias de vida, caso haja indicacdo clinica e aceitacdo do

doente e da sua familia.

Uma das intervengdes realizadas pelo psicologo nos trés locais de estagio € a Terapia da
Dignidade, uma forma de psicoterapia breve com o objetivo de aumentar o bem-estar e 0
sentido de dignidade de doentes em fim de vida com angustia psicossocial e existencial

(Chochinov et al. 2005; Julido 2016). Esta abordagem convida os doentes a relatar e
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discutir questdes de vida que lhes sdo mais importantes e depois de gravadas em registo
audio sdo transcritas e editadas num documento de legado final que, normalmente, é
entregue a familiares ou outros entes queridos. Gostaria de ressalvar que o legado ¢é a vida
de cada um, ou seja, 0 legado ja esta construido e existe, contudo, com esta intervencgéo

podemos dar-lhe forma.

O luto é outro periodo em que as necessidades psicoldgicas da familia devem merecer a

nossa atencao, ja que este periodo é abrangido pelos CPAL (Kelley and Morrison 2015).

Assisti a diversas intervencdes de apoio a familia antes da morte como a escuta ativa, a
facilitacdo da expressdo de sentimentos e pensamentos com o objetivo de os normalizar

e a validacdo dos cuidados prestados pela familia (Barbosa 2016c).

Nesta fase, pude sistematizar os fatores de risco de Perturbacdo do Luto Patolégico (PLP)
do cuidador principal sendo estes pessoais (por exemplo: género feminino, idosos e idade
jovem do falecido (Ringdal et al. 2001)), interpessoais (perda de um filho (Middleton et
al. 1998) e perda de conjuge (Bennett 1997)) e circunstanciais (por exemplo morte subita
e violenta (Kristensen, Weisaeth, and Heir 2012) . Para este efeito € muito util a utilizacédo
da check list apresentada pela DGS (DGS 2019).

No momento da morte, presenciei algumas intervencdes dos profissionais das equipas
onde estagiei e que retive, como: o proporcionar apoio emocional, o respeito pelo papel
de cada elemento da familia, o dialogo acerca do processo de falecimento e a resposta a

davidas.

Depois da morte, ha véarias equipas que enviam uma carta de condoléncias um més apos
o falecimento e ao segundo més efetuam um contato telefénico de apoio ao cuidador
principal. Em relacdo as cartas de condoléncia, estas devem reconhecer a vida e os valores
do paciente e assumir a dor e a capacidade de seus parentes e amigos para que tenham

potencial terapéutico (Barbero Gutiérrez et al. 2014).

Se necessario, realiza-se a aplicacgdo telefonica do PG13 (Prolonged Grief Disorder)
validado para a populacdo portuguesa (Delalibera, Coelho, and Barbosa 2011). para
diagnostico de PLP. Os critérios deste instrumento séo: a vivéncia de uma experiéncia de
perda geradora de intensas saudades e anseio pelo falecido que se estende por um periodo
superior a 6 meses; sintomatologia emocional, cognitiva e comportamental e significativa

disfuncéo da vida social e ocupacional (Barbosa 2016c).
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Durante este estéagio, tive ainda em conta a avaliacéo das necessidades sociais dos doentes
que observei. No momento de colheita da anamnese e da historia clinica estive atenta ao
impacto da doenca no relacionamento interpessoal dos doentes e das suas familias,
questionei-os acerca da necessidade de recursos adicionais e recorri a TSSS para me
informar dos recursos comunitérios existentes e adequados a cada situacdo. Esta
articulacdo com a TSSS foi para mim essencial e fundamental para o sucesso da

intervencdo da equipa.

Procurei ainda indagar delicadamente acerca das preocupacdes dos pacientes acerca dos
seus relacionamentos, das suas finangas e outras que possam interferir na sua qualidade

de vida.

Em duas das equipas onde estagiei 0s casos sdo discutidos com a TSSS se a equipa assim
o0 decidir. Na instituicdo C, a TSSS faz parte da equipa e é um elemento fundamental, ja
que esta dimensao requer quase sempre, quer por parte do doente, quer pela sua familia,
cuidados especializados (Hughes, Firth, and Oliviere 2014)

Para desenvolver esta competéncia apliquei as seguintes estratégias, tendo sempre por

base o principio ético da autonomia (Beauchamp and Childress 2013):
e avaliei 0 contexto social dos pacientes e das suas familias;

e quando possivel e indicado utilizei Escala de Zarit (Ferreira et al. 2010) validada
para a populacdo portuguesa e que que avalia a sobrecarga do cuidador em
diferentes niveis;

e recorri e articulei os cuidados de salde com outras instituicdes/recursos da

comunidade.

Finalmente, durante este estagio desenvolvi competéncias na avaliacdo da dimensdo
espiritual, que pode ser considerada um pouco etérea, mas, apesar de assim ser, é essencial
na prestacdo de CPAL e é reconhecida e valorizada pelos doentes (Arantzamendi and
Centeno 2017). A doenca crénica e a nossa finitude trazem desafios existenciais aos
doentes e as suas familias e cuidadores, por isso os profissionais de salude sdo muitas

vezes confrontados com o desconforto psicossocial, existencial e espiritual (Neto 2016a).

Os cuidados espirituais traduzem-se no cuidar que se expressa na concretizacdo de

intervencOes refletidas e planeadas, individualmente, ou no seio da equipa

43



multidisciplinar, cujo objetivo é o de promover o maximo bem-estar e facilitar o encontro

de um sentido para a vida (Caldeira 2011).

A prestacdo deste tipo de cuidados é particularmente importante no ambito dos CPAL,
quer pela sua definicao e principios desta disciplina (Julido et al. 2019; Nolan, Saltmarsh,
and Leget 2011; Pastrana et al. 2008; Radbruch et al. 2020), como pelo momento de
fragilidade e sofrimento em que se encontra a pessoa e até mesmo do ponto de vista legal
(Unido Europeia 2010). A dimensdo espiritual € parte da abordagem integral e tem em
conta a intervencdo no sentido do alivio do sofrimento total, devendo ser contemplada no
plano de cuidados dos doentes e familia. Tal como os CPAL, os cuidados espirituais
devem ser encarados como um direito humano (Breitbart 2008; Brennan, Gwyther, and
Harding 2011). Assim, o Decreto-Lei 253/2009 (Diario da Republica 2009) reconhece o
acesso a assisténcia espiritual e religiosa nos estabelecimentos do Servico Nacional de

Saude como uma necessidade essencial e um direito do utente.

Para além de um direito humano, a espiritualidade est& positivamente relacionada com a
qualidade de vida e com a diminuicdo da dor e do sofrimento humano (Nolan et al. 2011)
e de facto, os doentes valorizam os cuidados espirituais durante a doenca ja que se sentem
mais esperancosos, confortados e a procura de sentido para o seu sofrimento (Bermejo et
al. 2013).

Durante este estagio, desenvolvi a capacidade de estar atenta a dimenséo espiritual dos
doentes, ja& que é uma das competéncias pouco desenvolvidas durante a formacdo em
Medicina. Preocupei-me em identificar as necessidades espirituais dos doentes e ainda

em realizar intervencdes dirigidas e integradas no plano de cuidados.

Uma das dimensdes fundamentais do acompanhamento espiritual (Barbosa 2016b) é a
atitude para a espiritualidade e que exige o autoconhecimento da nossa dimensdo
espiritual e religiosa e 0 nosso bem-estar nesta dimenséo, o que ndo é contetudo académico
nos cursos de salde e e deixado a responsabilidade de cada um. Dediquei-me a refletir
sobre 0 meu estar espiritual, 0 meu autoconhecimento e a minha propria espiritualidade e
religiosidade nas vivéncias e adversidades da minha vida. Revi a minha histéria de vida

e 0 caminho de construgdo e amadurecimento na dimensao espiritual.
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Esta reflexdo ajudou-me a compreender atitudes, pensamentos e sentimentos em relacao
a varios aspetos da minha vida e despertou em mim a sensibilidade para os reconhecer e

valorizar no contato com o doente.

O apoio ao doente e a familia, a nivel espiritual, passa por um diagndstico e controlo de
sintomas espirituais, realizados com técnicas especificas, e a sua integracdo no plano de
cuidados. Para identificar as necessidades do doente, revi mentalmente a Pirdmide de
necessidades adaptada de Zalenski (Zalenski 2006) e atentei especialmente as espirituais,
como a necessidade de ser reconhecido como pessoa, de rever a sua vida, a necessidade
de encontrar sentido na existéncia, de se perdoar e sentir perdoado e de amar e ser amado
(Grupo de Trabajo sobre Espiritualidad en Cuidados Paliativos de la SECPAL 2008).

Como técnicas, foquei-me essencialmente no estabelecimento de uma relagdo centrada
no doente e familia, na utilizacdo de instrumentos de avaliacdo familiar (por exemplo, o
genograma) (Caeiro 1991), na escuta ativa e na aplicagéo de instrumentos de avaliagio
(por exemplo, a escala FICA) (Puchalski 2000). Quando apropriado utilizei ainda a
Pergunta da Dignidade “O que precisamos saber sobre si enquanto pessoa para podermos

dar-lhe o melhor cuidado possivel?” (Chochinov et al. 2015; Julido et al. 2018).

Treinei a capacidade de ver a pessoa para além da idade ou dos problemas de salde tendo
por valores essenciais a bondade, o respeito e a dignidade. Para tal utilizei a mnemonica
A, B, C e D do Modelo da Dignidade (Attitude, Behaviour, Compassion, e Dialogue) na
pratica clinica (Chochinov 2007).

Cuidei gque a minha atitude mostrasse um acolhimento empatico da histéria de vida do
doente através de uma presenca compassiva, escutando e esperando o que me queriam
contar. Reagi de uma forma neutra, auténtica e sem julgamentos e mostrei estar atenta a
sinais de abertura do doente (Bermejo et al. 2013). Procurei ainda incluir a familia no
plano de cuidados tracado, monitorizando frequentemente o seu bem-estar e identificando

problemas.

Outra dimenséo essencial nos cuidados espirituais é a esperanca. Esta capacidade humana
que implica crer que algo é possivel mesmo quando h& indicagdes do contrario e de se
predispor, com o corpo e a alma, a acreditar e a esperar € vital para a nossa existéncia e

para a nossa dignidade (Julido, Najun, and Braganca 2020).
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A esperanca é um direito fundamental dos doentes em fim de vida (Nunes and Melo 2010)
e é uma necessidade central da pessoa doente e dos seus familiares, refletindo-se na
capacidade de lidar com a doenca (Chi 2007) e com os sintomas como a dor (Duggleby
2001). Para além disso, a desesperanca correlaciona-se com o desejo de antecipacdo de

morte e com a ideacdo suicida em CPAL pessoas em fim de vida (Chochinov et al. 1998).

Durante 0 estagio avaliei a esperanga com instrumentos e técnicas especificas como a
Escala de Esperanca de Herth, instrumento adaptado e validado para a lingua portuguesa
(Herth 1992; Sartore and Grossi 2008). Esta escala constitui-se de 12 afirmagdes com
respostas do tipo Likert com pontuagdo de 1 a 4, e quanto maior a soma, maior a
esperanca. Procurei também objetivar a esperanca dos doentes pedindo que
identificassem o seu simbolo de esperanca (Querido 2016) para depois elaborar e propor,

de forma multidisciplinar, estratégias promotoras de esperanca.
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3.4.Competéncia n°4: responder as necessidades dos familiares e/ou
cuidadores informais do doente relacionadas com os objetivos de cuidados
a curto, medio e longo prazos

A unidade de cuidados em CPAL ¢ o doente e a familia (Julido et al. 2019; Radbruch et
al. 2020) e por isso torna-se essencial apoiar através da equipa multidisciplinar a familia

que cuida, nas varias fases da doencga e até ao luto.

A integracdo da familia na equipa multidisciplinar é para qualquer uma das equipas onde
estagiei uma tarefa prioritaria. Esta integracao pressupdes algumas estratégias delineadas
para o efeito e que pude observar como: a educacgdo/informacao da familia; o suporte
emocional da familia e a ajuda na reorganizacao da familia (Neto 2003).

Durante o estagio, tive a preocupacdo de incluir a familia e/ou cuidadores nos cuidados
prestados, tendo em consideracdo os objetivos de cuidados estabelecidos com o doente a

curto, médio e longo prazos.

Para desenvolver esta competéncia estive atenta as estratégias utilizadas pelas equipas
onde estagiei e que tém como objetivo principal a potenciacdo dos proprios recursos da
familia. Observei a atitude dos profissionais de salde na relacdo de ajuda
equipa/doente/familia, no respeito perante as decisfes e os comportamentos da familia e
no cuidado interdisciplinar tendo por base os objetivos de cuidados estabelecidos
(Fernandes 2016) e ainda o estimular o envolvimento dos varios familiares no cuidar, ja
que desencadeia afetos e aumenta a autoestima do doente e dos cuidadores (Neto 2016a).

Registei esta estratégias para que as possa utilizar no futuro.

Outra estratégia utilizada, e que pude praticar, foi efetuar uma boa caracterizacdo da
familia, ja que ao conhecer a estrutura e relagdes entre familiares facilita o planeamento
das intervencdes. Assim, construi o genograma (Caeiro 1991) de vérias familias,
recolhendo informacéo clinica e relacional dos varios membros da familia. Durante esta
conversa tentei aperceber-me do papel do doente e de cada membro da familia. Procurei

ainda detetar os receios, fontes de preocupacdes ou situagdes de risco.

Recordo um doente em contexto de domicilio, referenciado a equipa em fase terminal e
que tinha como principal cuidadora a sua mulher, com quem residia. O casal tinha um
filho que morava e trabalhava longe e que ndo poderia garantir o apoio adequado e

necessario aquele doente. Desde a primeira visita, a sua mulher contou-nos que sofria de
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Perturbacdo de Ansiedade Generalizada e que a par do agravamento do estado de saude
do seu marido, ela propria queixava-se de insonia, ansiedade, inquietude e referia ndo se

sentir competente no papel de cuidadora.

A equipa desenvolveu varias estratégias como a facilitacdo da comunicagéo entre o casal,
a procura de recursos externos a familia para garantir o apoio do doente e da mulher e
ainda a intervencdo com a psicologa da equipa. Apesar disso, com o evoluir da situacao,
a familia manifestou o desejo de ser referenciada a uma instituicdo. O doente foi admitido
numa Unidade de Cuidados Paliativos e a mulher foi internada noutra instituicdo para

controlo e estabilizacdo da sua situacéo clinica.

Na prética, durante o estagio procurei identificar o cuidador principal e depois estabelecer
com este uma relacdo empatica desde o inicio, mostrando disponibilidade, tempo e
evitando no primeiro contacto transmitir informacdo excessiva. De seguida, expliquei
qual a funcdo e composicdo da equipa de CPAL, escutei as suas dividas e questdes e
ofereci 0s N0ssos contactos e outras informacoes relevantes. Durante o acompanhamento,
é fundamental explicar a familia o fundamento do tratamento, 0s objetivos a alcancar e
perceber o seu estado emocional para que se disponibilizem técnicas de apoio adequadas.
Uma familia bem informada sera sempre mais colaboradora e facilitara o controlo
sintomético. Sem esta colaboracdo é praticamente impossivel o doente ser tratado no
domicilio (Pascual 2005).

Dos doentes observados nas trés instituicfes apenas 28,4% tinham cuidador formal, sendo
gue na maioria dos casos os cuidados eram prestados por cuidadores informais principais,
isto €, o cénjuge ou unido de facto, parente ou afim até ao 4.° grau da linha reta ou da
linha colateral da pessoa cuidada, que acompanha e cuida desta de forma permanente, que
com ela vive em comunhdo de habitacdo e que ndo aufere qualquer remuneracdo de
atividade profissional ou pelos cuidados que presta a pessoa cuidada (Diario da Republica
2019). Os dois casos de doentes sem cuidador foram observados em contexto de
internamento (Tabela 10).
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Tabela 10 — Caracterizacado dos cuidadores dos doentes observados durante o
estagio

Com cuidador Sem cuidador
Formal Informal 2
27 66
Total 28,4% 69,5% 2,1%

Neste periodo assisti a 9 doentes cuidados pelos filhos, que na impossibilidade de manter
a sua atividade profissional em paralelo, passam por grandes dificuldades monetarias. Por
esta situacdo ser tdo frequente, a Assembleia da Republica aprovou o estatuto do cuidador
informal (Diério da Republica 2019) que define as medidas de apoio a estas pessoas mas

que infelizmente sdo muitas vezes insuficientes.

Para além do mais, se ndo for criado o sentido de responsabilidade social na populacéo,
é dificil por em préatica estas medidas, ja que muitas vezes os cuidadores informais sdo
incompreendidos no contexto laboral e social e ndo hd na comunidade estruturas

suficientes para o apoiar e proteger.

A situacdo de doenca grave e progressiva desenvolve grande instabilidade na familia e
condiciona o aparecimento de mdltiplos medos, receios, duvidas e inseguranca
(Fernandes 2016; SECPAL 2002a). Ao acompanhar as familias, procurei ter presente 0s
seus medos como: 0 medo do sofrimento do seu familiar, 0 medo de falar com o doente
ou mesmo o medo de estar sozinho com o doente no momento da sua morte. Perante estas
emoc0es, desenvolvi a minha capacidade de escuta ativa e respondi adotando uma atitude
empética (Bermejo 2008). Procurei ainda potenciar os recursos materiais e humanos nas
dificuldades referidas, como: a dificuldade em manifestar o carinho com o doente, a
dificuldade em cuidar do doente e a dificuldade em continuar as suas relacbes com o

mundo exterior.

Perante estas situagOes, observei as varias estratégias utilizadas pelas equipas, e apliquei-
as quando adequado, como: a valorizagéo positiva do esforgo realizado pela familia, o
reforgo positivo das atitudes de cada membro da familia, a atitude empatica com todos o0s
familiares, a atitude de escuta ativa e o estabelecimento de reunides ou conferéncias

familiares periddicas (Neto 2003).
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Durante este periodo, tive a oportunidade de assistir a cinco conferéncias familiares, duas
na instituicdo A e trés na instituicdo B. A conferéncia familiar € uma importante forma
estruturada de intervencao na familia em CPAL e tem como objetivos a transmissao de
informacdo e promover a adaptacdo emocional a perda e ao processo de doenca e de luto
(Fernandes 2016; Neto 2003). Observei varias estratégias utilizadas pela equipa na
preparagédo da conferéncia, como: a eleicdo de um local apropriado por forma a criar um
ambiente de confianca, a preparagdo dos conteudos a abordar e a discussdo com o doente
de quem deve estar presente. Depois estive atenta as técnicas utilizadas no dialogo como
a escuta ativa, as respostas adequadas, verdadeiras e honestas, ndo perdendo de vista o
objetivo daquela intervencao (Neto 2003; SECPAL 2002a)

Quando necessario, articulei-me com a psicologa da equipa para oferecer apoio

psicolégico e emocional aos familiares/cuidadores.

Neste periodo, também desenvolvi competéncias no aconselhamento no que diz respeito
ao luto antecipatério e depois no luto. Ao acompanhar um doente e familia nos ultimos
dias de vida na Instituicdo B, tive em atencdo as estratégias utilizadas no apoio

psicolégico e emocional da familia e na elaboracdo do luto antecipatorio.

O luto antecipatdrio é definido como o processo pelo qual os sobreviventes (familiares
ou amigos) vdo assumindo o papel de enlutados e comecam (ou ndo) a elaborar as
mudangas emocionais associadas a morte previsivel do familiar (Barbosa 2016c).

Nos doentes em que tive a oportunidade de acompanhar este processo, observei e treinei
varias técnicas utilizadas pela equipa, como: a realizacdo de psicoterapia, a discussao
sobre a doenca e 0s varios aspetos relacionados, o providenciar suporte emocional e ainda

a potenciacdo e respeito pelas praticas culturais, étnicas e religiosas (Fernandes 2016).

Acompanhei ainda a equipa A numa visita de luto, passados alguns dias da morte do
familiar, onde se avaliaram os fatores de risco de PLP (Barbosa 2016c; Delalibera et al.
2011; DGS 2019) e ainda o processo de aceitagdo e compreensao da perda, a adaptacao

criativa a vida e a aquisicao de significado.

Tive em atencéo os fatores que podem complicar o processo do luto, agravando a dor e 0
sofrimento como as herangas, a culpa, a imortalidade virtual e os aspetos econdmicos

(Barbosa 2016c¢; Bermejo, Magaria, and Villacieros 2016).
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Neste ponto, gostaria de ressalvar o sentimento de culpa no luto a que assisti em dois
casos durante o estagio. Ressalvo que no luto pode ser sentida uma culpa inoperante e
estéril, que costuma manifestar-se através de remorsos (Bermejo 2005) mas que este
sentimento pode ser reparador, oferecendo 0s meios para que a morte contribua para o
crescimento pessoal, ao fazer com que se questione e se viva de acordo com o que agora

se valoriza (Bermejo 2005).

Na gestdo e acompanhamento destes casos, tive presente os critérios de adaptacdo normal
ao processo de perda e a proporcionalidade e a rigidez dos sentimentos de culpa e de
irritabilidade (Barbosa 2016c). Preocupei-me em ser paciente e prudente pois a culpa
pode ter uma funcdo adaptativa e deve ser orientada para a mudanca. Utilizei a escuta
ativa, deixando espaco a narracdo e a ruminacao, questionando acerca da verdade por tras
da culpa (Bermejo 2005). Depois, aproveitei as respostas para que a pessoa pudesse

reorientar a sua vida e reconciliar-se com o passado.

3.5.Competéncia n°5: responder aos desafios clinicos e processos de tomada
de deciséo ética em Cuidados Paliativos

Durante o estagio nas varias equipas, deparei-me com alguns dilemas éticos e morais que
estas vivem na sua pratica diaria, incluindo questdes em torno da hidratacéo e da nutricao,

da sedacéo paliativa e da eutanésia.

Um problema ético é quase sempre um facto real, considerado pelo ser humano como
problematico, com dimensdes aparentemente contraditorias que suspendem a decisao

imediata e paralisam a acdo (Barbosa 2016a).

Apesar de ndo ser facil responder a estes dilemas, muitos destes temas podem ser
adequadamente manejados com uma comunicacdo sensivel, bem informada e honesta, ou
seja, utilizando as competéncias comunicacionais dos profissionais de salide na promocao
de uma relacdo de confianga rumo ao consenso e a sensacao de alivio dos doentes (Watson
et al. 2009).

Para desenvolver esta competéncia tive em atencdo as estratégias utilizadas pelos
profissionais que acompanhei e dediquei-me a aprofundar a minha formacao, apoiando-
me em documentos de instituicGes reconhecidas, como por exemplo as recomendagdes
da EAPC na sedacéo paliativa (Cherny et al. 2009). Recordo o caso de uma doente que

acompanhamos no domicilio, com 47 anos e que residia com o marido e um filho menor
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de idade. Sofria de neoplasia do ovéario com metastizacéo peritoneal e encontrava-se em
ocluséo total com nduseas e vomitos, dor abdominal e ansiedade que foram agravando de
intensidade e frequéncia apesar da medicacdo utilizada. Avalidmos e discutimos as
hipdteses terapéuticas com a doente que expressou o pedido sedacéo paliativa, assumindo
que preferia estar tranquila e mais sonolenta, sob pena de estar mais “desligada” da
familia. Assumimos a vontade da doente e aumentamos progressivamente a dose de
midazolam subcutaneo, reavaliando em cada contato o bem-estar da doente e da familia.
A doente morreu no seu domicilio, onde desejava, de forma tranquila e rodeada dos seus

familiares.

Durante a minha pratica clinica tive por base os quatro principios definidos por
Beauchamp e Childress (Beauchamp and Childress 2013), a saber:

e beneficéncia, isto é, atuar no melhor interesse do doente tendo presente 0s
recursos, a utilidade, os riscos, 0s custos e a confidencialidade que garante o sigilo
de toda a informacéo;

e ndo-maleficéncia, o primum non nocere, que significa ndo causar
intencionalmente qualquer mal e cumprir a regra da fidelidade procurando sempre
e em todas as circunstancias o bem da Pessoa;

e justica, de modo que todas as pessoas sejam tratadas de igual modo,
equitativamente, numa vis&o de justica distributiva consensual ligada ao respeito
pela privacidade do doente;

e respeito pela autonomia, isto €, o doente tem o direito de possuir a informacao que
Ihe diz respeito e que é essencial para poder decidir de acordo com 0s seus valores
e crencas. O doente tem também o direito de realizar um Planeamento Antecipado
de Cuidados, por forma a garantir que recebe os cuidados médicos consistentes
com seus valores, objetivos e preferéncias durante doencas graves e cronicas
(Fleuren et al. 2020; Sudore et al. 2017).

Seguindo estes principios da bioética tive por intencdo ordenar a minha conduta de modo
responsavel e prudente, isto €, avaliando as circunstancias e as consequéncias das minhas

acoes e ponderando os valores em conflito.
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3.6.Competéncia n°6: exercer uma coordenacao/lideranca de cuidados de
cariz compreensivo e interdisciplinar em qualquer contexto onde sejam
prestados Cuidados Paliativos

Os CPAL requerem uma abordagem transdisciplinar, isto é, os elementos da equipa usam
uma concecdo comum, desenham juntos a teoria e a abordagem dos problemas que
consideram de todos. Incluem o doente, a familia e/ou cuidadores, os prestadores de

cuidados e os servicos sociais (Bernardo, Rosado, and Salazar 2016).

Existe evidéncia que documenta o impacto positivo da atuacdo de equipas
multidisciplinares de CPAL, comprovando consistentemente a melhoria da qualidade de
vida dos doentes, a satisfacdo dos doentes e cuidadores com este tipo de cuidados e ainda
os ganhos de eficiéncia (Bernardo et al. 2016; Gwyther, Brennan, and Harding 2009;
Temel et al. 2010).

Seguindo o objetivo dos CPAL, cuja finalidade ¢ o bem-estar global do doente e da sua
familia (Radbruch et al. 2020), a atuacdo da equipa deve enfatizar a vida, encorajar a
esperanca e ajudar as pessoas a aproveitarem o melhor de cada dia (Bernardo et al. 2016).
Cada membro da equipa tem um papel especifico e deve ter conhecimento em que medida

contribui no plano de cuidados.

Durante este estagio procurei desenvolver as capacidades necessarias ao trabalho
interdisciplinar junto das equipas que acompanhei. Esta aprendizagem contribui para uma
melhor compreensdo das responsabilidades, papéis e funcdes de cada elemento das
equipas de CPAL.

Nas trés equipas, assisti e participei nas reunides multidisciplinares com a equipa médica
e de enfermagem, o psicélogo e o TSSS e ainda a reunides de articulagdo com outras
equipas (EIHSCP de outras institui¢cdes ou equipas de outras unidades dentro do mesmo
hospital) (Tabela 11).
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Tabela 11 — Reunides multidisciplinares e interdisciplinares assistidas durante o
estagio

Instituicdo A 3 12 2
Instituicdo B 3 12 3
Instituicdo C 12 3 5
Total 18 27 10

Durante esta atividade, constatei a importancia da reunido e dos registos pluridisciplinares
na eficacia de uma equipa, ja que esta requer uma dindmica que permita a reorganizagao
e integracdo de conhecimentos de cada profissional, em cada momento e segundo as

necessidades das situacoes (Bernardo et al. 2016).

Ap0ds ter passado por diferentes equipas constato a importancia de uma lideranca positiva,
jaque o lider imprime o seu cariz e tem a responsabilidade de potenciar as caracteristicas
individuais de cada profissional e garantir o seu bem-estar na equipa (Centeno and Najun
2014). Penso que é essencial dedicar tempo a formacdo em lideranca e gestao de equipas,
ja que esta competéncia exige educacdo especifica e é essencial ao bom funcionamento

da equipa e consequentemente na prestacdo de cuidados de saude de qualidade.

O trabalho em equipa € ainda essencial para garantir a continuidade de cuidados entre
diferentes servicos clinicos e locais. Apesar do processo de referenciacdo ser distinto em
cada local de estagio, posso dizer, que no geral, todos estes procedimentos estdo feitos

baseando-se no cuidado integral e integrado.

Ao assistir a estes processos pude assistir aos diferentes modos de comunicar entre 0s
varios profissionais e as estratégias que potenciam o trabalho de equipa realizado com

bem-estar.

Na instituicdo C, tive a oportunidade de participar num projeto que decorre do Programa
de Incentivo a Integracdo de Cuidados e a Valorizacdo dos Percursos dos Utentes no
Servigo Nacional de Saude e que junta o ACES e esta instituicdo na implementacéo de

programas integrados de apoio domiciliario.

O projeto apresenta como eixos prioritarios de atuacdo a organizacdo de agdes de
formagdo em CPAL para profissionais dos CSP, integrando a componente de estagio, a
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realizacdo de reunides periodicas de consultadoria para discusséo e avaliagdo conjunta de
casos clinicos, bem como a elaboragdo de protocolos de atuago conjunta.

Para além de fazer parte da equipa dinamizadora deste projeto, pude participar nas varias
reunides de discussdo de casos e de apresentacdo de temas relevantes a pratica como: 0s
cuidados na agonia, a hidratagéo e alimentagdo endovenosa, entre outros. Este projeto
tem aproximado os CPAL intra-hospitalares da comunidade, permitindo uma melhor
articulacdo entre estas duas esferas de acdo, o que melhora a qualidade de cuidados de

salde prestados aos doentes.

Também na comunidade, na instituicdo A, assisti a articulacdo entre CSS e a ECSCP,
onde se necessario, os profissionais dos dois locais comunicavam por telefone para
melhor garantir a continuidade de cuidados. Mensalmente, estas duas equipas relinem-
se para discutir casos clinicos de doente mais complexos e outros pormenores relativos

a organizacdo e articulagdo.

Tive em atencdo que as equipas devem oferecer aos doentes e cuidadores 0 modelo de
cuidados mais adequado as suas necessidades e preferéncias. Quando desejado pelo
doente e familia e possivel, articulei ainda a prestacdo de cuidados de saude com
instituicdes de voluntérios, que desempenham um papel fundamental no apoio a estes

doentes, sendo uma tarefa benéfica para ambos (Marcus 2013).

3.7.Competéncia n°7: desenvolver competéncias de comunicacao e de relacdo
interpessoais

A comunicacdo é essencial na prestacdo de CPAL, funcionando como estratégia
terapéutica de intervencdo no sofrimento e no controlo de sintomas associados a
doencga avancada e terminal (Buckman 2005; Querido et al. 2016). Mas esta aptiddo
pode levantar dificuldades ja que exige formacdo, treino e competéncias de relacéo

interpessoal.

A avaliacdo que os doentes fazem sobre as capacidades interpessoais dos médicos esta
grandemente relacionada com a confianca, a empatia, a seguranga e 0 apoio
evidenciados no relacionamento terapéutico, mas também com a existéncia de médicos
que escutem as suas preocupacdes e as suas preferéncias e lhes prestem uma
informacdo sincera sobre a sua situacdo clinica e sobre as suas opc¢des de tratamento
(Nunes 2007).
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Pude registar algumas estratégias utilizadas pelas equipas onde estagiei, como: a
atencdo ao meio ambiente e ao conforto fisico de todos os envolvidos durante os
dialogos mais longos ou mais delicados, de utilizar técnicas da relacdo empatica como
a escuta ativa, a reformulacdo e os siléncios funcionais. Gostaria de frisar a
importancia da nossa atitude durante a visita aos doentes, ja que ao adotarmos uma
postura empatica, com todas as técnicas que esta engloba, o didlogo sera efetivo e 0

doente e familia sentirdo isso mesmo (Bermejo 2008).

Durante este estagio observei e treinei algumas estratégias para uma comunicacao
eficaz como o estar disponivel para a relagdo com o outro, a manutencdo de uma
distancia confortavel e o posicionar-me a altura do olhar do doente (Querido et al.
2016).

Tive ainda em conta o controlo das minhas emocdes durante a consulta, ja que o
médico é o farmaco mais prescrito (Balint 1955), isto é, o médico tem uma
farmacodindmica (provoca efeitos no doente) e tem uma farmacocinética (é

transformado na interacdo com o doente) (Nunes 2007).

Observei e treinei a leitura e utilizacdo dos diferentes tipos de linguagem (verbal e ndo
verbal) e ajustei a minha linguagem as diferentes fases da doenca, a cultura e a
compreensdo do doente e familia. Tive em especial atencdo a minha linguagem nao
verbal durante as consultas, j& que esta tem mais impacto que a linguagem verbal
(Nunes 2007), contando com a minha autoavaliacdo e ainda com a avaliacdo dos
colegas. Considerei ainda a utilizacdo do toque nos doentes que o consentiram,
iniciando sempre com a méo colocada por baixo da do doente, permitindo que este

controlasse o tempo do toque (Julido 2019).

Para além disso, interiorizei o facto de que se deve sempre honrar o principio da
autonomia na transmissdo de informacéo, respeitando sempre o nivel de informacéo

que o doente e a familia desejam receber e partilhar (Buckman 2005).

Com este treino pretendi consciencializar as respostas reflexas e substitui-las ou
aperfeicoa-las de modo a aumentar o rendimento global de desempenho

comunicacional (Nunes 2007).

Esta competéncia engloba ainda a relacdo interpessoal, quer com os doentes e

familia/cuidadores, como para com o0s elementos da propria equipa. Durante este
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estagio, aprendi e consciencializei-me de varios aspetos fundamentais a ter em conta

na relacdo e que descrevo em seguida:

ter presente as atitudes fundamentais na relagcdo de ajuda como a compreensao

empaética, a consideragdo positiva e a autenticidade (Bermejo 1998)

ter presente a importancia da comunicacdo (como elemento ndo indcuo) na
relacdo, praticando a atitude empatica nas suas varias fases (Bermejo 1998;
Nunes 2007; Querido et al. 2016)

praticar a escuta ativa e a resposta empaética (e as vérias técnicas como a

reformulacéo, a confrontacdo, a personalizacéo e outras) (Bermejo 1998)

gerir os obstéaculos a escuta ativa como o ruido interior, a ansiedade em relagdo
aos tempos de consulta e a tendéncia em acelerar e dirigir o didlogo e a focar-

me no problema (Bermejo 1998; Nunes 2007)

consciencializar-me das minhas respostas reflexas, evitando cair no estilo de
investigacao ao utilizar muitas frases interrogativas e substitui-las por respostas
empaticas

treinar a capacidade de reformular e de esperar a resposta, aplicando siléncios

funcionais

treinar as aptiddes para explorar a dimensdo emotiva e espiritual da pessoa
(Barbosa 2016b; Bermejo et al. 2013; Puchalski 2000)

treinar a capacidade de estimular o autoconhecimento da pessoa e a destreza
de iniciar, isto é, de estabelecer objetivos e propor planos concretos,

reconhecendo a autonomia da pessoa (Bermejo 1998; Nunes 2007)

Penso que neste ponto teria sido muito enriquecedor para a aprendizagem a realizagéo

de uma autoscopia, apesar de compreender que no contexto de CPAL nem sempre sera

facil, quer pela situacdo clinica do doente como por questdes éticas e de protecdo de

dados.

Gostaria ainda de ressalvar a importancia da comunicacdo na transmissdo de mas

noticias, pelo que se recorre muitas vezes a modelos e protocolos que auxiliam neste

processo. Durante este periodo, assisti a varios profissionais de salde utilizarem alguns
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protocolos de transmissdo de més noticias como o SPIKES (S - Setting up ; P -
Assessing the Patient’s Perception; | - Obtaining the Patient’s Invitation; K - Giving
Knowledge to the Patient; E - Addressing the Patient’s Emotions; S - Strategy and
Summary) (Buckman 2005) e o0 ABCDE ( A — Advance preparation; B - Build a
therapeutic environment/relationship ; C- Communicate well; D - Deal with patient
and family reactions; E - Encourage and validate emotions) (Rabow and McPhee
1999). Estes dois protocolos tém alguns elementos em comum, nomeadamente a
averiguacdo do que o paciente ja sabe e do que deseja saber, o recurso a um “tiro de
aviso”, a utilizagdo de linguagem direta e simples, a consideracdo pela agenda do

doente e a disponibilizagéo de informagé&o profissional.

Recordo o caso de um doente com 52 anos, que acompanhamos no domicilio e que
sofria de carcinoma hepatocelular com metastizacao peritoneal. Residia com a esposa
e afilha, e numa das visitas, tivemos de comunicar-lhes o resultado da tomografia axial
computorizada abdominal que mostrava o agravamento da doenga, com maior
extensdo. Neste momento, tentei identificar as estratégias de transmissdo de mas
noticias utilizadas pelo médico e enfermeira, relembrando-me dos passos

anteriormente descritos.
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3.8. Competéncia n°8: promover a autoconsciéncia e o desenvolvimento
profissional continuos, com reflexdo sobre a prépria atitude em
relacdo a doenga, morte e luto

Neste periodo de estdgio, constatei a importancia dos momentos formativos e da
investigacdo clinica na qualidade dos CPAL prestados pelas varias equipas. Pude ainda
concluir que o tempo de reflexao pessoal e autoconhecimento se reflete no bem-estar de
cada elemento profissional e ainda no trabalho interdisciplinar e na prevencao do burnout,

pelo que deve ser valorizado (Bernardo et al. 2016).

No final deste estagio, posso dizer que para desempenhar qualquer uma das competéncias
necessarias a pratica de CPAL, € necessaria formacdo especifica e de qualidade, e é
fundamental realizar investigacéo clinica. lgualmente importante, é dispensar tempo para
refletir individualmente e em equipa sobre 0 nosso dia a dia, as visitas realizadas, o plano
individual de cada doente e avaliar a nossa prestagdo no contributo para o bem-estar do

doente e da sua familia.

Outra ferramenta essencial é o autoconhecimento, ja que s6 conhecendo 0S NOSSOS
processos emocionais perante o sofrimento, a doenca incuravel e progressiva e diante da
morte e do luto poderemos prevenir o burnout, viver em harmonia e ainda prever as

nossas reagdes perante determinados estimulos.

Para além disso o autoconhecimento, permite-nos em alguma medida utilizar a linguagem
verbal e ndo verbal a favor do bem-estar do doente ja que o reflexo que os pacientes véem
de si mesmos nos olhos do profissional de saude deve, em Gltima instancia, afirmar seu
senso de dignidade. Ao menos em parte, ao que parece, a dignidade reside nos olhos de

guem vé (Chochinov 2004).

Nas varias equipas identifiquei as estratégias de coesao (teambuilding) e de prevencédo do

burnout.

A Equipa A, para além da reunido no inicio dos trabalhos, encontra-se a meio da manha
para tomar um café e almogam juntos na copa, momentos onde convivem. Juntam-se

ainda ocasionalmente em jantares programados, sem periodicidade concreta.
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Na instituicdo B, a equipa organiza-se para que os profissionais almocem juntos,
normalmente por turnos, para que a assisténcia aos doentes seja garantida nesse horario.

Nas datas festivas, organizam ainda um jantar para convivio.

A Equipa C, organiza semanalmente um pequeno almoco partilhado dando espago ao
convivio e didlogo, o que penso ser uma estratégia muito Gtil na prevencéo do burnout e
ainda na construcdo da equipa. Nas datas festivas, organizam ainda um jantar para

convivio.

Ao ter a oportunidade de viver estas experiéncias, pude constatar a sua importancia na
dindmica da equipa e em cada elemento profissional o que se reflete no trabalho realizado

com os doentes e familias.

Para além disto, durante este estagio procurei participar em atividades educativas como

congressos, jornadas e cursos, que apresento na Tabela 12.

Tabela 12 — Sessdes formativas em que participei durante o estagio

Instituicdo A Curso Basico de Cuidados Paliativos 24
Formagéo “Agonia” 1h30

Instituicdo B Curso Internacional Avancado de Cuidados Paliativos 14
Sessdo Formativa “PAINAD - avaliagdo da dor na 2
deméncia”

Instituicdo C Curso Bésico de Cuidados Paliativos 24
Jornada Comemorativa dos 40 anos da Clinica da Dor 6
Jornadas de Servico Social 6
Reunido cientifica projeto da equipa C na comunidade 4

Outros Dor Cronica— ARS LVT 14
Actualizacion de Conocimientos y Evidencia Cientifica en 60

Cuidados Paliativos. Hospital Centro de Cuidados LAGUNA

Para além destas sessdes formativas, dediquei tempo a investigacdo cientifica e a

elaboracdo deste relatério (Tabela 13).

Tabela 13 — Outras atividades formativas

Realizacdo da Revisdo Sistematica da Literatura 250
Realizacdo e preparacdo de sessbes formativas 35
Elaboracdo do relatério de estagio 350
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No Apéndice 2 apresento a Revisdo Scoping que realizei com outras colegas acerca da
Terapia Assistida por Animais em CPAL. Para além de aprofundar o conhecimento acerca
deste tema, tive a oportunidade liderar a realizacdo de uma revisdo da literatura em
equipa, de sistematizar 0s passos necessarios a realizacdo de uma Revisdo Scoping, de
praticar a utilizacdo de software utilizado na sua construgdo como a aplicacdo Rayyan
QCRI e de conhecer e praticar as normas de redacao exigidas pelas revistas da area.

Gostaria ainda de referir, que durante este estagio questionei os profissionais que
acompanhei acerca das ferramentas utilizadas na atualizacdo de conhecimentos, e que
passei a utilizar, como os sites da Academia.edu e da Research Gate que permitem receber
artigos relativos aos CPAL, a subscricdo da newsletter do Cicely Saunders Institute e

ainda a inscricdo na Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos.
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4. ImplicacGes para a pratica profissional

Este periodo de estagio pratico em CPAL, integrado no Mestrado, permitiu-me atingir os
objetivos a que me propus (Tabelas 2, 3, 4 e 5) na area do cuidar, da gestdo, da educacgéo

e da investigacéo.

Posso dizer que desenvolvi as oito competéncias necessérias a pratica de CPAL de
qualidade (Gamondi et al. 2013) e que abaixo nomeio, considerando sempre a atuacédo
transdisciplinar centrada no doente e familia e que abrangesse todas as suas dimensdes

humanas. Assim sendo, neste momento sinto-me capaz de:

e aplicar os constituintes centrais dos CPAL, no ambiente proprio e mais seguro
para os doentes e familias

e aumentar o conforto fisico durante as trajetdrias de doenca do doente/familia
e atender as necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais do doente/familia

e responder as necessidades dos cuidadores familiares em relacdo aos objetivos do

cuidar a curto, médio e longo prazo
e responder aos desafios da tomada de deciséo clinica e ética em cuidados paliativos

e implementar uma coordenacdo integral e integrada do cuidar e um trabalho de

equipa interdisciplinar em todos os contextos
e desenvolver competéncias interpessoais e comunicacionais adequadas aos CPAL
e promover o autoconhecimento e o continuo desenvolvimento profissional

Apesar de curta duracdo, foi muito enriquecedor realizar o estagio em trés equipas ja que
me permitiu observar diferentes dinamicas de equipa e contextos de acdo. Cada
profissional de saide ensinou-me através da sua visdo e agdo, mas, mais do que isto,
valorizo e agradeco o privilégio de acompanhar pessoas doentes e as suas familias numa

fase tdo especial da sua vida.

Com eles aprendi e desenvolvi as varias capacidades essenciais a prestacdo de CPAL
entre elas, o centrar o plano de intervencdo nas necessidades do doente, nas suas

prioridades e gostos, e ainda a prestar cuidados a familia.
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Outra licdo que levo é a de que esta intervencdo deve fazer-se precocemente no curso da
doenca e ndo apenas nas fases finais da mesma, num modelo de cuidados cooperativos e
partilhados com outras especialidades, ja que dai advém varios beneficios para o doente
e familia (Gémez-Batiste et al. 2017; Temel et al. 2010).

Durante este estagio, constatei que os CPAL sdo um trabalho de equipa e por isso mesmo,
é necessario desenvolver competéncias na lideranga e na gestdo de uma equipa. Aprendi
como a valorizacao, a escuta e o cuidar de cada elemento profissional é essencial no bem-
estar da equipa. Outro fator fundamental é a equipa construir-se em conjunto, discutindo

que missdo e valores queremos adotar na equipa.

Gostava ainda de sublinhar a importancia da investigagdo como atividade da equipa de
CPAL, ja que esta se torna essencial na motivacdo formativa, no fortalecimento do

trabalho em equipa e na melhoria continua da qualidade de cuidados prestados.

Outro aspeto que saliento € o autoconhecimento e o desenvolvimento profissional
continuo como parte integrante da prética clinica. Durante este tempo preocupei-me em
aprofundar o meu autoconhecimento, utilizando varias estratégias como a procura de
conselho do orientador e a aceitacdo das suas sugestdes, a reflexdo apds a consulta sobre
a minha prestagdo em termos de comunicacdo verbal e ndo-verbal, na abordagem do
problema de saude, na interacdo com o doente e familia e com a equipa e no desenho do
plano de saide. Também me dediquei a reconhecer os sinais de desgaste e perceber como

posso fortalecer a resiliéncia.

Quanto a pontos de melhoria proporia a realizacdo de um estagio de maior duracéo, apesar
de posteriormente ter tido essa oportunidade fora do ambito do Mestrado, ja que para 0s
objetivos tragados o tempo de estagio foi curto.

Apds este periodo concluo que consolidei a minha formacéo no sentido de identificar as
necessidades associadas ao sofrimento e no desenvolvimento das estratégias de

intervengdo nas mesmas, considerando todas as dimensfes humanas.

Posso dizer ter cumprido o seu principal objetivo, isto €, o treino avancado em CPAL

apoiado nas aptiddes cognitivas e na pratica adquirida durante a formacé&o.
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5. Conclusao

Apesar de se verificar um aumento da esperanca média de vida, o facto de se passar a
viver mais tempo ndo implicou, no entanto, que se passasse a morrer melhor (Neto
2016a). No meu percurso enquanto pessoa e medica de familia de muitos utentes com
doencas crdnicas que causam sofrimento, nas vérias esferas humanas, senti ser essencial

aprofundar a minha formacao em CPAL.

A realizacdo do Mestrado e do estagio pratico integrado foi uma grande oportunidade
para colmatar esta necessidade e sinto-me agradecida por tudo o que aprendi. Tenho neste
momento uma visdo diferente da vida e posso afirmar com certeza que foi uma

experiéncia muito positiva.

Para além disto, este periodo capacitou-me para poder participar num projeto que

ambiciono ha alguns anos e que se vai concretizar, a prestacdo de CPAL na comunidade.

Ao ter como principio ao longo do estagio o “Cuidar a Pessoa para além da Cura”, pude
desenvolver a minha visao paliativista, ao ver a pessoa por tras da doenca e a capacidade
de estabelecer os objetivos de cuidados para além da cura e por em prética estratégias

centradas no doente e na familia.

Para além dos aspetos técnicos e especificos da disciplina de CPAL, aprofundei a minha
aprendizagem no que diz respeito a escutar, a respeitar profundamente o ser humano, a
pedir licenca para acompanhar os doentes e familia nesta fase da vida, a valorizar o que
nos e dado sé por observar e ouvir a histdria de vida. Desenvolvi ainda estratégias e a
capacidade de atencdo na avaliacdo do sofrimento espiritual e existencial e pude
aprofundar o conhecimento e treinar técnicas de intervencdo nesta esfera humana,

essencial na prestacdo de CPAL.

O fim desta etapa é na verdade um inicio, ja que pretendo continuar um caminho de
aprendizagem e formacdo em CPAL, tendo como principal objetivo melhorar o apoio
domiciliario dos doentes com doenga incuravel e progressiva e trabalhar diariamente na

preservacao da sua dignidade, do respeito e do alivio do seu sofrimento.
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Apéndice A — Folha de registo de dados utilizada durante o estagio

Nome (iniciais)

Idade (anos)

Sexo (M/F)

Tem cuidador (S/N)

Quem é o cuidador (formal ou informal)
Sinais de desgaste do cuidador (S/N), quais
Tipo de patologia (oncoldgica ou ndo oncologica)
Localizagdo da patologia oncoldgica
Localizacao da patologia ndo oncoldgica
Proveniéncia (domicilio, instituicdo, etc)

3 principais sintomas (ESAS >3)

PPS dia 1 observacéo (%)

Apoio no luto (S/N)

Tem ou ndo médico de familia (S/N)
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Resumo

Introducéo: Desde a sua existéncia, 0 Homem e o Animal tém uma relagéo bidirecional
Unica com beneficios relevantes para ambos. Os Cuidados Paliativos (CPal), com o
objetivo de proporcionar a melhor qualidade de vida aos doentes com doenca avancada,
incuravel e progressiva (Radbruch et al. 2020) estabelecem planos de acéo centrados na
pessoa e nos quais a Terapia Assistida por Animais (TAA) pode ser encarada como uma

intervencdo complementar com fins muito especificos.

Objetivos: Esta revisdo scoping tem como objetivo mapear a informacgdo disponivel
acerca da TAA (fendbmeno) em CPal (contexto).

Materiais e métodos: Revisdo scoping baseada no método Joanna Brigs (Peters et al.
2020). Foram incluidos todo o tipo de artigos em portugués, inglés e espanhol, sem limite
temporal. Trés revisores independentes foram responsaveis pela selecdo dos estudos,

resolvendo-se os conflitos por meio de consenso.

Resultados: Foram consultadas as bases de dados MEDLINE/Pubmed e CINHAL e dos
59 artigos encontrados, foram selecionados 11 artigos para extracdo de dados, dos quais

9 sdo estudos experimentais e 2 revisdes narrativas da literatura (Figura n°1).

Conclusdes: A TAA apresenta varios beneficios para a pessoa doente acompanhada em
CPal e pode ser utilizada como terapia complementar, respeitando a autonomia do doente.
A TAA tem uma finalidade especifica e € realizada por um profissional com formacéo e
por um animal treinado para o efeito. Existem poucos estudos realizados e aqueles que
encontrdmos tém limitagdes como o numero reduzido de participantes e metodologias

muito variaveis.

Palavras-chave

Terapia Assistida por Animais / Animal Assisted Therapy (Mesh), Cuidados Paliativos /

Palliative care (Mesh), Medicina Paliativa / Palliative medicine (Mesh)
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Introducéo

A utilizagdo de animais no cuidado dos doentes tem vindo a ser objeto de maior atengéo
apesar de ser descrito h& varios anos exemplo, nas notas de enfermagem de Florence
Nightingale onde esta repara que para os doentes com doencas crénicas, um passaro
numa gaiola pode ser o Unico prazer para um doente confinado a sua cama (Nightingale
1860).

O primeiro relato de animais de estimacdo como intervencdo terapéutica ocorreu na
Bélgica, no século IX, em que as pessoas portadoras de deficiéncia eram autorizadas a
cuidar dos animais, pois pensava-se que isso restabeleceria a harmonia entre a alma e o

corpo (Ockleford and Berryman 2001).

Na prestacdo de CPal centrados na pessoa doente e na sua familia nos diferentes contextos
e com o objetivo da melhoria da qualidade de vida nas vérias esferas humanas, ha que,
enquanto equipa multidisciplinar ser criativos na elaboragéo do plano de intervencdo, que

é sempre Unico e respeita a autonomia da pessoa.

A TAA definida como uma modalidade terapéutica que envolve o paciente, um terapeuta
e um animal treinado, utilizada com o objetivo de atingir um determinado fim tem vindo
a ser cada vez mais utilizada no contexto dos CPal, em doentes de varias idades (European
Society for Animal Assisted Therapy 2011). Este tipo de terapia tem ganho relevancia
neste contexto por ser custo-efetiva, por apresentar poucos riscos e apresentar beneficios

fisicos e psicolégicos no acompanhamento de pessoas com doenca avancada e incuravel.

E importante diferenciar entre animais de companhia, que coabitam com a pessoa doente
fora do contexto da instituicdo de saude e os animais especificamente treinados para

realizar TAA, interessando-nos para a realizacdo desta revisdo apenas os Gltimos.

Este artigo tem como objetivo mapear a informacdo existente acerca da TAA em CPal

pediatricos e de adultos no contexto domiciliario e de internamento.
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Materiais e métodos

Foi realizada uma revisdo scoping baseada no método Joanna Brigs (Peters et al. 2020).
Utilizdmos as bases de dados MEDLINE/Pubmed e CINHAL para a pesquisa de artigos
utilizando a estratégia apresentada na Figura n°l. Foram incluidos todos os tipos de
artigos em portugués, inglés e espanhol, sem limite temporal e considerados os estudos
com doentes em CPal de todas as idades A selecdo dos estudos foi feita a parir da leitura
dos titulos e resumos (quando disponiveis) e posteriormente da leitura integral do texto.
Foram responsaveis pela selecdo dos estudos trés revisores independentes, resolvendo-se
os conflitos por meio de consenso. A extracao de dados foi realizada apenas por um autor

e revista pelos outros.

Foi utilizado o acrénimo PCC — Populacdo (pessoas com doenca progressiva e incuravel,
incluindo a populagdo adulta e pediatrica), Conceito de estudo (Animal Assisted Therapy,
Equine-Assisted Therapy, Pet Therapy e Animal Physical Therapy) e Contexto (Palliative
care, Palliative medicine, Terminal care, Terminally ill, Hospice care, Hospice and

Palliative nursing).
Para a realizacdo da revisao scoping utilizamos a aplicacdo online gratuita Rayyan QCRI.
Resultados

Encontrdmos 59 artigos e depois de excluidos 14 duplicados, foram eleitos para leitura
de resumo 45 artigos. Apos exclusdo elegemos para leitura de texto integral 28 artigos.
Destes foram selecionados 11 artigos, para extracdo de dados, sendo o0s restantes
excluidos por apresentarem resultados diferentes dos critérios de inclusdo (n=8),
intervencdo do estudo diferente da pretendida (n=5), artigo nao acessivel (n=2), contexto
diferente do definido (n=1) e idioma diferente do estabelecido nos critérios de inclusédo
(n=1).

Dos 11 estudos selecionados, apenas 1 abrange a populagdo pediatrica, 9 sdo estudos

experimentais e 2 s&o revisdes sistematicas da literatura.

Os resultados séo apresentados no Fluxograma PRISMA (Figura n°1) e no Quadro n°1.
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Discussao

A TAA é um tratamento complementar que tem beneficios fisicos e emocionais no

contexto dos CPal.

Nos estudos selecionados foram utilizados varios tipos de animais, maioritariamente cdes
(n =11), gatos (n = 2) e coelhos (n = 1). Os animais considerados para esta revisdo foram
devidamente treinados para ser utilizados na TAA, ndo sendo considerados 0s animais de
companhia que fazem parte da vida dos doentes fora do sistema de satde (Chur-Hansen,
Zambrano, and Crawford 2014).

Quanto ao método utilizado foi variavel, com visitas de duracdo variavel entre os trinta
minutos e ao longo de todo o dia. Relativamente aos acompanhantes dos animais, estes

eram treinadores ou terapeutas.

Num estudo realizado no contexto institucional, utilizando a intervencéo da psicéloga em
CPal e de um céo (vs. sem cdo), verificou-se a diminuicéo significativa no nivel de
cortisol entre 0 momento antes ¢ 30’ apds intervengdo (p = 0.007) e o controlo (p =
0.036). Registou-se ainda a diminuicéo significativa na frequéncia cardiaca entre o
momento antes e apds 30° (p = 0.0046) e o controlo (p = 0.0119) (Krause-Parello et al.
2018).

Vaérios artigos apontam para o efeito relaxante da TAA para os doentes (Chur-Hansen
et al. 2014; Engelman 2013; Krause-Parello et al. 2018; Phear 1996; Schmitz et al. 2017)
na interacdo com o céo treinado, também associado a sensacdo de prazer. Num estudo
observou-se que nos doentes com tristeza durante os encontros o efeito da presenca do

cdo acalmava e distraia os doentes durante a sessdo (Schmitz et al. 2017).

A TAA parece ter ainda um papel importante na ativacdo comportamental, quer na
interacdo com o animal como na interacdo profissional de saude/paciente e
visitante/paciente (Chinner and Dalziel 1991; Phear 1996; Schmitz et al. 2017). A
presenca do animal parece aliviar o ambiente, funcionando como um lubrificante social,
ao criar um ambiente mais acolhedor e menos clinico. A presencga do céo facilitou o inicio
de conversas (cdo como catalisador da conversa) acerca da doenca e da morte (Schmitz

et al. 2017) e forneceu um topico de conversa ndo relacionado a condi¢do do paciente,
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permitindo a discusséo e fortalecendo o relacionamento enfermeiro-paciente (Chur-
Hansen et al. 2014).

Outros estudos reforcam esta ideia de que o acariciar e o tocar no animal pode ter um
efeito relaxante e proporciona aos pacientes uma presenca no ambiente de saude que
oferece carinho incondicional (Chur-Hansen et al. 2014). Neste contexto, 0 cdo trouxe

conforto e ocupou os doentes e os cuidadores (Chinner and Dalziel 1991)

Relativamente ao controlo da dor, a TAA em doentes em CPal (Engelman 2013; Krause-
Parello et al. 2018) mostra uma resposta positiva no nivel da dor quando utilizada como

tratamento adicional.

No que diz respeito ao bem-estar, os animais podem ter beneficios na melhoria de

sintomas como a dor, a fadiga e de sintomas psicoldgico (Chur-Hansen et al. 2014).

O impacto da TAA também e visivel no humor, observando-se num estudo (Kumasaka et
al. 2012) uma reducéo significativa na Escala de Faces (International Asociation for the
Study of Pain 2014) (melhoria no humor) apés a interacdo com o animais treinados

(cées, gatos e coelhos) (810 vs. 266; p<001).

Uma sub-analise deste estudo revelou que o impacto da interagdo foi ligeiramente maior

em doentes que revelaram gosto e interesse por animais.

Posteriormente voltou a verificar-se noutro estudo melhoria estatisticamente
significativa no humor dos doentes, com resultado na Escala de Faces (International
Asociation for the Study of Pain 2014) de 9,00 (z 4,63) antes da interacdo e de 4,73 (+
4,43) apos a interacdo, mostrando uma diferenca significativa p <0,05 entre o antes e 0

depois da interacdo (Kumasaka et al. 2016).

Outros estudos realizados corroboram esta informagéo, ao evidenciar que a TAA tem um
impacto positivo no humor, no alivio sintomatico e na experiéncia do paciente (Kumasaka
et al. 2016; Schmitz et al. 2017)

Quanto ao efeito da TAA nas sensacdes de ansiedade e de angustia, um estudo que
incluiu cées e gatos numa enfermaria de pacientes terminais, conclui existirem alguns

sinais de diminuicéo da ansiedade e de angustia, mostrando ainda que os doentes foram
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mais capazes de mover-se nos estadios de Kibler Ross relativamente ao processo de
aceitacdo da morte (Macdonald and Barrett 2016).

Num contexto mais especifico, em doentes com deméncia (Muschel 1984) e sob a
perspetiva do treinador, a presenca do céo e a interacdo com este trazem conforto e alivio
aos pacientes, ja que a sua aproximacao fisica ajuda a pessoa com deméncia a “abrir-se”

e 0 cdo assume a funcéo de recetor e mitigador da sua carga emocional.

Na area da Pediatria, o unico estudo encontrado foi uma Revisdo Sistematica da
Literatura (Muschel 1984) que conclui que apesar do nimero reduzido de estudos em
criangas acompanhadas em CPal e das limitacbes metodoldgicas héa beneficios fisicos,
psicolégicos e emocionais nas criangas com a TAA. Nesta revisao é incluido apenas um
estudo com criangas em contexto de CPal (Mary Kaminski 2002) e em que foram
avaliados os impactos emocionais e fisicos da TAA em criangas hospitalizadas (n = 70)
em comparagdo com as atividades da vida infantil, como o artesanato estruturado, os
jogos e os videojogos. Os participantes apresentavam como diagnosticos mais prevalentes
a doenca oncoldgica (33%) e a fibrose quistica (21%). Antes da intervencédo, foi aferida
a Escala de Depressdo Reynolds Child (Reynolds and Graves 1989) e a classificacdo de
dor autoreferida. Foram ainda avaliados o cortisol salivar, a frequéncia cardiaca e a
pressdo arterial. O estudo concluiu existir melhoria no humor infantil em pacientes que
receberam TAA e durante as intervencdes da TAA o0s pacientes apresentaram um efeito
mais positivo em comparagao com outras atividades da vida infantil. Embora n&o sejam
resultados estatisticamente significativos, os niveis de cortisol salivar diminuiram ap6s a

TAA, sugerindo um ter um efeito de diminuicdo do stress em criancas em CPal.

Relativamente a tracos da personalidade que podem aumentar o beneficio da TAA
no bem-estar, parece que os doentes com personalidade mais acolhedora, com tragos de
humor e criatividade, capacidade de diversédo e empatia beneficiam mais da TAA. Estes
foram capazes de estabelecer uma relagdo de maior intimidade com o animal e de

trabalhar as suas proprias necessidades (Macdonald and Barrett 2016).

Quanto aos mecanismos de acao nos efeitos benéficos da TAA, Chur-Hansenet (Chur-
Hansen et al. 2014) sugere que se devem a reducdo da soliddo e a contribui¢do para uma

sensacdo geral de bem-estar ao longo da vida. Kumasaka et al. (Kumasaka et al. 2012)
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argumentam que a maioria dos beneficios da TAA resulta dos pacientes assumirem o
animal como um membro da familia. Engelman (Engelman 2013) sugeriu que o
mecanismo de acdo pode estar vinculado a presenca de animais facilitar a sensacédo de
“estar em casa” mesmo em contexto de internamento, o que pode sugerir que suavizar o
ambiente hospitalar ou reduzir a medicalizacdo do ambiente clinico € uma intervencédo

eficaz.

Entre os varios estudos apenas um apresenta desvantagens na utilizacéo de animais como
terapia complementar como o facto de por vezes ndo terem condicfes higiénicas, de
poderem ser ruidosos e assustar os doentes, de haver possiveis alergias do doente ao pelo
de cdo e do possivel aumento do risco de queda dos doentes pela presenca do cao (Phear
1996).

Como limitacOes desta investigagdo ha a referir o nimero limitado de estudos realizados
sobre este tema, o nimero reduzido de participantes em cada estudo e as diferencas
metodoldgicas entre os estudos encontrados. De salientar ainda que a introducdo de um
animal experimental em qualquer ambiente apresenta questfes éticas e metodoldgicas

que devem ser sempre respeitadas e que podem dificultar a realizagao do estudo.
Conclusdes

Os CPal visam o cuidado integral da pessoa com doenca incuravel e progressiva através
de um plano de intervencdo individual e que abrange as varias dimensées humanas. A
TAA é uma intervencdo realizada por profissionais com formacdo especifica
acompanhados de animais treinados e pode ser encarada como uma intervencdo
terapéutica complementar que traz beneficios fisicos e psicoldgicos ao doente, familia e

cuidadores no contexto dos CPal.

Os estudos mostram que existe um efeito positivo da TAA no estado de relaxamento
(Engelman 2013; Phear 1996; Schmitz et al. 2017) com consequente diminuicdo da
ansiedade e angustia (Muschel 1984), verificando-se uma diminuicdo significativa do
nivel de cortisol salivar e da frequéncia cardiaca dos pacientes ap0s a intervengdo
(Krause-Parello et al. 2018).
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Verifica-se ainda uma resposta positiva no controlo da dor, fadiga e sintomas psicologicos
(Chur-Hansen et al. 2014; Engelman 2013; Krause-Parello et al. 2018) bem como
melhoria significativa no humor do paciente (Kumasaka et al. 2012, 2016; Macdonald
and Barrett 2016; Schmitz et al. 2017).

A presenca de animais facilita o inicio de conversas importantes para o paciente e alivia
0 ambiente hospitalar, aumentando a interacdo entre os doentes e profissionais de saide
ou visitantes (Chinner and Dalziel 1991; Phear 1996; Schmitz et al. 2017).

Em doentes com deméncia (Swall et al. 2019) a presenca do céo e a interacdo com este

trazem bem-estar.

Na é&rea da Pediatria apenas identificAmos um estudo (Gilmer et al. 2016) que sugere que
a TAA pode ter um efeito emocional positivo e diminuir os niveis de stress em criancgas

hospitalizadas no contexto dos CPal.

Existem poucos estudos realizados sobre este tema e aqueles que encontramos tém
limitacGes, mas apesar disto, os resultados sugerem que quando integrados na préatica de

forma adequada, os animais podem melhorar a prestacéo de cuidados.

Conclui-se assim, que sdo necessarios mais estudos, de maiores dimensbes e melhor

qualidade metodoldgica.
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