Orgado Oficial da Associacdo Portfuguesa de

CUIDADOS PALIATIVOS

volume 04 - nimero 01 - julho 2017

Auto-avaliacdo da qualidade de vida familiar
em cuidados paliativos pedidatricos:
um estudo exploratorio

Instrumentos de avaliacdo da astenia/fadiga
em Cuidados Paliativos: Revisdo Sistematica
da Literatura

Cuidados Paliativos em Nefrologia

Intervencoes Paliativas realizadas pelos enfermeiros
num Servi¢co de Urgéncia aos utentes com doenca
cronica, incuravel e progressiva

Instrumentos de avalia¢gdo da dispneia e tosse
em Cuidados Paliativos: Revisdo Sistematica da Literatura

Il Jornadas de Investigacdo da APCP
Resumos das Sessoes Plendrias
Resumos das Sessoes Paralelas
Resumos das Comunicacades livres
Resumos dos Posters

A

AN

Associagao Portuguesa
de Cuidados Paliativos

www.apcp.com.pt




@l 138

Conclusao: A esperanc¢a de reencontrar o ca-
minho com o apoio incondicional dos Cuida-
dos Pdliativos para manter um dia a dia com
a qualidade e dignidade que qualguer ser hu-
mano tem direito.

Trabalho retirado.

E QUANDO TODA A FAMILIA ADOECE?

Diana Pires Fernandes; Maria Jodo Castro;
Helena Mauricio; Andrés Carrascal; Eugénia
Madureira

ULSNE- Braganca

Infrodugdo: Desde sempre se reconheceu
que a familia € um dos pilares essenciais na
formagdo da identidade do ser humano. Esta
é parte atfiva no seu desenvolvimento e repre-
senta uma rede de apoio social, emocional e
econdmica para os individuos. Assim se com-
preende que a familia seja considerada uma
unidade bdsica da sociedade, dentro da qual
0s seus elementos se influenciam e colaboram
para um bem-estar comum.

Tendo em conta as nocdes bdsicas de Cuida-
dos Primdrios, cada vez mais se reconhece que
o agregado familiar & o suporte dos cuidados
desenvolvidos na comunidade e, portanto, da
fomentacdo de comportamentos sauddaveis
e conseqguente prevencdo de doencas. Pois
bem, apesar de nos Cuidados Paliativos a ne-
cessidade de cuidar ter um proposito diferen-
te, 0 meio pelo qual o fazemos deve ser similar.
Objetivo: Reconhecimento da necessidade de
atuacdo sobre o bindmio individuo-familia na
prestacdo de cuidados a doentes em fim de
vida.

Material e métodos: Foi feita uma revisdo bi-
bliografica no sentido de perceber em que
medida os Cuidados Paliativos podem inter-
ferir na rotina familiar e na gestdo de necessi-
dades inerentes ao acompanhamento de um
doente em fase terminal.

Resultados: Partindo do principio que “os com-
portamentos de sadde e doenga sdo apren-
didos no contexto familiar e que esta unida-
de é afetada quando um ou mais dos seus
membros tem problemas de sadde” (Hanson
& Boyd, 1996), torna-se essencial perceber a
complexidade das relacdes interpessoais e o
nivel de funcionalidade de cada agregado.
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Cabe & equipa de Cuidados Paliativos a fun-
¢&o de desmistificar todas as mudancas e du-
vidas que surgem ao longo desta caminhada.
Para tal, € essencial o incentivo & comunico-
¢do pois s&6 assim se consegue anfever ne-
cessidades (socias, emocionais ou materiais)
e atuar em conformidade com o reqgjuste de
inferacdes e rofinas.

Conclusdo: A sobrecarga familiar associo-se a
altos niveis de depressdo, ansiedade e stress,
que podem ser prevenidos se houver uma
gestdo e distribuicdo eficaz das tarefas entre
cuidadores profissionais e informais. A comuni-
cacdo exata sobre a evolu¢cdo do doente e
o ponto de situacdo face a um desfecho ine-
vitével, & essencial para que o ndcleo familiar
possa estabelecer metas redlistas e possa pre-
para-se para tal acontecimento.

DESFAZER NOS PARA CONSTRUIR O N()_S:
O LUGAR DA NARRATIVA NA FORMACAO
DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE

Susana Vasconcelos Teixeira Magalhdes;
Carlos Costa Gomes

Instituto de Bioética da Universidade Catdlica
Portuguesa Universidade Fernando Pessoa

A nossa histéria € sempre mais do que uma
narrativa individual, € um verbo, um evento
plural, co-autoral que depende de leitores e
de ouvintes. Para construirmos um Nos & ne-
cessario promovermos a fransformacdo do es-
paco neutro, andnimo, sem rosto (que frequen-
temente encontramos em diferentes contextos
dos cuidados de salde) num lugar identitario,
histérico, relacional. Um dos obstaculos a im-
plementacdo de uma verdadeira intersub-
jectividade na pratica médica a resisténcia &
invasdo da privacidade, ndo s pelos doentes,
mas também pelos médicos: os doentes autori-
zam os profissionais de sadde a invadirem a sua
privacidade face & ameaga da doenca e da
morte, e salvaguardados pele dever do sigilo
médico; os médicos ndo se permitem conhe-
cer 0 doente, porque tal conhecimento seria
um sinal da fragilidade da sua prépria privaci-
dade. A semelhanca do olhar que se esconde
da morte alheia para ndo ter que se confrontar
com a sua prépria morte, o olhar que feima em
ndo ver o doente, fixando-se exclusivamente
na doenca, sé6 pode ser resgatado por uma
mudanc¢a de perspetiva.

A diversidade de discursos no corpo doente e



as diferentes linguagens faladas pelos interve-
nientes nos cuidados de salde exigem que se
valorize novamente o papel da Testemunha.
Tornamo-nos doentes na presenca do Outro:
O qgue testemunha a nossa fransformacdo, o
que cuida de nds, 0 gue nos reconhece como
pessoas que Ndo o deixam de ser por estarem
doentes. A falha na visibilidade da pessoa em
detrimento do doente e da doenca tem um
correlato na visibilidade excessiva do profissio-
nal em detrimento da pessoa que se fransfor-
ma e cresce No exercicio da pratica médica.
Pela escrita e pela leitura, pela escuta, infer-
pretacdo, representacdo e imaginacdo, pro-
pomos um programa de formacdo para médi-
cos e infernos de especialidade de Oncologia
e Cuidados Intensivos baseado na Medicina
Narrativa como um instrumento para a cons-
frucdo da relacdo doente/cuidador, para um
alargamento e aprofundamento do conheci-
mento de si mesmo, para fins de investigacdo
qualitiva e quantitativa cujos dados permitam
melhorar a qualidade dos cuidados prestados.
A Medicina Narrativa ndo se reduz a estraté-
gias de comunicagd@o, nem é exclusivamente
centrada no doente. Trata-se de uma drea do
conhecimento dentro da Medicina que explo-
ra, investiga e promove a intersubjetividade
nos cuidados de saude, construindo um modo
de olhar, atfitudes e praticas centradas na re-
lacdo através do desenvolvimento de capa-
cidades narrativas. O foco ndo & apenas o
doente, mas sim o médico e outros profissionais
de saude em didlogo entre si, com o doente,
com a familia, com os gestores das instituicdes
de saude e com os decisores politicos. H& hoje
frés principais desafios que se perfilam no hori-
zonte dos profissionais de saldde, dos doentes,
e seus familiares e das diversas comunidades
em geral: A gestdo do fempo, a comunicacdo
e a tomada de decisdo partihada, numa era
digital, num mundo aparentemente globali-
zado, e no paradigma da medicina baseada
na evidéncia. O nosso programa de formacdo
Near my Patient (NMP) insere-se no &dmbito do
projeto de investigacdo em curso intitulado
N&s: narrar, ouvir e saber: Histérias que conto-
giam, co-financiado pela Fundacdo Calouste
Gulbenkian (https://gulbenkian.pt/iniciativas/
inovar-em-saude?/humanizacao-em-saude/)
e em parceria com a Fundazione ISTUD (http://
www.medicinanarrativa.eu/projects). Near My
Patient tfem duas grandes dreas: Narrativa e
Comunicacdo e Deliberacdo e Tomada de
Deciséo Etica. Os materiais de formacdo sdo

narrativas literdrias, cinematogrdaficas, videos,
pinfuras e outras formas de expressdo artistica,
bem como histérias contadas pelos proprios
profissionais, cujo registo escrito é recolhido e
analisado atravrés de software de andlise se-
mantica, apds obtencdo do consentimento in-
formado para o efeito. A partir das categorias
que se destacam nesta andlise, pretende-se
promover a reflexdo sobre as atitides e perspe-
tivas dos profissionais face & sua relagcdo com
os doentes e familiares, com as suas equipas e
com a comunidade em geral; e face as dificul-
dades na deliberacdo e fomada de decisdo
em situacdes que envolvem conflitos éticos. Ao
longo da formagdo pretende-se desfazer estes
nos, fransformando-os em oportunidades para
a construcdo de um verdadeiro No&s.

FORMAGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS
- ATIVIDADE DO NORDESTE TRANSMONTANO

Ana Catfarina Pires; Teresa Ramos; Liseta
Goncalves; Jacinta Fernandes; Duarte Soares;
Clara Jorge; Joana Freire; Guilherme Carita

ULSNE - Braganca

Introducdo: A evolucdo da medicina nos Ulti-
mMos anos trouxe além de melhorias em sadde a
necessidade de desenvolvimento de uma me-
dicina de acompanhamento em fim de vida.
Como nova area do conhecimento, os Cuida-
dos Paliativos, apresentavam-se como uma la-
cuna na formacdo dos profissionais de sadde.
A implementacdo de Equipas Multidisciplinares
nesta drea exigiu atfividade formativa intensa,
pAra gue, NoVos Recursos HumManos com capo-
cidade técnica pudessem surgir.

Objetivos: Pretendeu-se avaliar quantitativa e
qualitativamente a atividade formativa reali-
zada no Nordeste Transmontano desde o ano
de 2008 até & presente data.

Material e métodos: Foram recolhidos dados
de todas as entidades formativas da regido,
na drea da saude, através de consulta retros-
petiva dos ficheiros das diferentes enfidades e
compilagcdo dos mesmos em base de dados
Excel®. Os dados foram posteriormente cate-
gorizados e estudados descritivamente.
Resultados: Apds a andlise dos dados verificou-
se que a grande maioria dos cursos se dirige
a Equipa Multidisciplinar, havendo predomi-
nio de médicos e enfermeiros Nos grupos for-
mados. No universo de formandos em causaq,
verifica-se uma boa adequacdo da carga ho-
raria. Observou-se que a grande maioria das
formagdes foram lecionadas por formadores
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