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Resumo

No ambito do V Mestrado em cuidados paliativos (CP) da ESALD do IPCB surge a realizagao
do relatério clinico, composto por duas partes: a pratica clinica e o projeto de intervencao.

A pratica clinica foi realizada com uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) num Centro Hospitalar (CH) pertencente ao Distrito de Porto, entre 5 de
Abril e 30 de Junho de 2017.

Primeiramente caracterizo a EIHSCP e a tipologia de doentes que pude observar durante a
pratica clinica. Seguidamente, exponho cinco casos clinicos que tive oportunidade de
acompanhar. Retratando a atuagao da EIHSCP em cada caso, recorro as bases tedricas dos
pilares em CP para a concretizacdo da reflexdo acerca dos cuidados prestados.

Na segunda parte do relatério exponho o projeto de intervengdo acerca da prevengio do
Burnout nos PS em CP. Sendo a tematica deste trabalho, descrevo os objetivos iniciais a que me
propus e de que forma estes puderam ser concretizados na pratica clinica. Compilando todas
as estratégias que podem ser utilizadas para evitar esta Sindrome, reforco também a

necessidade e importancia da existéncia de programas para prevenir a Sindrome de Burnout.

0 presente relatério é, entdo, uma reflexdo acerca de todo o percurso do Mestrado.
Enfatizando a pratica clinica, o objetivo major deste trabalho foi o de aplicar o conhecimento
tedrico aprendido em contexto de sala de aula, na pratica clinica. Posteriormente, com o
conhecimento tedrico-pratico adquirido, foi precioso o exercicio de reflexdo que culminou na

realizacao deste relatério.

Palavras chave

Cuidados Paliativos; Pratica clinica; Reflexdo; Sindrome de Burnout; Enfermagem.
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Abstract

The clinical practice report is presented, which is divided in two parts. The first part is a
reflection about the clinical practice and the second part is about the implementation of an
intervention project.

The clinical practice happened in a Hospital near Porto, with the palliative care team,

between April 5t and June 30th, 2017.

The first part of the report sums up the work done by the palliative care team and describes
the typology of the patients that I was able to observe during the clinical practice. Then, I
expose five clinical cases and I reflect on the palliative care team interventions, relying on

scientific knowledge.

The second part of the report describes the implementation of the intervention project, on
how to prevent Burnout Syndrome in palliative care health professionals. Being the thesis
theme, [ present the main goals and how they were achieved during the clinical practice. I
compiled all the strategies used to prevent this Syndrome and emphasized the need and

importance of Burnout prevention programs.
This report is a reflection of the entire course of the palliative care master. My main goal

was to apply the theoretical knowledge in the clinical practice. After that, I reflect upon

everything about the clinical practice, which resulted in the writing of this report.

Keywords

Palliative Care; Clinical Practice; Reflection; Burnout Syndrome; Nursing.
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Parte | - Pratica Clinica



Joana Marinho Alves

1. Introducao

Vocé é importante porque é vocé. Vocé é importante até ao tilltimo momento da sua vida, por
isso, nos faremos tudo o que pudermos para ajudd-lo ndo sé a morrer pacificamente, mas
também a ter a melhor vida possivel até ao fim. Cicely Saunders

0 conceito de cuidados paliativos (CP) evoluiu ao longo das tltimas décadas, deixando de
ser exclusivo para doentes em fim de vida e tornando-se mais abrangente, numa colaboragao
estreita entre a medicina curativa e a paliativa, desde o inicio do processo da doenca. Hoje em
dia, os CP sdo direcionados para doentes com doenca crénica, progressiva e incuravel, sendo
prestados por uma equipa multidisciplinar, que integra o controlo sintomatico, o apoio a
familia e a comunicacao adequada. Estes cuidados centram-se nas necessidades do doente e da
familia, tendo como intuito diminuir o sofrimento e melhorar a qualidade de vida. Idealmente,
os doentes devem ser acompanhados desde o diagndstico até ao momento da morte, sendo que
a familia continua a ser apoiada pela equipa durante o processo de luto.

Atualmente, a longevidade esta a aumentar, havendo um envelhecimento progressivo da
populacdo mundial e o aumento do nimero de pessoas com doencgas cronicas. Perante esta
realidade, surgem alguns desafios inerentes a pratica de CP. Primeiramente, é necessario que
toda a populacido tenha o mesmo acesso a estes cuidados, o que ainda nio é uma realidade,
particularmente nos paises em desenvolvimento, em que a disponibilidade de farmacos
essenciais a prestacdo destes cuidados é escassa. Também a implementac¢do dos CP ainda ndo
é uma realidade em todos os paises, seja pela falta de profissionais, infra-estrututras e/ou
politicas que ndo permitem o desenvolvimento destes cuidados. Para além disto, é necessaria
a formacdo dos profissionais em CP, sendo imperativo haver profissionais devidamente
especializados nesta area.

Posto isto, no ambito do V Mestrado em CP da ESALD, do IPCB, surge a realizagdo deste
relatorio clinico, composto por duas partes: a pratica clinica e o projeto de intervencgao.

A proposta deste relatério vai no sentido de fazer uma analise profunda sobre, por um lado,
o papel preponderante dos profisssionais de satide especializados em CP, mais especificamente
numa Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e, por outro, acerca
da Sindrome de Burnout, como esta cada vez mais afeta os PS e de que forma pode ser
prevenida.

A pratica clinica foi realizada com uma EIHSCP num Centro Hospitalar (CH) pertencente ao
Distrito de Porto, entre 5 de Abril e 30 de Junho de 2017. Primeiramente caracterizo a EIHSCP
e a tipologia de doentes que pude observar durante a pratica clinica. Seguidamente, exponho
cinco casos clinicos que tive oportunidade de acompanhar. Retratando a atua¢do da EIHSCP
em cada caso, recorro as bases tedricas dos pilares em CP para a concretizacdo da reflexao
acerca dos cuidados prestados.

Um dos maiores desafios que a literatura retrata e eu pude constatar na pratica clinica é
acerca da necessidade de formacao de todos os PS sobre CP. Reconhecendo estes cuidados
como uma area do conhecimento, é de notar que estes tém por base uma filosofia, isto é, para
além de uma ciéncia com as suas bases tedricas, os CP sdo respostas humanizadas do cuidar.

Vendo o doente como uma pessoa para além da sua doenga, os CP assentam as suas
2
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intervencgdes tendo em conta a dignidade e o sentido de autonomia da pessoa, prestando
cuidados de acordo com os ideias e desejos da mesma, fazendo o melhor pelo doente, mesmo
que tal ndo va de encontro aos desejos dos familiares e/ou dos préprios PS. E de notar que, por
um lado, o paternalismo dos PS ainda estad presente na pratica diaria dos mesmos e, por outro
lado, que estes profissionais continuam a prestar cuidados de acordo com as suas crencas, nao
respeitando os valores e convic¢des do doente.

Denote-se também os riscos inerentes a banalizacdo do conceito dos CP, se ndo houver
profissionais devidamente especializados nesta area. Se, por um lado, a integracdo de CP nos
diversos servicos especializados do meio hospitalar dificultam o reconhecimento desta area
como uma especialidade, a associacdo de CP exclusivamente a doentes terminais podera
continuar a acontecer, caso se percam os valores que sdo os pilares dos CP. E também de
considerar o risco de que os CP possam ser dissolvidos na medicina moderna, em que os
médicos praticam exclusivamente a medicina curativa, abandonando os doentes quando “ja
ndo ha nada a fazer”.

Na segunda parte do relatério exponho o projeto de intervengdo acerca da prevengio do
Burnout nos PS em CP. Sendo a tematica deste trabalho, descrevo os objetivos iniciais a que me
propus e de que forma estes puderam ser concretizados na pratica clinica. Compilando todas
as estratégias que podem ser utilizadas para evitar esta Sindrome, enfatizo também a
necessidade e importancia da existéncia de programas para prevenir a Sindrome de Burnout.

Atualmente, embora os estudos nao estejam em consonancia acerca do nimero de PS em
CP em risco de Burnout, a tendéncia é que estes nimeros aumentem, caso nao haja formagao
adequada dos individuos, para além da carga laboral e dos hordrios irregulares e das tensoes
inerentes ao local de trabalho.

O presente relatorio é, entdo, uma reflexdo acerca de todo o percurso do Mestrado.
Enfatizando a pratica clinica, o objetivo major deste trabalho foi o de aplicar o conhecimento
tedrico aprendido em contexto de sala de aula, na pratica clinica. Posteriormente, com o
conhecimento tedrico-pratico adquirido, foi precioso o exercicio de reflexdo que culminou na
realizacdo deste relatorio.
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2- Pratica clinica em CP
2.1 - Modelo e Organizacao em CP

0 “movimento dos cuidados paliativos” surgiu em 1968, tendo como pioneira Cicely
Saunders, em Inglaterra. Cicely Saunders iniciou a sua carreira profissional como enfermeira,
sendo que posteriormente se licenciou como assistente social e, mais tarde, como médica.
Cicely Saunders, dentro dos seus imensos contributos para a medicina paliativa, introduziu o
conceito inovador da “dor total”, que descrevia a dor como uma experiéncia mais do que fisica,
mas também social, psicolégica, emocional e espiritual (1).

Em 2002, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), definiu os cuidados paliativos (CP) como
cuidados que “ visam melhorar a qualidade de vida dos doentes afectados por problemas de
saude que ameacam a vida, e sua familia, através da prevencao e alivio do sofrimento pela
compreensao e identificacdo precoce, avaliacdo e controlo da dor e outros problemas fisicos,
psicolégicos, sociais e espirituais. Sdo cuidados baseados nas necessidades dos doentes e
cuidadores mais que no diagnéstico ou progndstico, pelo que podem ser introduzidos em fases
mais precoces da doenca, quando o sofrimento é intenso” (2,3).

Desta forma, segundo a OMS, os CP:
“- Promovem o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos;
- Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural que nem antecipam nem
atrasam;
- Integram os aspetos psicoldgicos e espirituais do doente no cuidar;
- Ajudam o doente a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte;
- Ajudam a familia a lidar com a doenc¢a e acompanham-na no luto;
- Trabalham em equipa para atender as necessidades dos doentes e suas familias, incluindo
seguimento no luto;
- Promovem a qualidade de vida e podem influenciar positivamente o curso da doenca;
- Podem intervir precocemente no curso da doenca, em simultaneo com tratamentos que tém
por objetivo prolongar a vida, como por exemplo a quimioterapia ou a radioterapia e quando
necessario recorrem a exames para melhor compreender e tratar os problemas do doente” (2-
4).

Os CP especializados destinam-se ao acompanhamento de situa¢des complexas, como:
“- Condigdes potencialmente fatais, em que o objetivo do tratamento mudou de curativo para
paliativo, ou situacdes de controlo sintomatico complexo durante tratamento com intuito
curativo;
- Doencas em que ha tratamento disponivel para prolongar a vida, mas o prognoéstico é incerto
[doenga pulmonar obstrutiva créonica (DPOC), insuficiéncia cardiaca (IC), doenga renal (DR) e
outras faléncias de 6rgao, fibrose quistica...];
- Doencas incuraveis, em que o tratamento é paliativo desde o diagnostico (doenca do neurdnio
motor, atrofia sistémica multipla, deméncia, Parkinson...);
- Situac¢des neuroldgicas ndo progressivas cuja severidade provoca necessidades médicas
complexas, que sdo ameacadoras da vida (acidente vascular cerebral, paralisia cerebral...);

4
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- Situacdes em que o doente tem necessidades complexas (fisicas, psicologicas, sociais e/ou
espirituais), as quais a equipa assistente ndo consegue dar resposta (sintomas persistentes,
situacoes familiares dificeis, dilemas éticos em relagio a tratamentos...)” (4).

Entende-se como complexidade das necessidades dos doentes:
“Doente com necessidades de complexidade baixa a intermédia: experienciam uma trajectéria

de sintomas nao complicados, mas podem evoluir para situacdes mais complexas. Estes
doentes devem ser cuidados através de uma abordagem paliativa, que devera estar sempre
presente em todos os PS.

Doentes com necessidades de complexidade intermitente: apresentam necessidades, de
diferentes intensidades, com sofrimento fisico, psicolégico, espiritual e social, que pode nao ser
suficiente uma abordagem paliativa e necessitarem da intervencdo da equipa de CP
Especializados, para resolucdo dos problemas mais complexos.

Doentes com necessidades complexas persistentes: apresentam problemas persistentes de alta
intensidade ou complexidade em qualquer das dimensdes do sofrimento pelo que necessitam
de CP Especializados.” (4).

A European Association of Palliative Care (EAPC) definiu, em 2009, os CP como “cuidados
ativos e totais do doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa, sendo primordial o
controlo da dor e outros sintomas, problemas sociais psicoldgicos e espirituais; sdo cuidados
interdisciplinares que envolvem o doente, familia e a comunidade nos seus objetivos; devem
ser prestados onde quer que o doente deseje ser cuidado, seja em casa ou no hospital; afirma a
vida e assumem a morte como um processo natural e, como tal, ndo antecipam nem adiam a
morte assim como procuram preservar a melhor qualidade de vida possivel até a morte” (5,6).

Relativamente ao conceito de equipa interdisciplinar, em CP a equipa devera ser formada
pelo médico, enfermeiro e assistente assistente social e, sempre que necessario, pedir
colaboragdo a outros profissionais, como o psicélogo e/ou fisioterapeuta, por exemplo. A
equipa tem um objetivo comum, aliando os conhecimentos dos diferentes profissionais para a
construc¢do de um plano de cuidados adequado as necessidades de cada doente, que tem como
intuito major o bem estar do doente e da familia (7).

Em 2011, estima-se que a nivel mundial, mais de 29 milhdes de pesssoas adultas tenham
morrido devido a doencgas que necessitavam de CP (8). Entre 2006 e 2011, houve um aumento
significativo no nimero de paises que estabeleceram o acesso a estes cuidados, porém, estes
numeros continuam a ser aquém das necessidades da populacio mundial, sendo que apenas
20 paises (8,5%) tém acesso a CP especializados (9).
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Globalmente, as trés maiores causas de morte em adultos sdo as doencas cardiovasculares
(38,5%), neoplasias (34%) e doencgas cronicas respiratorias (10%). Estas e outras doencas
crénicas como o alzheimer e outras deméncias, faléncia renal, esclerose multipla,
parkinsonismo, SIDA/HIV, artrite reumatoide, requerem cuidados especializados desde o seu
diagnostico até a morte do doente (8).

Em Portugal, o movimento dos CP iniciou-se em 1992, no Fundao, com a Unidade de
Tratamento da Dor Crénica do Hospital do Fundao (4). O percurso dos CP em Portugal é
relativamente recente, porém consistente, com legislacdo (10) que reconhece o direito e a
necessidade destes cuidados, com investigacdo cientifica publicada e Unidades de Satide com
profissionais especializados, embora estas ultimas ainda estejam, quantitativamente, aquém
das necessidades reais da populacao portuguesa (4,5).

Em 2004, os CP foram reconhecidos como um elemento essencial dos cuidados de saude
em Portugal, sendo aprovado o Plano Nacional de CP, integrado no Plano Nacional de Saude de
2004-2010 (2).

A publicagdo da Lei de Bases, em 2012, veio consagrar o direito a CP a todos os cidadaos e
regular o seu acesso, definindo estes como “cuidados ativos, coordenados e globais, prestados
por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo
em sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim
como as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem -estar e a sua qualidade
de vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com
base na identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais”. Esta Lei permitiu a criacdo e implementacdo da Rede
Nacional de CP, a qual funciona sob a tutela do Ministério da Saude (4,10).

Atualmente, esta a ser posto em pratica o Plano Estratégico para o desenvolvimento dos CP,
que prioritiza trés eixos estratégicos: definicdo organizacional e garantia da qualidade de
cuidados; acessibilidade aos CP em todos os niveis de cuidados de saude; formacio e
investigacdo (4).

Este plano tem como intuito ir de encontro as necessidades de CP encontradas em Portugal.
Segundo dados da PORDATA, em 2015 as causas de morte em Portugal foram,
maioritariamente, devido a doengas do aparelho circulatério (29,7%) e tumores malignos
(24,5%) (11).
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Estima-se que hajam cerca de 71 500 a 85 000 doentes com necessidades paliativas com
base no nimero de 6bitos de residentes em 2015 (4).

Relativamente aos modelos preconizados para os CP, atualmente a OMS preconiza o
Modelo Cooperativo com intervencao nas crises [figura 1]. Este modelo resulta de uma
permanente articulacdo entre a terapéutica curativa e a paliativa, desde o inicio do processo
da doenca, o que vai de encontro ao alargamento do conceito de CP (12).
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Figura 1: Modelo cooperativo com intervencado nas crises (adaptado de Gomez-Baptiste et al,
2005), adaptado do Manual de Cuidados Paliativos, 2016.

Relativamente aos niveis de diferenciacdo em CP, estes podem ser subdivididos em quatro
niveis, nomedamente (4,5):

Abordagem Paliativa
“Integra métodos e procedimentos usados em CP (medidas farmacolégicas e nao

farmacolégicas de controlo de sintomas, estratégias de comunicagdo...), no acompanhamento
dos doentes em estruturas ndo especializadas em CP. Deve estar presente em todo o sistema
de saude, pelo que todos os PS devem terminar o curso com formac¢do basica em CP, sendo
capazes de identificar e tratar precocemente os doentes com necessidades de foro paliativo e
encaminhar os casos complexos para outro nivel de diferenciacao” (4,5,13).

Cuidados Paliativos Generalistas

“Prestados por profissionais que trabalham em areas em que a prevaléncia de doentes com
doenca incuravel e progressiva é alta, como por exemplo os cuidados de satide primarios (CSP)
e alguns servicos hospitalares (Oncologia, Medicina Interna, Hematologia...). Estes
profissionais, embora ndo facam dos CP o foco principal da sua atividade profissional, devem
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dispor de conhecimentos e competéncias mais avancadas nesta area, nomeadamente formacgao
de nivel intermédio obtida a nivel p6s-graduado” (4,5,13).

Cuidados Paliativos Especializados
“Prestados por recursos especializados de CP, nos quais os profissionais exercem as

seguintes fun¢des: acompanhamento clinico dos doentes e familias com problemas de alto grau
de complexidade; consultadoria aos profissionais dos outros niveis de diferenciacao;
articulacdo com as Universidades, Escolas de Saude e Centros de Investigacdo, com o objetivo
de desenvolver o ensino, a investigacao e a divulgacdo dos CP. Estes profissionais devem ter
formacdo avangada em CP (pds-graduacgdo e/ou mestrado), com estagio em Unidades/Equipas
devidamente certificadas para o efeito” (4,5,13).

Centros de Exceléncia

“Prestam CP especializados em varios contextos (nomeadamente a doentes internados e
em ambulatorio, apoio no domicilio e consultadoria a outros servicos) e desenvolvem atividade
académica no dominio da formacao e da investigacdo. Os Centros de Exceléncias sdo a
referéncia a nivel da educagio, investigacdo e divulgacdo dos CP, desenvolvendo standards e
novos métodos” (4,5).

2.2- Servicos e Equipas em CP

Os servicos de CP sdo assegurados por equipas, unidades ou servicos especializados em CP,
em articulacio e continuidade com todos os outros servicos nao especificos (4).

Relativamente as equipas, “as equipas comunitarias de suporte em CP (ECSCP) sdo equipas
multidisciplinares especificas de CP estao Integradas preferencialmente nos Agrupamentos de
Centros de Sadde (ACES) ou Unidades Locais de Saude (ULS), que prestam consultadoria as
outras unidades funcionais do ACES, Equipas e Unidades de Cuidados Continuados Integrados
(respetivamente ECCI e UCCI) e ERPI/D da sua area de influéncia e asseguram a prestacao de
cuidados diretos aos doentes/familias em situacdo de maior complexidade ou de crise. Estas
equipas devem exercer a sua actividade nos sete dias da semana, 24 horas por dia, devendo
existir uma equipa por 100 000 habitantes” (4-6).

“As equipas intra-hospitalares de suporte em CP (EIHSCP) sdo equipas multidisciplinares
especificas de CP, dotadas de recursos préprios, que exercem a sua atividade prestando
consultadoria a toda a estrutura hospitalar onde se encontram integradas. Estas equipas
contribuem para a melhoria dos cuidados prestados aos doentes e promovem a formac¢do em
CP dos diversos profissionais, assegurando a sua capacitagdo na prestacdo de uma Abordagem
Paliativa de qualidade. Estima-se a necessidade de 1 equipa por cada hospital, no minimo uma
por cada hospital com 250 camas” (4-6).

“As Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) sdo servicos especificos de CP, em unidades
hospitalares, dispdem de espaco fisico independente e recursos proprios, nomeadamente
médicos e enfermeiros a tempo inteiro e destinam-se ao acompanhamento dos doentes com
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necessidades paliativas mais complexas, em situacdo de descompensac¢do clinica ou
emergéncia social, como seja a exaustdo grave do cuidador. Considerando o nimero de doentes
com necessidades paliativas internados nos diferentes servicos hospitalares e unidades da
RNCCI, estima-se a necessidade de 80-100 camas por 1 000 000 de habitantes, com
optimizacdo de 8-12 camas por unidade” (4-6).

“Os centros de dia sdo espacos nos hospitais, nas UCP ou na comunidade, especialmente
concebidos para promoverem atividades terapéuticas e recreativas dos doentes paliativos.
Estima-se a necessidade de um centro de dia por cada 150 mil habitantes” (4-6).
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2.3 - Pratica clinica

De acordo com o Regulamento de Mestrado, foram dedicadas 200 horas de contacto a
Unidade Curricular da pratica clinica, acrescentando mais 100 horas para a realizacdo do
projeto da mesma (14). Realizei a pratica clinica na EIHSCP num CH pertencente ao Distrito de
Porto.

Foi uma pratica clinica mais prolongada do que inicialmente previsto, porém considero que
trouxe muitas vantagens para a minha aprendizagem, especialmente em trés vertentes.

Em primeiro lugar, deu-me a oportunidade de observar a interacao de uma equipa ainda
em processo de formacgdo. Foi com agrado que constatei a formagdo continua e especializada
que os profissionais sentiram necessidade de realizar, uma vez que ndo se consegue trabalhar
em equipa se nao houver um objetivo comum, compreendido por todos.

Como descrito anteriormente, a ETHSCP tem um programa de formacao continua (anexo I)
que foi posto em pratica na totalidade, inclusive a celebracdo do dia mundial dos CP, a 14 de
outubro, que eu também estive presente, apesar de nao se incluir no tempo da pratica clinica.

Para além disto, tive também a oportunidade de observar qual o percurso que a Equipa tem
de percorrer para sensibilizar os PS para os CP. E um caminho penoso e moroso, pois é preciso
tempo e muitas formacgdes e acdes de sensibilizacdo para que a mudanga de mentalidade acerca
dos CP comece a acontecer.

Isto conduz-me a segunda vantagem, em que pude participar ativamente e mais do que uma
vez nas ac¢oes de sensibilizacdo apresentadas pela EIHSCP aos diferentes Servicos em que dao
apoio de consultadoria. Isto ndo s6 contribuiu para a minha aprendizagem pessoal, como
também tive oportunidade de conhecer mais profissionais dos diferentes Servicos do meio
hospitalar, o que me deu uma visao mais alargada sobre quais as duvidas que mais surgem nos
PS sobre os CP e assim entender as barreiras relacionadas com a referenciacdao dos doentes
para CP.

Uma vez que a EIHSCP ainda estava no seu 12 ano de funcionamento, a barreira principal
foi a falta de informacgdo dos PS sobre o que sao os CP e qual o papel de uma EIHSCP.

Relativamente a necessidade de formacdo dos PS, este foi sem divida um dos focos
principais no Projeto de Intervencao (descrito em pormenor na segunda parte deste Relatério)
porque, globalmente, médicos e enfermeiros do CH ndo apresentavam conhecimento acerca
dos CP.

Desta forma, as acdes de sensibilizacdo foram importantes e necessarias, ndo s6 para
aumentar o conhecimento sobre o que sdo os CP e qual o papel da EIHSCP, mas principalmente
para sensibilizar os PS, especialmente médicos e enfermeiros, pois sdo os que trabalham
diretamente com o doente durante um maior espaco de tempo, sendo que os médicos sdo
também os responsaveis pela referenciacdo de doentes para a EIHSCP.

Em terceiro lugar, permitiu-me acompanhar os doentes e suas familias por um periodo
mais espacado de tempo, o que fez com que fosse possivel assistir, por exemplo, o doente desde
a sua primeira observacao no Servico de internamente até ao momento da alta para o domicilio
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e/ou morte. Também foi possivel assistir a primeiras consultas externas e subsequentes,
acompanhando o mesmo doente e sua familia.

Como desvantagens de ter efetuado a pratica clinica neste CH, refiro apenas a falta de
oportunidade de observar a prestacao de cuidados nas diferentes tipologias de Servico, como
numa UCP, com uma ECSCP e/ou Hospital de Dia, uma vez que a a pratica decorreu durante
trés meses.

2.4 - Caracterizacao da EIHSCP

Como descrito no Plano estratégico para o desenvolvimento dos CP (4), a EIHSCP presta
cuidados em regime de consultadoria no CH, a todos os Servigos cuja area de influéncia
corresponde a cerca de 150 000 habitantes. O CH resultou da juncio de dois hospitais, distados
entre si por 3 km, nos arredores do Porto. A EIHSCP faz a articulacdo com os varios servigos
hospitalares e comunitarios, dando resposta aos diversos Servicos existentes no CH, sendo
eles: Servico de Cirurgia, Medicina, Ortopedia, Obstetricia, Ginecologia e Pediatria.

A missao da EIHSCP do CH ¢ a de “apoiar doentes e seus familiares, que carecem de CP
diferenciados, nos multiplos servicos clinicos hospitalares, incluindo o internamento e
consultas externas, dando também apoio telefénico aos doentes que estiveram internados e
que regressaram ao domicilio” (15).

A EIHSCP tem como visao “ser uma equipa consultora mével, sem lugares em internamento
proprio, mas com espaco fisico adequado a coordenagio e estruturacio da sua actividade e
com um programa funcional estruturado” (15).

Os valores da EIHSCP sdo direcionados para os doente e familias. Sdo eles: “aliviar o
sofrimento; respeitar a individualidade; promover a qualidade de vida; ter compaixao face ao
sofrimento; considerar expectativas do doente e familias” (15).

Os principios sao:

“1. Afirmar a vida e o valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte como processo
natural que nao deve ser prolongado através de obstinacdo terapéutica;

2. Aumentar a qualidade de vida do doente e da sua familia;

3. Prestar cuidados de forma individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de
cuidados paliativos aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados;

4. Assegurar multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacao de cuidados
paliativos;

5. Deter conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;

6. Demonstrar consideracdo pelas necessidades individuais dos doentes;

7. Respeitar os valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;

8. Assegurar a continuidade de cuidados ao longo da doenga.” (15)
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A EIHSCP iniciou a sua atividade em Maio de 2016, por proposta do Conselho de
Administracdo, de acordo com o Despacho n.2 10429/2014 (16) e é coordenada por uma
Enfermeira, Mestre em CP. E uma equipa multidisciplinar, da qual fazem parte trés médicos,
dois enfermeiros, um psicologo e uma assistente social. Estes profissionais tém formacao
basica em CP e, atualmente, estdo a realizar formacdo avancada. Sempre que se justifique, a
EIHSCP solicita a colaboragio de outros profissionais/entidades.

A EIHSCP dispde de um gabinete de trabalho préprio e uma sala de reunides, que é também
utilizada por outros profissionais do CH.

0 horario de funcionamento é de segunda a sexta-feira, das 08h as 13h. Porém, este horario
é diariamente ultrapassado, para poder dar resposta aos pedidos de colaboracio.

A terca-feira, das 8:30h as 10h, ha reunido com todos os elementos da equipa, que tive
oportunidade de estar presente. Nessas reunioes sao discutidos os casos clinicos dos doentes
internados e dos doentes seguidos na consulta externa, com o objetivo de planear e/ou
modificar o plano de cuidados. Sdo também informados sobre os doentes falecidos e a psicéloga
informa a equipa sobre a evolucdo dos doentes para ela orientados, em que era previsivel o
luto complicado. Sao ainda debatidos assuntos inerentes ao funcionamento da equipa. Na
ultima terca-feira de cada més é também realizado o Journal Club, previsto no plano anual de
formacdo da equipa (anexo 1).

A EIHSCP tem um telemével disponivel durante todo o horario de funcionamento da
equipa, disponivel ndo s6 para os doentes e/ou familiares que se encontram no domicilio, como
também para contactar PS de outras instituicdes hospitalares ou do centro de satde, sobre
assuntos relacionados com os doentes.

Para além disto, a EIHSCP tem também consulta externa, a segunda, quarta e sexta-feiras,
com primeiras consultas programadas previamente. A equipa prevé também, durante a
semana de trabalho, a existéncia de consultas ndo programadas, para a eventualidade de, numa
situacdo de crise, o doente poder ser atendido pela EIHSCP e evitar uma recorréncia ao SU.

Relativamente aos critérios de admissdo para a EIHSCP, os motivos que originam os
pedidos sdo, usualmente: controlo sintomatico; colabora¢cdo no plano de continuidade de
cuidados ao doente; comunicacdo com o doente e familia sobre diagnostico, prognostico e
apoio na tomada de decisdo; comunicacdo com a familia em processo de luto; colaboracio na
orientacdo do doente na preparacao para a alta e apoio nos ultimos dias/horas de vida.

Os doentes sdo referenciados pelos médicos dos respetivos Servicos, através de um pedido
de colaboracio eletronica, existente para todos os profissionais do Hospital, igual ao pedidos
de outras especialidades médicas.

Desta forma, quando um doente é referenciado por um Servico, a EIHSCP desloca-se ao
Servico onde o doente se encontra e faz a sua avaliacdo das necessidades. De acordo com as
necessidades detetadas, é elaborado um plano de cuidados que inclui, na sua maioria, um ajuste
da terapéutica e agendamento de conferéncia familiar.
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Relativamente a promoc¢ao de formacao e sensibilizacdo sobre CP de outros PS, a EIHSCP
realizou um primeiro curso basico em CP (anexo 2 e 3) e trés acdes de sensibilizacdo sobre CP
(anexo 4 e 5). Estas acdes estavam previstas no plano anual de formagao continua (anexo 1) e
a sua importancia e necessidade ficou também evidenciada nos dados da casuistica de doentes
observados pela EIHSCP no primeiro semestre de inicio da sua atividade, que concluiram que
a referenciacdo de doentes para a EIHSCP era tardia.

Segundo esta casuistia, a maioria dos doentes referenciados foram do sexo maculino, com
idade média de 74 anos. Os Servicos que mais doentes referenciaram foram os de Medicina
(59%) e Cirurgia (39%). O tempo médio entre a admissao e referenciagdo para a equipa foi de
7,2 dias. A maioria dos doentes referenciados (73%) tinha patologia oncolégica. A maioria dos
doentes, oncoldgicos e ndo oncolégicos, apresentavam, segundo a Palliative Performance Scale
(PPS), um PPS de 40% e, segundo a Eastern Cooperative Oncology Grupo (ECOG), um ECOG de
4. Os principais sintomas que motivaram a referenciacdo foram a dor (51%) e a dispneia
(28%). A maioria (54%) dos doentes faleceu no hospital, sendo que, dos que tiveram alta, a
maioria foi para o domicilio (17).

Desta forma, um dia da EIHSCP caracteriza-se por realizar conferéncias familiares,
consultas pré-agendadas e/ou urgentes, observar e avaliar as necessidades dos doentes ja
referenciados e os novos pedidos de colaboracdo, atender telefonemas de doentes e/ou
familiares e resolver as questdes inerentes a estes telefonemas, analisar em equipa as
necessidades encontradas nos doentes e familias observados e efetuar registos eletrénicos
sobre os mesmos.

2.5 - Caracterizacao da pratica clinica

Relativamente ao Servico por mim escolhido para realizar a pratica clinica, inicialmente
tinha-me proposto a realizar o estdgio numa outra Instituicdo, uma vez que o local de estagio é
escolhido durante o 22 semestre do 12 ano do Mestrado. Porém, surgiu uma oportunidade de
trabalho irrecusavel, jA no 22 ano do Mestrado, e, como tal, houve necessidade de alterar o local
da pratica clinica.

Como descrito anteriormente, realizei a pratica clinica numa EIHSCP num Centro
Hospitalar (CH) nos arredores do Porto, num servico idéoneo em CP, que tdo prontamente
aceitaram o meu pedido para a realizacao do estagio.

Tendo como orientadora a Enfermeira Mestre em CP e coordenadora da EIHSCP, a pratica
clinicainiciouno dia 5 de Abril e terminou a 30 de Junho, uma vez que tive de conciliar o horario
laboral com o horario da pratica clinica, o que resultou numa média semanal de cerca de 20h
de pratica clinica, num total de 200 horas.
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Os objetivos para a pratica clinica por mim propostos foram:
1- Conhecer o funcionamento da EIHSCP e integrar-me na equipa;
2 - Assistir e participar no planeamento de cuidados direcionado para o doente e sua familia,
segundo os principios e filosofia dos CP;
3 - Refletir criticamente sobre as praticas observadas e realizadas;
4 - Assistir e participar, sempre que possivel, nas a¢des de sensibilizacdo e/ou formagao
realizadas pela EIHSCP.

Relativamente as atividades realizadas com a EIHSCP, estas estdo descritas no cronograma
seguinte:

Tabela 1. Cronograma

Aluna: Joana Alves Abril Maio Junho

Semana

Pratica clinica

Curso basico em CP do
CH

Acdes de sensibilizagao _

Journal Club

Como exposto no cronograma, o 12 Curso Bdsico em CP (anexo 2) foi realizado no dia 3 e 4
de Maio, coincidente com o primeiro ano de funcionamento da equipa.

Nos dias 1 e 6 de Junho realizaram-se as ac¢des de sensibilizacao sobre CP nos Servicos de
Cirurgia e Medicina, respetivamente. Nestas duas sesso0es, apresentei a tematica inicialmente
prevista no Projeto da Pratica Clinica, acerca do Burnout nos PS em CP (apéndice 1), que
desenvolvo pormenorizadamente na segunda parte deste relatério clinico.

Realizou-se também uma terceira acao de sensibilizacdo aberta a toda a comunidade do
Hospital, a 14 de Junho, onde estiveram presentes médicos e enfermeiros. Apresentei a
tematica principal em conjunto com a EIHSCP, sobre a importancia da formagao dos PS em CP
(apéndice 2).

Relativamente ao Journal Club, assisti a uma das apresentac¢des realizada por uma das
médicas que colabora com a EIHSCP, sobre a importancia dos CP para um morte digna em meio
hospitalar (18). Também eu apresentei, na tltima terca-feira do més antes do final do estagio,
a revisdo sistematica da literatura (RSL), por mim realizada e apresentada na segunda parte
deste relatdrio, sobre as barreiras que levam a referenciacdo tardia de doentes oncolégicos e
ndo oncoldgicos em meio hospitalar.
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Relativamente aos doentes internados, tive oportunidade de observar 27 doentes, sendo a
maioria do sexo masculino (56%), casado (56%) e com patologia oncoldgica (74%).
Caracterizei graficamente, este periodo da pratica clinica, tendo em conta as seguintes
variaveis: tempo entre admissdo e pedido de referenciacdo para a EIHSCP (figura 2.), servico
referenciador (figura 3.), diagnostico (figura 4.), valores ECOG e PPS (figura 5. e 6.), motivo de
referenciacdo e sintomas mais frequentes (figura 7.); tempo de internamento (figura 8.);
destino pos alta (figura 9.).

Tempo (dias) entre Servico Referenciador
admissao e pedido de

referenciacao para...

B Medicina
H>1<=5 m Cirurgia
H>5<=10 M Ortopedia
m>10

Figura 2. Tempo entre admissao e pedido de

Figura 3. Servico referenciador
referenciacao para EIHSCP

® Ca pulmao

Diagnostico

= AVC

= Ca prostata
= Ca mama
m|C

= Ca pancreas

Figura 4. Diagnostico
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Figura 5. ECOG
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m Total Care (10% a 30%)

= Mainly Assistence (30% a
40%)

= Considerable assistence
required (40% a 50%)
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necessary (50% a 60%)

>

Figura 6. PPS

Motivos de Referenciacao para EIHSCP

Controlo Sintomas
Sintomético mais
frequentes

@ Resolugdo social EPlaneamento de cuidados O Dor EDor+Dispneia ODispneia EAIlt. Comp.

Figura 7. Motivo de referenciacao e sintomas mais frequentes
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Tempo de internamento 15, Destino pos Alta
4%
| = Falecimento

m Alta-Domicilio

52%

41% Alta-UCP
(1]
= Alta-ULDM
m1a5dias m6al0dias = 11a 15 = >15 dias
Figura 8. Tempo de internamento Figura 9. Destino pos alta

Em sintese, os doentes foram referenciados para a EIHSCP, maioritariamente, nos
primeiros cinco dias de internamento e pelo Servico de Medicina. As patologias mais
frequentes foram a neoplasia do pulmao e o acidente vascular cerebral (AVC). A maioria dos
doentes referenciados apresentava um baixo estado funcional, com PPS inferior a 40% e ECOG
de 4. O motivo de referenciacdo major foi o controlo sintomatico, sendo a dor o sintoma mais
frequente. Na sua maioria, os doentes referenciados estiveram entre um a dez dias com a
EIHSCP, tendo a maior parte dos doentes morrido no hospital, durante o internamento.

E de notar que, ap6s a pratica clinica, elaborei um estudo retrospetivo em conjunto com a
equipa, que teve como objetivo dar a conhecer o trabalho efetuado pela EIHSCP no seu primeiro
ano de atividade, tendo sido exposto como poster no I Congresso Internacional de CP em
Castelo Branco [apéndice 3].

Foram observados 146 doentes, na sua maioria com doenga oncolégica. Os motivos de
referenciacdo foram para controlo de sintomas, organiza¢do de cuidados e apoio nos ultimos
dias/horas de vida. O Servico de Medicina foi o que referenciou mais doentes e o tempo médio
de admissdo e orientacdo para CP foi mais curto nos doentes oncoldgicos. A maioria das
consultas de luto foram para familiares.
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2.6 - Etica em CP: Caso clinico 1.

Os principios éticos mais utilizados na pratica clinica pelos PS para resolucao de dilemas
éticos sdo o principio da beneficéncia, principio da ndo maleficéncia, principio da autonomia e
principio da justica (19-23).

O principio da beneficéncia tem como intuito fazer o melhor para o doente evitando, por
exemplo, que este seja submetido a tratamentos desadequados, flteis e/ou intteis. O principio
da ndo maleficéncia, como o préoprio nome indica, tem como propésito ndo causar dano ao
doente. A utilizacdo destes dois principios éticos converge para o mesmo objetivo, que é o de
potencializar os beneficios das intervencoes direcionadas para o doente e reduzir os possiveis
danos resultantes da mesma (22,23).

Relativamente ao principio da justica, este defende que todos os individuos devem ter os
mesmos direitos e acesso aos mesmos recursos. Nomeadamente, os CP, por exemplo, deverao
ser acessiveis a toda a populagao e distribuidos equitativamente (10,22).

O principio da autonomia assenta na liberdade que cada individuo tem de escolher e agir
consoante os seus principios e inten¢des. Em relacdo a doencga, quando devidamente informado
e capacitado, o doente pode cooperar com o profissional de saiide na tomada de decisao,
podendo, por exemplo, recusar tratamento que considere desnecessario ou desapropriado
(22,23).

Como previsto na Declaracdo Bioética da Unesco, em 2005, a autonomia da pessoa deve ser
mantida e respeitada em todo o seu processo de doenca (24). No caso das pessoas incapazes
de exercerem a sua autonomia, estas também devem ser protegidas e respeitados os seus
interesses (24), nomeadamente, recorrendo as diretivas antecipadas de vontade (DAV), que
sdo um instrumento de autonomia e, em caso de ddvida no processo deliberativo, devera
prevalecer a vontade escrita da pessoa (25,26).

O principio da autonomia deve, entdo, ser respeitado, incentivado e protegido. Para a
tomada de decisao, o doente tem direito a ser informado acerca da sua situacao clinica se assim
o desejar (10) e, conforme previsto no c6digo deontolégico dos médicos e dos enfermeiros, o
dever destes PS é o de comunicar ao doente o seu diagndstico e provavel evolu¢do da doenca
(27,28). Informar o doente da verdade da sua situacdo implica ndo sé transmitir a informacio,
como adequa-la, de forma a que o doente a compreenda (29).

Denote-se também que o consentimento informado (24,30) ndo é apenas uma transmissdo
de informacdo de profissional para doente acerca do seu diagnostico e opg¢des, curativas e/ou
paliativas. Por um lado, a linguagem, particularmente termos médicos, devera ser adequada,
de forma que o doente seja capaz de apreender a informacao. Por outro, o profissional de satde
deveraresponder as questdes do doente com verdade e sem emitir juizos de valor (31,32), pois
s6 assim o doente sera capaz de tomar uma decisdo informada. Denote-se que ha doentes que
ndo desejam ser informados e, segundo o principio da autonomia, este desejo deve ser
respeitado.

Uma comunicacdo adequada entre o médico e o doente é fundamental, ndo s6 para o
consentimento informado, mas também para o estabelecimento de uma alianca terapéutica.
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Desta forma, a pessoa mais importante e que devera ser ouvida e respeitada a sua decisao,
caso esteja capaz de a de tomar, é o doente (22). Uma vez que o proceso deliberativo tem como
intuito tomar decisdes prudentes (33), fazendo o melhor pelo doente e para o doente, implica
entdo que este esteja devidamente informado acerca do diagnéstico e prognoéstico (10,27,28).

No caso de doengas crénicas, oncolégicas e ndo oncoldgicas, é necessario ter conhecimento
sobre como identificar um doente nos ultimos 12 meses de vida (34,35).

No que concerne as patologias oncoldgicas, a trajetéria da doenca é estavel ao longo do
tempo, isto é, a funcdo do doente mantém-se até ao periodo de declinio evidente, em que o
doente apresenta deterioracdo acentuada das suas funcdes ao longo de, usualmente, trés
meses, até ao momento da morte. Ja nos doentes ndao oncolégicos, a trajectéria da doenca
envolve um declinio gradual, o que dificulta a realizacdo do prognéstico. Na insuficiéncia de
orgaos, por exemplo, a trajetéria da doenga envolve um declinio gradual do doente, com
multiplos episodios de deterioracdo aguda, em que o doente é admitido no hospital, podendo
ocorrer o 6bito ou o regresso ao domicilio, num estado funcional mais deteriorado do que
prévio ao internamento. Ja nas deméncias, por exemplo, hd um declinio lento e irreversivel das
funcdes do doente ao longo do tempo (34,35).

Relativamente a arte de prognosticar um doente nos dltimos 12 meses de vida, segundo o
Prognostic Indicator Guidance (P1G), os trés triggers que sugerem que o doente estd proximo
do fim de vida sdo: a pergunta surpresa, indicadores gerais de deterioracdo e indicadores
clinicos especificos (34).

A questido surpresa deve ser colocada ao profissional de saide, médico ou enfermeiro, que
conhece melhor o doente: “Ficaria surpreendido se este doente morresse durante o proximo
ano?”. Devera ter uma resposta intuitiva, tendo em conta o historial de doen¢a do paciente e a
sua condicdo clinica atual (34).

No que se refere aos indicadores gerais de deterioracdo, estes poderdao também ser
identificados no doente no ultimo ano de vida: eventos sentinela, como por exemplo, uma
queda com fratura da anca e/ou transferéncia do doente para uma casa de repouso;
comorbilidades major; albumina sérica inferior a 25g/dl; diminuicdo da capacidade funcional
e dependéncia nas atividades de vida diraria (AVD), com PPS«50% e ECOG«3; diminuicdo da
resposta aos tratamentos convencionais; repetidos internamentos ndo programados; perda de
peso progressiva (»10%) nos ultimos 6 meses; doenca avanc¢ada instavel; deterioragdo
progressiva e/ou sintomas complexos; auséncia de tratamento especifico (por op¢ao do doente
ou indicacao do médico) (34).
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Em relacdo aos indicadores especificos de deterioracdo clinica, estes variam consoante a
patologia, oncol6gica ou ndo oncolégica, como a insuficiéncia de 6rgaos (DPOC, IC, DR, doencas
neurolégicas, Parkinson) e deméncia. No cancro, por exemplo, dois indicadores especificos de
deterioracdo sdo a existéncia de mestastases e o declinio do estado funcional do doente, isto &,
se o doente passa mais de metade do seu tempo no leito, estara, provavelmente, nos ultimos
trés meses de vida. Na IC, um doente em estadio 3 ou 4, segundo os critérios da New York Heart
Association (NYHA), com dispneia em repouso ou para pequenos esforcos e repetidos
internamentos ndo programados, com sintomas de IC, sdo indicadores clinicos especificos de
que o doente estara, provavelmente, nos ultimos meses de vida (34).Para além disto, existem
também instrumentos auxiliares que o médico podera utilizar para um prognoéstico mais
fidedigno (35).

A arte de prognosticar envolve trés componentes, para as quais o médico tem de ter
competéncias: formular o progndstico, comunica-lo e utilizar o prognoéstico para a tomada de
decisao clinica. Prognosticar é, para além de uma responsabilidade médica, um dever ético que
permite, por um lado, ao doente e a familia a possibilidade de ajustar as suas metas e
prioridades e, por outro, o progndstico facilita a elaboracdo de um plano adequado as
necessidades de cada doente, propiciando o respeito pela autonomia do mesmo, de forma a
que este tenha um papel ativo e primordial no seu fim de vida (23,35).

A utilizacdo dos principios éticos na pratica clinica é indispensavel e deve ser reforcada a
sua pertinéncia, pois é o respeito por estes principio e pelas liberdades fundamentais do ser
humano, que permite ao doente vivenciar a tltima fase da sua vida com a liberdade e dignidade
que merece (31,36).

Caso clinico 1.

Doente de 45 anos, sexo feminino, costureira de profissdo, vive com o marido e os trés filhos
de 13, 18 e 20 anos. Tem como antecedente pessoal relevante carcinoma gdstrico, submetida a
gastrectomia parcial em 2014, tendo efetuado quimioterapia (QT) e radioterapia (RT). Recorreu
ao SU de um HC, por apresentar vémitos incoerciveis e perda de peso acentuada nos tltimos 15
dias, tendo ficado internada durante dois meses. Foi diagnosticada recidiva de neoplasia gdstrica,
com indicagdo cirurgica, tendo sido transferida para o Hospital de referéncia para melhoria do
estado geral e posterior intervengdo cirurgica.

A entrada no Servico apresenta-se orientada relativamente ao tempo, espaco e pessoa e com
sinais vitais estdveis. Segundo a Edmonton Symptom Assesment Scale (ESAS): dor= 0; astenia= 8;
ndusea= 0; ansiedade = 10; tristeza = 10; sonoléncia diurna=0; falta de apetite = 8; dispneia= 0;
mal-estar= 6; obstipacdo= 4; insonia= 10. Apresenta um PPS= 50%-60% e ECOG=3.

A doente apresentava um IMC de 14, referindo que se alimentava cerca de duas vezes por dia,
tolerando pequenas quantidades, pelo que iniciou alimentagcdo parentérica. Realizou novos
exames, que revelaram carcinomatose peritoneal. Permaneceu internada no Servigo de Cirurgia
durante o més de Margo até meados de Abril, sendo visitada diariamente pelos filhos e pelo
marido.

Numa das visitas médicas, a doente verbalizou que gostaria de celebrar o 212 aniversdrio do
filho no domicilio, pedido que lhe foi negado pela equipa médica com a justificagdo de que poderia
interfir negativamente com o tratamento atual Diariamente, as expectativas de cura eram
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mantidas pela equipa médica, informando a doente que a alimentagcdo parentérica era para
aumentar de peso e ser submetida a intervengdo cirurgica.

Devido a esta informagdo, a doente ndo comunicou a ninguém, além do seu nticleo familiar,
que estava no hospital porque “estava a recuperar e quando fosse embora” ligaria aos outros
elementos da familia e amigos, nomeadamente ao irmdo da Suiga, com quem “jd ndo falo hd quase
dois anos”.

Relativamente ao caso clinico acima descrito, embora esta doente ndo tenha tido
oportunidade de ser acompanhada pela EIHSCP pela falta de referenciacdo, quando me
debrucei sobre o tema da ética em CP, foi logo o exemplo que me surgiu no pensamento, pela
falta de intervenc¢odes dos PS segundo os principios éticos. Acompanhei de perto esta doente,
pois esteve internada no Servico onde eu exercia a minha atividade profissional e coincidiu
com o periodo do inicio da pratica clinica com a EIHSCP.

Assumindo-me como elemento mediador ético, descrevo a andlise do caso.

1- Quais sdo os factos?

- Quem sdo as pessoas envolvidas? Doente, familia, equipa médica e equipa de enfermagem.

- Objetivos e fundamentos dos cuidados prestados: a equipa médica decidiu que a doente
iria iniciar alimentacdo parentérica para aumento de peso, tendo em conta a proposta de

intervencdo cirdrgica inicial pela recidiva de carcinoma gastrico. Apos a realizagdo de novos
exames, que revelaram carcinomatose peritoneal, a equipa médica ndo adequou as
intervengdes ao diagnostico nem fez o progndstico.

- Desejos, crencas e valores do doente: a doente tem a crenca na cura da doenga e expressa
o desejo de regressar a casa para festejar o 212 aniversario do filho e o de contactar os
familiares, nomeadamente o irmao, que vive na Suica e com quem ja ndo comunica ha dois
anos.

2- Qual é o problema?

A doente e a familia ndo foram informados sobre o diagnoéstico e o prognostico. Os médicos
mantiveram as interveng¢des com intuito curativo face ao novo diagnéstico e nao fizeram o
progndstico.

3- Identificacdo da dimensao ética do problema.

O principio da autonomia da doente nao foi respeitado, havendo falta de informacao acerca
da doenga e provavel evolucdo da mesma, predominando o paternalismo médico. Os médicos
ndo prognosticaram, ndo permitindo a preparagdo da doente nem da familia para a morte
proxima. Houve tambem conspiragdo do siléncio por parte dos PS, médicos e enfermeiros, que
deliberadamente ocultaram informag¢do da doente sobre o seu estado clinico, contra o desejo
da mesma, indo contra a autonomia da doente. Os principios da beneficéncia e ndo maleficéncia
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ndo foram também respeitados, pois a doente foi submetida a tratamento futil, desadequado e
inutil, havendo ainda obstinacdo terapéutica por parte dos médicos, mantendo a alimentacao
parentérica, com o intuito de prolongar de forma inadequada a vida da doente.

4- Delimitacdo do problema.

Fazer o bem pelo doente:

- Informar a doente sobre a sua doenga e provavel evolucdo da mesma, uma vez que esta
desejava ser informada, ajudando a ajustar expectativas e gerir esperancas realistas;

- Planear com a doente como gostaria de viver as ultimas semanas/meses de vida;

- Adequar os objetivos dos cuidados: suspender a alimentagdo parentérica e reforgar os
cuidados orais frequentes e ingestdo de liquidos e/ou s6lidos, consoante tolerancia e gosto da
doente;

- Permitir o regresso a casa, com acompanhamento médico;

- Informar a familia acerca do diagndstico e prognéstico;

- Preparar a doente e a familia para a morte; se necessario, realizar conferéncia familiar.

Consideracoes:

Como enfermeira, tinha trés escolhas possiveis:

1 - Atender a prescricdo médica, evitando o conflito e confronto com a equipa médica,
decisdo mais cautelosa e benéfica para mim enquanto elemento de uma equipa sem formacao
em CP, causando dano indireto ao doente e a familia esta indiferenca.

2 - Recusar a realizacdo da prescricio médica, tendo como provavel consequéncia o conflito
com a equipa médica e daf ndo resultando nenhum beneficio para a doente.

3 - Escutar o doente e, de acordo com os seus desejos, abordar a equipa de enfermagem e a
equipa médica sobre as seguintes questdes: obrigacdo ética médica de informar a doente sobre
o seu diagnostico e prognodstico, como era seu desejo; possibilidade do regresso ao domicilio e
a adequacdo dos cuidados; possibilidade de ser referenciada para a EIHSCP.

E de notar que a minha atuagéo neste caso clinico teve por base a realiza¢io do prognéstico,
que descrevo de seguida. Como descrito anteriormente, devem ser utilizados o PIG e
instrumentos auxiliares de prognoéstico, para a identificacdo de um doente em fim de vida (34).

Desta forma, segundo os passos do PIG:

1. Respondendo a questdo surpresa, uma vez que acompanhei de perto esta doente,
assistindo a deterioracao evidente do seu estado clinico e tendo em conta a histéria da
doenca, nao ficaria surpreeendida se ela morresse nas proximas semanas/meses;

2. A doente apresentava indicadores gerais de deterioracdo: diminuicao da capacidade
funcional, necessitando de assisténcia nos autocuidados; diminuicdo da resposta aos
tratamentos; perda de peso progressiva nos ultimos 6 meses (18kg em 4 meses);
doenca avangada instavel e com deterioragao progressiva;

3. A doente apresentava indicadores especificos da doencga oncoldgica: existéncia de
metastases e passa a maior parte do tempo (mais de 50%) em repouso no leito, pelo
que a estimativa do prognéstico seria de 3 meses de vida ou menos.

Poder-se-ia utilizar também o Palliative Prognostic Index (PPI) como instrumento auxiliar
para uma estimativa de sobrevivéncia mais rigorosa.
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Segundo o PPI:

- PPS 50%-60% (score: 2,5);

- Ingesta oral severamente reduzida (score: 2,5);

- auséncia de edema (score 0);

- auséncia de dispneia (score 0);

- auséncia de delirium (score 0).
Tendo em conta este instrumento (score 5), a estimativa de sobrevivéncia seria menor do que
3 semanas (35).
Posto isto, descrevo a minha atuacao.

A minha atuacgao:

Optando pela terceira escolha, questionei primeiramente a equipa de enfermagem. Todos
os elementos ficaram surpreendidos com a minha abordagem. Por um lado, referiam que a
doente ja estava informada sobre a sua doenca. Por outro que, como estava a fazer alimentagao
parentérica com intuito curativo e adequado ao seu diagnostico, ndo seria viavel ir ao domicilio.
Além disto, ndo valeria a pena referenciar para a EIHSCP pois estava a fazer tratamento com
intuito curativo.

Abordei também a equipa médica que estava a acompanhar a doente. Apo6s colocar as
mesmas questdes, o médico responsavel respondeu que a doente ji estava informada acerca
do diagnostico e que o prognoéstico era bom, pois estava a fazer tratamento com intuito curativo
e, por isso, adequado, e que era “muito jovem para ser referenciada para CP” e que “podia achar
que ja ndo iamos fazer nada por ela”, se fosse referenciada para a EIHSCP.

Evolucao da situacao:

As atitudes e prescricdes médicas foram mantidas, tendo a doente falecido no Servico cerca
de 6 semanas ap6s a admissao, dez dias ap6s o 212 aniversario do filho.

Nem a familia nem os PS estavam preparados para esta morte, demonstrando surpresa com
esta morte tdo “repentina” e “inesperada”.

Conclusao:

A ética é como um pilar fundamental para toda a pratica clinica, trazendo consequéncias
graves para o doente e familia quando os principios éticos ndo sao respeitados.

A aplicacdo dos principios éticos na pratica clinica ndo esta reservada apenas para PS com
formacdo em CP, pelo que a equipa médica deveria ter feito o prognéstico e informado a doente
sobre a sua doenca e provavel evolucao da mesma.

Embora os PS acreditassem que estavam a fazer o melhor para a doente, geraram
expectativas irrealistas sobre o seu diagnostico e negaram o prognostico, ficando a doente
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incapaz de tomar decisdes. Uma vez mais, impds-se o paternalismo médico, em que a equipa
médica assumiu todas as decisdoes dos cuidados, sem informar e esclarecer devidamente a
doente. Para além disto, em cerca de 4 meses de internamento, nenhuma equipa médica foi
capaz de lhe dizer com verdade o prognéstico. Denote-se a conspiracdo do siléncio dos PS, que
deliberadamente ocultaram informacgao a doente, contra o desejo desta, trazendo sofrimento a
doente e a familia.

Por um lado, impediram a doente de vivenciar a Gltima fase da sua vida de acordo com os
seus desejos, valores e junto dos seus familiares. Por outro, impediram a familia de se
despedirem da doente, o que provavelmente resultara no aparecimento de lutos complicados,
tanto nos filhos, como no marido.

Para além disto, os restantes familiares e amigos também nao tiveram oportunidade de
vivenciar o fim de vida da doente.

Esta conspiracdo do siléncio revela falta de formacdo dos PS, ndo s6 sobre os principios
éticos, mas também sobre como lidar com doentes em fim de vida.
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2.7 Apoio a familia - Caso clinico 2.

0 apoio a familia faz parte das competéncias em CP, em conjunto com o controlo de
sintomas, comunicacao adequada e o trabalho em equipa (37).

Atualmente, o conceito de familia vai além dos individuos unidos estritamente por lacos
familiares. Segundo o National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE) e como
descrito na Lei de Bases da Saude, a familia é definida ndo sé6 como os membros que se
relacionam entre si por lacos de parentesco, mas também por lacos afetivos e/ou sociais com
o doente. Isto quer dizer que a familia pode ser descrita como as pessoas que sdo significativas
para o doente (10,38).

Em CP e segundo a Lei de Bases da Saude, as familias tém direito a (10):

“a) Receber apoio adequado a sua situacdo e necessidades, incluindo a facilitacio do
processo do luto;

b) Participar na escolha do local da presta¢do de cuidados paliativos e dos profissionais,
exceto em casos urgentes;

c) Receber informacao sobre o estado clinico do doente, se for essa a vontade do mesmo;

d) Participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que serdo prestados ao doente e a
familia, nos termos da presente lei;

e) Receber informacdo objetiva e rigorosa sobre condi¢des de internamento.”

Desta forma, o apoio a familia consiste em “ajuda-las a cumprir a sua funcdo cuidadora, a
fim de que a participacdo no processo de perda que vivenciam seja concluida da forma mais
saudavel possivel” (39). Quando um familiar adoece, toda a estrutura familiar sofre altera¢oes
e novos papéis emergem no sentido de dar resposta as necessidades da pessoa doente. O
prestador de cuidados, por exemplo, surge com o intuito de suprir as necessidades da pessoa
doente, sendo definido como a pessoa, familiar ou ndo, que presta cuidados, direta ou
indiretamente, ao doente. O prestador de cuidados representa um papel de suporte, fisico e
emocional, para o doente (38,39).

As equipas de CP devem ter conhecimento sobre o papel desempenhado pelos cuidadores,
com o intuito de identificarem as necessidades destes e os ajudarem, ndo s6 na prestacdo de
cuidados ao doente, como a continuarem a cuidar deles proprios. Numa RSL realizada por
Hudson et al. (2010), as quatro interveng¢des chave para um maior apoio a familia sdo:
programas educativos, conferéncias familiares, suporte telefénico e grupos de suporte (40).

Os cuidadores devem, entdo, ser acompanhados por uma equipa especializada, ndo s6 com
o intuito de diminuir e amenizar sintomas como fadiga, stress, ansiedade e burnout, como
também para melhorar a qualidade da prestacao de cuidados do doente em fim de vida (39).
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Relativamente a elaboracdo do plano de cuidados pela equipa de CP, este deve ser
direcionado para as necessidades fisicas, psicolédgicas, espirituais e sociais do doente e da
familia, com o intuito de melhorar e preservar o bem-estar e a qualidade de vida. A familia deve
ser acompanhada em todo o processo da doenca e no periodo de luto (37). E de notar que,
embora a familia tenha um papel preponderante no apoio ao doente, o bem-estar do doente e
os seus desejos deverdo prevalecer, caso ndao sejam coincidentes com os dos familiares,
respeitando-se o principio da autonomia (22).

Tendo isto em mente, é de ressalvar a importancia da comunicagao entre o profissional de
saude e a familia durante todo este processo. Quando o doente assim o deseja, informar a
familia acerca do diagnoéstico, prognoéstico e todos os outros aspetos inerentes ao cuidar, é
fundamental para a envolver no processo de doenga, que deve ser iniciado o mais
precocemente possivel. A equipa de CP devera mostrar-se sempre disponivel para ajudar a
colmatar as necessidades do cuidador/familia, apoiando e refor¢cando o seu papel
preponderante na melhoria do bem-estar do doente. Também a validag¢ao frequente do esforco
do cuidador/familia em ultrapassar dificuldades, seja na prestacdo de cuidados como na gestao
de emocdes e conflitos, devera estar presente nas atuagdo da equipa, assim como o reforco
positivo (41).

Caso seja pertinente, a conferéncia familiar deve ser realizada pela equipa de CP. Segundo
Neto (2008) “a conferéncia familiar corresponde a uma forma estruturada de intervencio na
familia (..) é uma reunido com um plano previamente acordado entre os profissionais
presentes e em que, para além da partilha da informacao e de sentimentos, se pretende ajudar
a melhorar e/ou a maximizar alguns padrdes de interacdo na familia”. As conferéncias
familiares poderdo ser usadas para: “l. clarificar objetivos dos cuidados; 2. melhorar a
resolucdo de problemas; 3. prestar apoio e aconselhamento; 4. criar um ambiente de
solidariedade entre doentes, membros da familia e equipa” (42).

Desta forma, a conferéncia familiar permite que a equipa de CP trabalhe em conjunto com
a familia sobre o processo de doenca e adaptacdo ao mesmo, explorando duvidas e receios,
desmistificando crengas, discutindo e delineando intervencdes para o melhor bem estar
possivel do doente e da familia (37).

Para que tal aconteca, a equipa de CP deve reunir informacdes chaves, como as
necessidades, gerais e especificas, dos doentes e dos seus familiares, de forma a que possa atuar
sobre as mesmas. A intervencdo devera ser o mais precocemente possivel, ndo s6 com o intuito
de responder a estas necessidades, como também trabalhar o processo de luto
antecipadamente, pois um plano de cuidados adequado é fundamental para um processo de
luto saudavel (39).

Efetivamente, como referido anteriormente, o apoio a familia ndo termina com a morte do
doente. O apoio a familia durante o processo de luto faz parte das competéncias em CP, sendo
determinante que a equipa atue com o intuito de prevenir o aparecimento do luto complicado
(43).
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o

Sendo varias as defini¢des de luto, segundo Barreto et al. (2008), o luto é “uma experiéncia
humana universal, Unica e dolorosa (..) e conduz a necessidade de adaptagdo a uma nova
situacdo” (44). O luto pode ser descrito como uma perda de caracteristicas holisticas, sentida
de forma diferente para cada individuo, estando associada a um processo de adaptacdo que,
maioritariamente, é favoravel e alcancavel pela pessoa. Contudo, nem sempre isto acontece e,
para tal, é necessaria a intervencdo de uma equipa especializada, que devera acompanhar a
familia precocemente, promovendo um luto saudavel e prevenindo o aparecimento de lutos
complicados (43).

Este conhecimento é fundamental para todos os PS, tornando-se ainda mais relevante
numa equipa de CP, que se distingue dos outros profissionais por continuar a apoiar a familia
apés a morte do familiar com doenca avangada e terminal.

Caso clinico 2.

Mulher, 84 anos, vive com o marido. Tem como vizinhas a filha e a neta, com quem convive
diariamente e que a assistem nos cuidados de higiene. Deambula com apoio unilateral. Tem como
antecedentes pessoais HTA, dislipidemia, obesidade, Sindrome depressivo, artrose da anca
esquerda.

Historia da doenga: recorreu ao Servigo de urgéncia no dia 18 de Maio de 2017 por dor ndo
controlada na regido lombar esquerda que a limitava para as AVD desde Janeiro de 2017. Ficou
internada para estudo. Os exames complementares efetuados revelaram: nédulos pulmonares
multiplos, suspeitos de lesdes secunddrias; nédulo hepdtico do lobo direito com 2,5cm; fraturas
de arcos costais (9 e 10); lesées suspeitas de metdstases a nivel da D11 a L1. Conclui-se, como
hipdtese de diagndstico: neoplasia pulmonar com metastizagdo hepdtica e dssea.

Medicagdo prévia ao internamento: Pravastatina 40mg 1lid; furosemida 40mg 1+0+0;
Losartan + Hidroclorotiazida 100/12,5mg 1+1; Bromazepam 6mg 1id; beta-histina 24mg 1+1;
maprotilina 25mg 1-0-1.

A 22 de Maio de 2017 foi pedido o apoio da EIHSCP, tendo sido observada pela primeira vez
no dia seguinte, estando eu presente.

Apresentava bom estado geral, hemodinamicamente estdvel e orientada relativamente ao
tempo, espago e pessoa.

Queixas da doente, segundo a Edmonton Symptom Assesment Scale (ESAS): dor= 7; astenia=
6, ndusea= 0; ansiedade = 6; tristeza = 10; sonoléncia diurna=0; falta de apetite = 0; dispneia= 6;
mal-estar= 6; obstipacdo= 4; insonia= 6. PPS 60% e ECOG 2.

A dor mais importante, segundo o doente, é na regido lombar a esquerda, em “picadela” e
“moedeira”, a mobilizagdo, segundo Escala de avaliagdo Numérica (EAN): 8. Em repouso, refere
a mesma dor com menor intensidade, segundo a EAN: 4. Ndo apresenta episédios de dor irruptiva.

Doente apresenta fdcies triste e labilidade emocional, referindo o desejo de voltar a casa para
estar com o marido, que, segundo as filhas, estd mais agressivo desde a auséncia da mde (marido
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com histéria de hdbitos alcodlicos). Refere também que ja sabe o diagndéstico e pede a EIHSCP
para informar a filha e a neta.

Relativamente ao caso clinico, as intervengdes propostas pela EIHSCP foram:

- Programacdo de conferéncia familiar para clarificar a informacao relativamente a doenca,
evolucao da mesma e adequar os objetivos dos cuidados;

- Controlo de sintomas.

Atuacao da EIHSCP

22 de Maio de 2017

Relativamente a atuacdo com a familia, a EIHSCP reservou o gabinete para cerca de uma
hora, estando presente a médica, enfermeira e as cuidadoras, segundo o desejo da doente, que
nao pretendeu estar presente. Como previamente descrito, o objetivo desta conferéncia era o
de informar a filha e a neta acerca da patologia oncolégica da doente e abordar a prestacao de
cuidados adequada as necessidades da mesma.

A EIHSCP questionou as cuidadoras sobre o que sabiam acerca da doenca. Estas referiram
que suspeitavam de cancro, dado os exames todos que a doente ja tinha sido submetida e
também porque a médica assistente ja tinha abordado essa possibilidade. A equipa confirmou
este diagnostico, comunicando também acerca do prognostico e provavel evolucao da doenca,
permitindo as cuidadoras expressarem as suas emog¢des e validando-as, demonstrando o seu
suporte.

Posteriormente, a EIHSCP questionou as cuidadoras sobre os receios e preocupagdes das
mesmas. Estas referiram que, por um lado, queriam continuar a cuidar da doente em casa pois
tinham um vinculo emocional forte com a mesma, mas tinham receio de ndo saber administrar
a medicacdo e que a doente sofresse por isso. Por outro lado, demostraram preocupacdo
relativamente ao marido da doente, que desde o internamento da mesma, apresentava
agravamento de comportamento agressivo verbal.

A EIHSCP validou estas preocupacdes, reforcando o seu suporte e compromisso do nao
abandono para com a familia e a doente. Relativamente a falta de conhecimento acerca da
gestao da medicacdo, ficou acordado com as cuidadoras a realizagdo de uma nova conferéncia
familiar para ensinos sobre a medicagdo e preparacgao para o regresso a casa. Relativamente ao
marido da doente, uma vez que ndo era uma preocupacdo que a EIHSCP pudesse ajudar a
resolver no imediato, as cuidadoras anuiram que, quando a doente voltasse para casa,
abordariam novamente o comportamento do marido.

No final da conferéncia, tendo sido os objetivos iniciais cumpridos, a equipa reforcou o
papel preponderante do apoio das cuidadoras a doente nesta fase de doenca avancada e
terminal e garantiu disponibilidade, presencial ou por telefone, para apoiar as cuidadoras e a
doente.

Relativamente a doente, tendo em conta a descri¢ao do caso clinico, quando foi observada
pela EIHSCP, o alivio da dor fisica foi a agdo de primeira linha da EIHSCP. Por apresentar dor
severa nao controlada, iniciou tratamento com opidide forte, com perfusdo de morfina
subcutanea de 20mg em 24 horas, dose adequada a doentes virgens de opidides (45). Também
farmacos adjuvantes ao tratamento da dor foram prescritos: AINE (diclofenac de sddio, 75mg,

28



Relatério da Pratica Clinica - Importancia da existéncia de programas de prevencao de burnout em Cuidados Paliativos

12h/12h 2x/dia) e anti-convulsivante para o tratamento da dor neuropatica (gabapentina,
100mg, ao deitar) (46).

Para prevencao dos efeitos secundarios da morfina, foi precrito o anti-emético
(metoclopramida, 10mg, 30 minutos antes das refei¢des principais) e laxante (lactulose 15mg
3vezes por dia). Também a prescricdo de doses de resgate (SOS) ficou prescrita: morfina 2,5mg
subcutanea até 6x/dia se dor irruptiva; metoclopramida 10mg se nauseas e/ou vémitos até
4x/dia (46) .

24 de Maio

A doente apresentava melhoria da dor, referindo dor leve em repouso (EAN:2) e moderada
a mobilizacao (EAN:6). A EIHSCP confirmou com a equipa de enfermagem que nao tinha havido
necessidade de administracdo de medicacdo em SOS, pelo que, uma vez que a doente
apresentava via oral, suspendeu a perfusao de morfina subcutanea, iniciando tratamento com
10mg de morfina oral, de 4h em 4h, mantendo SOS de 10mg até 6 vezes por dia (1/6a 1/10da
dose total). Manteve as doses de terapéutica adjuvante prévia.

Quando foi observada pela EIHSCP, a doente apresentava-se mais bem-disposta e
comunicativa, pelo que a EIHSCP pode explorar desejos, receios e preocupacgoes da doente. Esta
referiu que queria ir para casa quando estivesse melhor, para poder fazer companhia ao
marido. Quando questionada acerca da prestacdo de cuidados, disse que gostaria de ser
cuidada em casa pela filha e sobrinha, desde que nao fosse um “fardo”. A EIHSCP validou as
suas emocgdes e reforcou que as cuidadoras também tinham o desejo de cuidar da doente.

26 de Maio

Relativamente a doente, esta foi reavaliada pela EIHSCP, mantendo o mesmo estado, pelo
que nao houve necessidade de fazer alteragdes.

29 de maio

Com intuito de preparacdo para a alta, uma vez que a doente apresentava dor leve a
moderada (EAN:5) a mobilizacdo e apresentar dor basal controlada, substitui-se a morfina por
50mg de tramadol de 6h em 6h. Ficou também prescrito o SOS de 50mg de tramadol até 2x/dia
dose teto (400mg). Manteve a associagdo dos adjuvantes: anti-inflamatorio, anti-depressivo e
anticonvulsivante.

30 de Maio

Neste dia houve conferéncia familiar com as cuidadoras para preparacdo do regresso a
casa. O objetivo desta conferéncia foi o de explicar a administracdo e modo de acdo dos
farmacos. A EIHSCP adequou a linguagem de forma a que esta fosse compreendida pelas
cuidadoras. A EIHSCP reforgou uma vez mais a sua disponibilidade, presencial ou telefénica,
caso houvesse duvidas. Relativamente ao regresso a casa, a EIHSCP voltou a abordar o
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comportamento do marido da doente que, caso ndo melhorasse com a sua presenca, as
cuidadoras poderiam contactar a EIHSCP, reforcando o papel de suporte para com toda a
familia.

1 de Junho

A doente teve alta para o domicilio, com controlo sintomético, medicada com a medicagao
prévia ao internamento e adicionando os seguintes fArmacos: gabapentina 200mg ao deitar;
diclofenac de s6dio 75mg de 12h em 12 h; tramadol 50mg de 6h em 6h; pantoprazol 20mg, em
jejum; bisacodil 10mg até 3 vezes ao dia. Terapéutica em SOS: se dor - 50mg de tramadol até
4x/dia; se nduseas ou vomitos- metoclopramida 10 mg até 4x dia; Se ansiedade ou insénia-
bromalex mg até 3x dia; se obstipacdo superior a 3 dias- laurilsulfoacetato sédio citrato; Se
febre- paracetamol 1g até 4x/dia.

Ficou marcada consulta para dia 12 de Junho.

12 de Junho

A filha contactou a EIHSCP, referindo que a mae mantinha o mesmo estado e, portanto, ndo
iria a consulta, pelo que ficou agendada nova consulta para 23 de Junho, que tive a
oportunidade de estar presente.

23 de Junho

A doente compareceu a consulta acompanhada pela filha. Mantinha controlo da dor, pelo
que a EIHSCP prescreveu uma toma uUnica didria do opidide, tramadol 200mg de acao
prolongada, mantendo a restante medicac¢do.

Doente apresentava facies triste, referindo que o marido tinha estado mais agressivo desde
0 seu regresso a casa, ao contrario do que ela pensava que iria acontecer. Referiu episédios
cada vez mais frequentes de agressividade verbal e agitacao psicomotora. A filha mostrou-se
receosa pela mae, pois ndo era capaz de cuidar dela adequadamente com as alteracdes de
comportamento do pai.

Posto isto, durante a consulta a EIHSCP contactou a médica de familia do marido da doente.
Nesse mesmo dia, a tarde, este recorreu ao Servico de urgéncia e ficou internado num Hospital
Psiquiatrico. As cuidadoras contactaram a EIHSCP a agradecer a sua atuagio, refor¢ando o seu
papel de apoio.

Evolucao da situacao:

Nio tive oportunidade de continuar a seguir presencialmente esta familia, uma vez que em
Julho a pratica clinica terminou. No entanto, a EIHSCP manteve as consultas presenciais com a
doente e familia e por telefone. Também as cuidadoras foram acompanhadas na consulta da
psicologa da EIHSCP.

Frequentemente, as cuidadoras contactavam, telefonicamente, a EIHSCP, para partilharem
a tristeza que sentiam por a mée estar tdo doente e para agradecerem o acompanhamento da
equipa, pois a mae estava confortavel e ndo aparentava estar em sofrimento. A EIHSCP esteve
sempre disponivel, refor¢ando e elogiando os cuidados prestados pelas cuidadoras.

30



Relatério da Pratica Clinica - Importancia da existéncia de programas de prevencao de burnout em Cuidados Paliativos

Tive oportunidade de estar novamente com a filha e a neta na terttlia realizada a 14 de
Outubro, a propésito da celebracdo do dia mundial dos CP, na qual estive presente. Apesar de
a doente ter falecido apenas ha uma semana, a filha e a neta fizeram questio de estarem
presentes e darem o seu contributo. Foi particularmente notério o reconhecimento do trabalho
da EIHSCP quando as cuidadoras falaram publicamente sobre esta perda, evidenciando, por
exemplo: a sensacdo de paz que ambas sentiam apds a morte da doente pela oportunidade que
tiveram de cuidar dela até ao fim; a possibilidade de terem resolvido conflitos antigos e terem
a oportunidade de demonstrar o seu afeto a doente em varios momentos; estarem preparadas
para a eventualidade de uma morte préoxima e poderem falar com a doente sobre isso; nunca
se terem sentido sozinhas porque contaram sempre com o apoio da EIHSCP.

Conclusao:

Da minha observacao da pratica clinica, o apoio a familia é um tema pouco abordado pelos
PS sem formacdo em CP. Primeiramente, existe o mito entre os PS que a familia ndo deve ser
informada sobre a condi¢do do doente, mesmo que este assim o permita, utilizando expressoes
vagas como “esta uns dias piores, outros dias melhores”, pois ainda se vive muito o mito de que
“se falarmos vai ser pior”.

Em segundo lugar, os PS tém receio que a familia fagca perguntas, sentindo-se
desconfortaveis perante as “perguntas dificeis”, pelo que vao transmitindo a informacdo aos
colegas e outros PS de que a familia “é dificil” e/ou “apelativa”, e evitam comunicar com os
familiares, ndo dando espago para colocar questdes.

Estas atitudes levam a atritos, ndo s6 entre a familia e os profissinais de satde, pois esta
sente que ndo esta a ser ouvida, como também gera frustragdo entre os proprios profissionais
que, ndo sabendo como comunicar, acabam por “passar a bola” ao colega seguinte, comegando
o efeito de bola de neve.

Com a EIHSCP, tive a oportunidade de presenciar a importancia do apoio a familia e como
esta é determinante para o bem-estar do doente. Ha familias que nao tém estrutura e/ou
capacidades para cuidar, pelo que a equipa de CP teve de arranjar uma outra solucao para
colmatar as necessidades do doente.

Porém, da minha experiéncia da pratica clinica, a maioria das familias tinham uma esséncia
comum: os lacos afetivos. Os familiares, usualmente, desejavam prestar bons cuidados, com
afeto e conhecimento da arte. Porém, muitas vezes estavam cansados, particularmente em
cuidadores de doengas cronicas, e/ou tinham demasiadas tarefas e responsabilidades a seu
cargo, pelo que a atuagdo da EIHSCP foi sempre no sentido de colmatar as necessidades dos
cuidadores, na realizacao de ensinos, reforco de capacidades, validacdo de emocdes e, sempre
que necessario, atuar, por exemplo, internando o doente para descanso do cuidador.
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Para além disto, os familiares precisam de saber que nio estio sozinhos e a EIHSCP
reforcou sempre a sua disponibilidade, por telefone e/ou presencialmente.

Todos estes aspetos focaram a importancia do apoio a familia e a doente e evidenciaram
uma vez mais, a importancia da necessidade da formacao dos PS em CP.
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2.8 Comunicacao em CP - Caso clinico 3.

A comunicagdo é um agente poderoso no desenvolvimento de uma relacao de confianga
entre o profissional de satide e o doente e seus significativos. Comunicar eficazmente e de
forma adequada é um dos pilares em CP, sendo “uma estratégia terapéutica de intervencdo no
sofrimento associado a doenga avancada e terminal” e “uma obrigacdo ética e moral da equipa
de cuidados paliativos” (47).

7

Quando a comunicacdo nao é eficaz nem adequada, pode causar danos inegaveis e
sofrimento ao doente e sua familia. Para que tal ndo aconteca, o profissional de satide deve ter
formacao especifica sobre comunica¢do em CP.

Em CP, os objetivos da comunicacao, segundo Taube, 2003 (48), incluem:

1- Determinar o nivel de compreensao do doente relativamente a sua condi¢do clinica e
prognostico.

2- Determinar a quantidade de informacao clinica que o doente quer saber.

3- Determinar o nivel de vontade de o doente participar activamente nas tomadas de
decisdo relevantes.

4- Determinar se o doente quer incluir os seus significativos (determinar quais sdo) na
disseminacao da informacao disponivel e nas tomadas de decisao.

5- Respeitar sempre as pessoas significativas para o doente.

6- Desenvolver compreensdo activa pela pessoa que o doente é. Saber qual o significado
da doenca para ele.

7- Determinar as redes de apoio do doente e dos seus significativos (PS e cuidadores).

8- Utilizando a informagdo constante nos objectivos anteriores, informar os profissionais
relevantes, permitir o coping e o melhor entendimento da realidade pelo doente e PS.

9- Tentar facilitar as decisdes que sejam no melhor interesse do doente, mas ter sempre
presente que o doente é autbnomo, activo e superior na sua tomada de decisao

10- Atentar nas necessidades emocionais de todos os envolvidos, a fim de revelar a sua
individualidade e dignidade.

11- Estabelecer uma alianca terapéutica com os doentes e seus significativos, construindo
relacdes que sejam sustentadas reciprocamente ao longo do tempo.

Para uma comunicacio verbal eficaz, existem competéncias basicas que o profissional de
saude deve ter conhecimento e saber aplica-las, como a escuta ativa, a compreensao empatica
e o feedback. A escuta ativa permite ouvir o doente atentamente, identificando os valores,
desejos, conhecimentos e/ou duavidas deste. A compreensdo empatica possibilita o
reconhecimento da emoc¢ao que o doente esta a experienciar e identificar a sua causa. Ja o
feedback é uma competéncia que releva a efetividade da comunicacdo. A comunicacdo nao
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verbal assume também um papel preponderante na comunicacdo, como a postura, o olhar, a
expressao facial, o tom de voz e os gestos, particularmente importantes quando se transmitem
mas noticias (47).

Existem outras estratégias que também melhoram a comunica¢ido, como comunicar face a
face, sempre que possivel, uma vez que mais de 50% da comunicacdo é nao verbal; utilizar
questdes abertas; iniciar a consulta questionando o doente acerca do que ele pretende da
mesma para posteriormente adequar o discurso; perguntar ao doente que informacao deseja
saber, em vez de assumir; ser empatico; elogiar o doente e/ou a familia; utilizacao de frases
como “oxala isso aconteca, mas se ndo acontecer..” mantendo expectativas realistas e nao
retirando a esperanga ao doente (49).

Relativamente a comunicacdo de mas noticias, este € um momento-chave na relacdo do
meédico-paciente (50) embora emocionalmente pertubador para a pessoa que recebe a noticia
e para a pessoa que a transmite (51). As mas noticias devem ser transmitidas segundo o
Protocolo de Buckman (47,51):

1. Conseguir o ambiente correcto - serd necessario determinar o contexto no qual vai
decorrer a entrevista, saber quem deve informar, quando e onde;

2. Descobrir o que o doente ja sabe - as suas respostas irdo proporcionar uma informacao
extremamente valiosa sobre o nivel de compreensao de tudo o que o envolve;

3. Descobrir o que o doente quer saber - compreender o seu desejo, respeitando se for
caso disso, a sua relutancia em ser informado;

4. Compartilhar informacdo - a verdade constitui um processo que devera ser fornecido
em pequenas propor¢des, dando tempo ao doente para assimilar as constantes
alteracdes do seu estado de satude;

5. Responder as emocdes do doente - é um dos elementos cruciais e pressupde a
identificacdo e validacdo de emocoes;

6. Organizar e planificar - implica a elaboracdo de um plano gerido em funcdo das
necessidades do doente, prevenindo o sofrimento.

Relativamente as barreiras na transmissdo de mas noticias, os estudos apontam para os
mesmos fatores, relacionados com o doente, os profissionais e o sistema de saide (50,52,53).

Nas barreiras relacionadas com o doente, este nem sempre apresenta capacidade para
comunicar ou compreender a informa¢do médica e/ou pode nio saber expressar as suas
necessidades e problemas. Os doentes também diferem na sua cultura, desejos e valores,
podendo estes alterarem-se ao longo da trajetoria da doenca. Além disto, o doente pode recusar
falar acerca de algumas tematicas, como a espiritualidade e/ou morte, por serem de dificil
discussdo e/ou para proteger a familia, dificultando a comunicagdo. A familia podera também
ser uma barreira quando, por exemplo, apresenta desentendimentos com o doente e/ou tem
expectativas de cura relativamente a doenca (37,50,52,53).

Nas barreiras relacionadas com o médico, fatores como a falta de tempo e falta de
conhecimento acerca dos CP interferem na comunicagdo. Também a incerteza do prognostico
e a complexidade da informacdo médica pode levar a falta de honestidade na comunicagao e a
ocultacdo da mesma. O médico estd preocupado com o efeito que a informacdo podera ter na
esperanca do doente, ndo sabendo identificar o momento certo para iniciar uma discussao
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relacionada com questdes acerca do fim de vida e/ou como adequar os termos médicos a
linguagem do doente, dando prioridade a transmissao da noticia e ndo atendendo as
necessidades emocionais do doente. Os obstaculos pessoais do médico sio também uma
barreira, pois a dificuldade em lidar com a negacao do doente, o sentimento de impoténcia
perante o mesmo, a dificuldade em tomar decisdes referentes a CP, a discussao frequente de
maus progndsticos e a recusa em discutir tematicas inerentes ao fim de vida, sdo fatores que
impedem uma comunica¢do adequada e eficaz (50,52,53).

0 paternalismo por parte dos PS é também uma barreira a comunicacdo adequada, pois
“provoca no doente/familia sentimentos de inferioridade, impedindo a partilha de informacao
e a participagdo na tomada de decisdo, ou seja, o estabelecimento de uma alianca terapéutica”
(47).

Relativamente as barreiras relacionadas com o sistema, a falta de infra-estruturas para a
transmissdo de mas noticias e a falta de sistemas com apoios adequados em fim de vida, sdo
fatores impeditivos a uma comunicacdo adequada (50,52,53).

Posto isto, é determinante que os PS tenham formacdo em comunicagdo. A Associacao
Americana de Oncologia Clinica (ASCO), reunindo 47 publicagcdes dos ultimos 10 anos,
publicou, em 2017, uma RSL, onde emergiram nove recomendacgdes-chave para a eficacia da
comunicac¢do entre o médico e o doente em cuidados oncolégicos, tendo em conta as diferentes
tematicas: competéncias de comunicacdo essenciais; discussdo dos objetivos de cuidados e
prognostico; discussio de opcoes de tratamento e ensaios clinicos; discutir cuidados em fim de
vida; utilizar comunicac¢do que facilite o envolvimento da familia nos cuidados; comunicar de
forma eficaz quando surgem barreiras a comunicagio; discutir os custos dos cuidados; ir de
encontro as necessidades da populagio menos desenvolvida; treinos clinicos sobre
competéncias da comunicagdo (54).

Relativamente a comunicacdo da verdade, é de notar que esta ndo retira a esperanca ao
doente. Pelo contrario, segundo o estudo de Ahn et. al (2013), o facto do doente estar
informado com verdade acerca do seu fim de vida, permitiu a melhoria da sua qualidade de
vida. Por um lado, afetou positivamente o processo de tomada de decisdo acerca dos cuidados,
porque aumentou o poder de decisdo do doente e, consequentmente, da sua autonomia. Por
outro, os resultados mostraram que, segundo o Inventdrio da Boa Morte (55), os doentes com
patologia oncolégica avancada, a receberem CP e que estavam informados acerca da sua
condicdo clinica, apresentavam valores mais altos, particularmente nos dominios: “manter a
esperanga e prazer” e “controlo do futuro” (56). Desta forma, comunicar a verdade ao doente
é permitir a existéncia de expectativas realistas e dar liberdade ao doente para exercer a sua
autonomia, para que este possa viver o seu fim de vida de acordo com os seus ideais e projetos
(47,56) .
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Relativamente a espiritualidade, esta é um conceito abrangente que vai além da dimensao
fisica e psicoldgica do ser humano. Pode ser descrita como a esséncia de alguém, os seus
valores, a percecao de si prépria e do seu valor como pessoa (57).A espiritualidade assume-se
como uma componente essencial do cuidar, particularmente em doentes com doenc¢a avancada
e em fim de vida. O sofrimento espiritual pode acometer os doentes em fim de vida de diversas
formas. Usualmente, devido a fatores fisicos (p.e. descontrolo de sintomas); emocionais (p.e.
assuntos mal resolvidos e/ou sensacao de abandono) e questdes relacionadas com a vida e/ou
a morte (p.e. “Fui eu que fiz isto a mim proprio”, “Porque é que isto me estd a acontecer a
mim?”) (57).

Uma comunicacdo adequada é preponderante na intervencao da espiritualidade de cada
doente. O profissional de satide pode intervir de forma adequada na espiritualidade utilizando
a comunica¢do para: personalizar os cuidados, nomeadamente, chamar o doente pelo seu
nome; estar disponivel para ouvir o doente; fazer questdes abertas para conhecer melhor a
pessoa; explorar as preferéncias e prioridades do doente; oferecer privacidade para que os
familiares possam demonstrar as suas emogoes e despedirem-se do seu ente querido; manter
a dignidade do doente, sendo capaz de ver a a pessoa além da sua doen¢a; administrar
medicacdo para alivio de sintomas; questionar acerca da religido; oferecer apoio emocional a
familia apds a morte do doente (57).

Cuidar do ser espiritual é criar um espaco facilitador da comunicac¢do, onde o profissional
de saude escuta ativamente a pessoa doente acerca dos seus receios, medos, duividas e
preocupacoes, podendo mesmo ajudar o doente a refletir sobre os acontecimentos e pessoas
sgnificativas da sua vida. Uma intervenc¢ao adequada na espiritualidade, proporciona ao doente
uma sensacdo de paz interior e de gratidao para com as suas vivéncias pessoais, permitindo,
em ultima instancia, que este encontre o sentido da sua vida (47).

Em suma, uma comunicacao eficaz, centrada no paciente e nas suas necessidades, permite
a discussdo do prognostico e planeamento precoce dos objetivos dos cuidados, de acordo com
as prioridades, valores e desejos do doente, promovendo a sua autonomia na tomada de
decisdo e a qualidade de vida e da familia (47,49).

Caso clinico 3.

Doente do sexo masculino, 63 anos, vive com a esposa e tem trés filhos que residem na
proximidade e ddo apoio sempre que necessdrio.

Histéria da doenga oncoldgica: gastrectomia total em Margo de 2015 por adenocarcinoma
gdstrico. Fez QT e RT até Outubro de 2015. Em Dezembro de 2016 foi constatada recidiva local
de doenga e necessidade de colocagdo de endoprétese por disfagia. Iniciou QT paliativa em
Fevereiro de 2017 e, desde entdo, é seguido na Consulta de Dor do CH.

Foi orientado para a consulta de CP apds episédio de internamento no Servigo de Cirurgia,
por apresentar nduseas e vomitos, tendo alta a 17 de Marco com sintomas controlados e medicado
com: domperidona 10mg antes das refeicées principais (3x/dia); pantoprazol 20mg em jejum,
alprazolam 0,5mg ao deitar, hidromorfona 8mg/dia, bisacodilo SOS 8 gotas por dia, tramadol de
agdo rdpida, 50mg, até 6 vezes/ dia.

A primeira consulta de CP realizou-se a 22 de Marg¢o de 2017, estando o doente na companhia
da esposa. Ndo tive oportunidade de assistir a esta consulta pois nessa altura ndo estava a fazer
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prdtica clinica com a EIHSCP, mas consultei os registos da mesma. O doente e a esposa tinham a
falsa crenga de que o tratamento da QT tinha intuito curativo, pois foi a informacdo que
receberam da consulta de cirugia. Também referiram que consideravam que a consulta com a
EIHSCP era apenas para controlo sintomdtico “uma vez que estou a fazer QT para melhorar para
poder ser operado dentro de um par de meses”. Quando questionado se tem conhecimento sobre
0 que sdo os CP, o doente respondeu que sabia o que eram “mas ainda ndo estou nessa fase”,
Relativamente ao controlo da dor, o doente apresentava cerca de 4 a 5 episédios de dor irruptiva
na regido epigdstrica, para a qual fazia SOS apenas 1 vez de tramadol de agdo rdpida 50mg, por
falta de compreensdo relativamente a utilizagdo da terapéutica em SOS. Foi explicado o
tratamento e necessidade de fazer as doses de resgaste, tendo sido aumentando a hidromorfona
para 50% (12mg). Referia ndo ter vémitos, mas mantinha a necessidade de regurgitar antes das
refeicdes, que controlava com a domperidona. Foi marcada uma segunda consulta para
reavaliagdo sintomdtica e esclarecimento sobre o diagndstico e progndstico da doenga. Foi
também pedida a colaboragdo da psicéloga, para o doente e esposa. A seqgunda consulta foia 5 de
Abril, estando eu presente.

O doente veio sozinho a consulta, conduzindo o proprio carro, porque a esposa se recusou a
acompanhd-lo, por achar desnecessdrio o acompanhamento em consulta de CP.

Segundo a escala de ESAS, o doente apresenta: dor= 3; astenia= 6; ndusea= 8; ansiedade = 8;
tristeza = 4; sonoléncia diurna=0; falta de apetite = 8; dispneia= 0; mal-estar= 5; obstipacdo= 0;
insénia= 0. Apresenta ECOG 1. e PPS: 70%.

Relativamente a dor, o doente refere vdrios episédios (4 a 5 vezes por dia) de dor abdominal
irruptiva, de valor 5 em 10 (EAN), que ndo faz SOS porque “o corpo habitua-se e depois ndo faz
efeito” (sic). No entanto, esta mesma dor por vezes fica mais intensa (8 em 10, duas vezes por dia),
para a qual o doente faz tramadol de agdo rdpida 50mg, que surte efeito, reduzindo a dor para 3,
segundo EN.

A EIHSCP pergunta-lhe como passou as ultimas semanas e o mesmo responde que, além dos
episodios de dor irruptiva, mantém necessidade de regurgitar antes de se alimentar. Refere
também que ndo compreende porque é que estd a emagrecer, uma vez que come d mesma
quantidade de comida, embora tenha cada vez menos apetite: “obrigo-me a comer porque sei que
ndo melhoro se ndo comer”(sic). Refere sentir-se ansioso pela cirurgia. Mantém expectativas de
cura em relagdo a doenga e planeia ir visitar os irmdos emigrados na Suigca e no Canadd, que jd
ndo vé hd alguns anos, apds a cirurgia.

Relativamente ao caso clinico, descrevo a atuacao da equipa.

Denote-se que, no planeamento da segunda consulta, a EIHSCP pediu ao doente para ir
acompanhado pela esposa e os filhos, que ndo vieram por ndo considerarem pertinente a
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consulta da EIHSCP. Posto isto, a EIHSCP manteve o plano inicial de informar o doente sobre o
progndstico, segundo o Protocolo de Buckman.

Passo 1: Conseguir o ambiente correcto

Inicialmente, é necessario adequar o contexto em que vai decorrer a transmissao da ma noticia.
Neste caso, como previamente planeado, a entrevista decorreu no gabinete da EIHSCP.

Quem informa o doente? Neste caso clinico, o doente ja estd informado sobre a situacgdo clinica,
porém, nao lhe foi dita a verdade sobre o prognéstico pelo cirurgido, pelo que sera a EIHSCP,
caso o doente deseje, a informa-lo.

Passo 2: descobrir o que o doente ja sabe

A EIHSCP questionou o doente: “O que lhe disseram os médicos sobre a sua doenc¢a?”, ao que o
doente respondeu que era uma doenga grave e que tinha de fazer tratamento (QT), com intuito
curativo, para poder ser novamente operado.

E de salientar que a EIHSCP, antes da presente consulta, contactou telefonicamente o médico
oncologista que estava a seguir o doente. Este afirmou ter informado o doente acerca da
gravidade da doenca, apesar da dificuldade em transmitir o progndstico ao doente e esposa,
evidenciando a importancia de ser seguido por uma equipa de CP. Contudo, informou também
a EIHSCP acerca da marcagdo de um exame complementar de diagndstico (tomografia
computorizada abdominal), para reavalicdo da situacdo clinica do doente.

Passo 3: descobrir o que o doente quer saber

Uma vez que o diagndstico e progndstico deverdo ser transmitidos o mais cedo possivel, a
EHISCP questionou o doente: “O que acha de falarmos hoje um pouco sobre a sua doenga? Se
nao, poderemos falar noutra consulta”, ao que o doente referiu disponibilidade e interesse em
falar naquele momento.

Posto isto, a EIHSCP questionou: “Como é que se sente desde que comecou a fazer a
quimioterapia?” ao que o doente respondeu que nao se sentia melhor, ndo compreendendo o
porqué de continuar a emagrecer apesar de comer a mesma quantidade de comida, mesmo ndo
tendo apetite, afirmando “obrigo-me a comer porque sei que ndo melhoro se ndo comer”. A
EIHSCP devolveu novamente a questdo perguntando ao doente: “E porque é que acha que nio
estd a melhorar?” ao que o doente respondeu que “se calhar ja devia ter sido operado, assim ja
estava curado”.

A EIHSCP confirmou a gravidade do diagnéstico e direcionou a conversa para o prognostico:
“O Sr. A falou-nos que gostaria de ver os seus irmaos que vivem na Suica e no Canada. Oxala
possa ser operado, mas se isso nao acontecer, o que acha de falar com eles antes?”. Ao que o
doente respondeu que nao valeria a pena porque o cirurgiao lhe tinha dito que dentro de um
ou dois meses seria operado.

A EIHSCP reformulou a questao: “O Sr. A. disse-nos que nao estd a sentir-se melhor. Oxala possa
ser operado, mas se ndo tiver condi¢des para o ser, o que gostaria de fazer?”, ao que o doente
respondeu que apesar de ndo ter apetite, mantinha a mesma alimentagdo para poder ser
operado e ficar curado.
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Passo 4: compartilhar informacao

Relativamente ao compartilhar de informacdo, uma vez que o doente mantinha a crenca de ser
operado, a EIHSCP explorou a possibilidade do doente nao ser submetido a cirurgia. A EIHSCP
questionou varias vezes sobre a possibilidade de antecipar e cumprir os seus desejos e
projetos, ndo apoiando as expectativas irrealistas do doente.

Por fim, a EIHSCP compartilhou a verdade com o doente, dizendo que provavelmente ndo seria
operado porque, como o mesmo tinha dito, ndo estava a melhorar e a doenga estava a
progredir.

Passo 5: responder as emo¢oes do doente

Ao longo da consulta as emocdes do doente nao se alteraram, pois insistia na cirurgia como
cura e negava o que a EIHSCP estava a tentar dizer, pelo que a resposta da EIHSCP as emocoes
do doente foi a de aceitar o que o doente estava a transmitir, mas nao validando as suas
expectativas irrealistas e falsas esperancas.

Passo 6: organizar e planificar

Em funcdo das necessidades e prioridades do doente, a EIHSCP questionou se o doente
concordava que, na terceira consulta com a EIHSCP, estivesse presente o seu médico-cirurgiao,
que o doente aceitou.

Nota: Nesta segunda consulta, a EIHSCP ajustou a terapéutica, devido as queixas algicas do
doente e a necessidade de SOS, aumentando a hidromorfona em 50% (16mg) e manteve SOS
de tramadol de acdo rapida, 100mg, até 4 vezes por dia. Reforcou também o anti-emético
(metoclopramida 20mg, 20 minutos antes das 3 refeicdes principais, mantendo o SOS de
domperidona de 10mg até 2x/dia) para melhor controlo das queixas de nduseas e regurgitacao.

Evolucado da situacao:

Foi contactado o médico cirurgido, que aceitou estar presente na terceira consulta, sendo a
consulta agendada segundo a sua disponibilidade, a qual o cirurgido ndo compareceu, avisando
a EIHSCP da sua indisponibilidade no préprio dia.

Relativamente a esta terceira consulta, a 17 de Abril de 2017, o doente referiu melhoria das
queixas algicas, mas que mantinha necessidade de regurgitar antes das refeicoes, pelo que a
EIHSCP substitui a metoclopramida por levomepromazina 12,5mg 3x/dia, fArmaco que atua
no centro do vomito. Também referiu que talvez nao precisasse mais da ajuda da EIHSCP, pois
“agora ja me sinto melhor com a medicagdo e s6 preciso de esperar pela cirurgia”. A EIHSCP
manteve-se aberta a qualquer tipo de comunicacdo, por telefone ou presencialmente.

No dia 24 de Abril de 2017 o doente contactou a equipa agradecendo pela melhoria dos
sintomas e informou que deixaria de ir as consultas de CP. O doente faleceu a 14 de Julho.
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Conclusao:

Considerei este caso clinico pertinente porque, embora a EIHSCP tenha tido uma atuacao
adequada, utilizando o protocolo de Buckman para transmitir a ma noticia do prognostico e
usando uma linguagem adequada, empatica e escutando ativamente o doente, nao foi possivel
desmistificar a falsa esperanca que este tinha, devido a informacao dada pelo cirurgiao.

Seriam, por um lado, necessarias mais consultas para dar tempo ao doente de assimilar o
prognostico. Porém, a EIHSCP, respeitando o principio da autonomia, aceitou o desejo do
doente de ndo querer mais consultas, mantendo-se disponivel, caso o doente reconsiderasse.

Por outro lado, também se verificaram algumas barreiras a comunicacdo, relacionadas com
o doente e os PS.

Relativamente ao doente, a negacdo do prognostico e a crenca na cura da doencga, foram
atitudes dificultadoras para uma comunicacdo eficaz. Também a familia representou um
obstaculo a comunicacdo, por manter as expectativas irrealistas de cura e pela sua auséncia
aquando da transmissao do progndstico.

Relativamente aos PS, a atitude do médico cirurgido dificultou a comunicacdo por induzir
falsas esperancas no doente, quando lhe disse que o iria operar no final dos ciclos da QT.
Também o médico oncologista colaborou para estas expectativas irrealistas, uma vez que,
apesar de ter dito ao doente que estava a fazer QT com intuito paliativo, marcou exames
complementares para reavaliacdo da situacao clinica.

Posto isto, é de salientar que a ndo comunicacdo da verdade ao doente é uma ma pratica
que, neste caso, ndo permitiu que o doente vivenciasse os ultimos meses da sua vida como
desejaria, pois mantinha as expectativas irrealistas de cura. Desta forma, ndo foi possivel
preparar o doente e a familia para a ocorréncia da morte.

Em suma, para uma comunicacdo eficaz e adequada os PS tém todos de ter formacgao e as
equipas de CP devem estar presentes desde o inicio do diagnostico.
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2.9 Controlo de sintomas - Caso clinico 4.

Nos doentes com doenca avancgada, a dor é o sintoma predominante, estando presente em
mais de 80% dos doentes com patologia oncoldgica e em mais de 70% dos doentes com
patologia nao oncolégica, nomeadamente a IC e a SIDA. A dispneia é também um sintoma que
acomete mais de 90% dos doentes com DPOC, mais de 80% nos doentes com IC e mais de 50%
dos doentes com cancro, deméncia e SIDA. A anorexia, as nauseas e os vomitos também afetam
mais de 50% dos doentes crénicos em fase terminal, assim como a obstipagdo, a ansiedade,
delirium, a depressao, xerostomia e distirbios do sono (58).

Segundo Neto, 2016, os principios do controlo sintomatico sao (59):
“- Avaliar e monitorizar corretamente os sintomas;

- Utilizar uma estratégia terapéutica mista;

- Adequar a via de administragdo;

- Antecipar as medidas terapéuticas;

- Estabelecer planos com o doente e familia;

- Fornecer explicagdes sobre a situagao;

- Reavaliar periodicamente;

- Dar atencdo aos detalhes;

- Estar disponivel”.

Dispneia

A dispneia é definida como a “sensacdo subjetiva de falta de ar, percecionada e
experienciada pelo doente, desproporcionada em relacdo ao esforco fisico”. A sua frequéncia
aumenta a medida que a morte se aproxima, sendo um sintoma causador de sofrimento e
angustia para o doente e sua familia (60,61).

A dispneia pode ter causas multiplas, nem sempre relacionadas com a doenga primaria, que
pode ser oncoldgica ou ndo oncoldgica. Na avaliacdo do doente com dispneia, é importante
detetar: se a causa é reversivel e se tem tratamento especifico; se é um episoédio agudo (horas),
sub-agudo (dias, semanas) ou crénico (meses e anos); se é recorrente ou tem episodios
especificos de dispneia, em periodos noturnos, por exemplo; quais os antecendentes de doenca.
Se for necessario, a realizacdo de exames complementares podera ser efetuada.

Para além disto, dada a subjetividade deste sintoma, denote-se a importancia de ouvir o
doente, caso o seu estado clinico o permita, sobre, por exemplo, em que situacoes é
desencadeada a dispneia e de que forma é que esta afeta a sua qualidade de vida (60,61).
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Relativamente ao tratamento, o objetivo é o alivio do sintoma, pelo que a intervencio
devera ser adequada ao doente e dirigido a causa, sempre que for possivel identifica-la, com
intervengdes farmacolégicas e ndo farmacoldgicas. Caso a causa ndo seja reversivel, porque
ndo é tratavel ou porque o estado do doente ndo o permite, o tratamento farmacolégico de
eleicdo sdo os farmacos opidides, nomeadamente a morfina (18,62,63).

Caso o doente nao esteja a fazer opidides, a dose incial de morfina recomendada é de 5 mg
por via oral (se o doente nao tiver via oral podera iniciar 2,5mg por via SC), podendo repetir
de hora a hora até controlo do sintoma. Se a dispneia estiver controlada, a morfina passa a ser
administrada a horas fixas, de 4/4 horas, duplicando a dose da noite e mantendo doses de
resgate (1/6 a1/10 da dose total) até 6 vezes/dia. Nas 24h seguintes, caso o doente tenha tido
necessidade de fazer mais de trés SOS, a dose total didria de morfina devera ser aumentada
entre 30% a 50%. Caso ja tenha prescrita morfina para o controlo da dor, a dose deve ser
aumentada em 50% (60). Denote-se que, caso o doente esteja a fazer morfina a horas fixas,
devera ser prescrito um laxante e anti-emético, para prevenir os efeitos secundarios mais
frequentes da morfina (46).

Por outro lado, também poderdo ser associadas as benzodiazepinas, pela sua acido
ansiolitica, util em doentes com este sintoma, particularmente num episédio agudo de
dispneia, como o lorazepam ou midazolam (60).

Para além disto, também poderdo ser implementadas medidas nao farmacoldgicas,
nomeadamente: colocar o doente numa divisdo ampla, preferencialmente com janela aberta;
colocar uma ventoinha junto do doente ou um leque, de forma a que este sinta a mobilizacao
do ar; elevar a cabeceira do doente e/ou permitir que fique sentado para que possa utilizar os
musculos acessorios da inspiracdo do pescoco e ombros; incentivar o doente a fazer periodos
de descanso entre cada tarefa (60).

No que concerne a pratica clinica, tive oportunidade de observar doentes com queixas de
dispneia no servico de internamento e na consulta. No internamento, as causas de dispneia
eram frequentemente associadas a patologia oncoldgica, particularmente do cancro do
pulmao, e doentes com IC avancadas, nomeadamente em episédios agudos. Em consulta,
observei maioritariamente doentes com DPOC com varios anos de evolucdo da doenga.

Um dos doentes que pude acompanhar na consulta era um senhor de 57 anos, casado, com
DPOC diagnosticada ha 6 anos, a fazer oxigenoterapia de longa duracdo, com episddios de
dispneia intensa, sem terapéutica opidide prescrita. Na primeira consulta, que nao tive
oportunidade de assitir, a EIHSCP prescreveu medicacdo opidide (10mg de morfina oral até 6
vezes/dia), explicando ao doente a atuagdo e os beneficios da mesma. Pude assistir a segunda
e terceira consulta, em que o doente se apresentava visivelmente satisfeito com a melhoria da
qualidade de vida. Por um lado, referia que ndo se sentia tdo cansado quando estava em
repouso. Por outro, a administracdo da terapéutica em SOS permitiu-lhe voltar a dormir no seu
quarto - que ficava no segundo andar na casa tendo de subir um lanco de escadas - e ir a pé até
a paragem de autocarro, a escassos metros de sua casa, mas numa rua ligeiramente inclinada.

NAauseas e vomitos
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As nauseas e vOmitos sdo sintomas interligados, embora sejam diferentes. A ndusea é
definida como uma sensac¢do subjetiva de enjoo que pode ser acompanhada por sudorese,
palidez, salivacdo e taquicardia e que, por vezes, precede o vomito. Este corresponde a uma
acdo concreta do corpo, esvaziamento for¢ado do contetido gastrico pela boca (64).

As nauseas e vomitos podem ser desencadeados pela patologia, tratamento (opidides e
realizacdo de QT, por exemplo) ou por fatores fisicos, psicolégicos e emocionais (dor e
ansiedade) (64).

Para um tratamento adequado das nduseas e vOmitos, é necessario: clarificar se existe
nausea e/ou vomito; caracterizar os sintomas da nausea e/os episodios de vémito (frequéncia,
sintomas acompanhantes, conteddo do vémito); relacdo com outros sintomas; realizar um
exame fisico; realizar, se necessario, exames complementares de diagnostico. Para além disto,
é de notar que o centro do vomito é estimulado por diversas vias, pelo que o tratamento
farmacolégico deve adequar o anti-emético com maior especificidade possivel, tendo em conta
o seu local de acao (64,65).

Como intervengdes nao farmacoldgicas deve-se manter um ambiente confortavel, tranquilo
e, se possivel, com ar fresco. Também as refeicdes deverdo ser em pequena quantidade, em
intervalos regulares e adaptadas ao gosto do doente, evitando-se o odor forte dos alimentos.
Também os cuidados de higiene da boca devem ser refor¢cados e, se necessario, incentivar
banhos regulares, para prevenir a ndusea devido aos maus odores. Também a aspiracao do
vomito deverd ser prevenida, evitando o decubito dorsal apos as refeicoes e mantendo a
cabeceira ligeiramente elevada (64-66).

Relativamente a pratica clinica, ndo observei muitos doentes com estes sintomas, uma vez
que a maioria dos doentes foram referenciados pelo Servico de Medicina, estando previamente
medicados com anti-emético em SOS.

Obstipacao

Segundo a World Gastroenterology Organisation (WGO), a obstipacdo é um sintoma que é
perspetivado pelo doente como uma dificuldade persistente em evacuar, incapacidade para
defecar sempre que deseja ou ter dejecoes pouco frequentes (67).

Do ponto de vista clinico, segundo os Critérios de Roma III (68), a obstipacdo define-se
quando um doente, que nao usa laxantes, apresenta num periodo de doze semanas nos ultimos
seis meses, pelo menos dois dos sintomas seguintes, em mais de 25% das dejec¢des (67) :

1. Menos de trés dejecoes por semana;
2. Fezesduras;
3. Sensacdo de esvaziamento incompleto;
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4. Esforgo excessivo para evacuar;
5. Necessidade de manipulagao digital para facilitar a evacuacgao.

As causas da obstipacdo podem estar associadas a patologia base do doente (obstrucdo
intestinal devido a tumor, p.e.), aos efeitos secundarios da doenca (desidratacdo, fadiga,
inatividade, ingestdo inadequada de soélidos e liquidos, p.e.) aos farmacos (opidides
principalmente) ou a patologias associadas (diabetes, hemorroides, p.e.). Alguns fatores
promotores do aparecimento da obstipacdo, particularmente em doentes com doenca
avancada e irreversivel, sdo a permanéncia no leito por longos periodos, mobilidade reduzida,
alimentacdo e hidratacado deficitidria e uso de medicamentos com propriedades obstipantes
(69).

Relativamente as medidas farmacoldgicas, a utilizacdo preventiva dos laxantes é essencial,
particularmente se o doente estiver a fazer tratamento com opidides. Estes fairmacos diminuem
os movimentos peristalticos intestinais, contribuindo para o aparecimento da obstipacdo. A
selecdo dos laxantes baseia-se no seu modo de a¢do e nas caracteristicas da obstipacdo, como
a consisténcia das fezes e na sua presenca ou nio na ampola retal. Os laxantes podem ser
emolientes, osmoticos, expansores de volume e laxantes de contacto ou estimulantes (70,71).

Relativamente as medidas ndo farmacolégicas, estas devem ser adequadas a condi¢ao do
doente, como a realizacdo de massagem na zona abdominal, aumentar a ingestao hidrica, dieta
a base de fibras e evitar alimentos com propriedades obstipantes e estimulando a mobilizacao
do doente. A obstipacdo deve ser evitada, ndo sé para conforto do doente, mas também para
prevenir complicacdes como a oclusao intestinal (71).

No que concerne a pratica clinica, a obstipagdo foi um sintoma apresentado por quase todos
os doentes, uma vez que a maioria dos doentes foram idosos, com patologia oncolégica,
maioritariamente confinados ao leito, com diminui¢do da ingestdo hidrica e alimentar e a fazer
medicacdo opidide, pelo que a EIHSCP prescrevia sempre laxante de acordo com os fatores
principais da situacdo clinica que o doente apresentava.

Dor

De acordo com a International Association for the Study of Pain (IASP) (72), a dor é uma
sensacao emocional desagradavel, associada a um dano tecidular real ou potencial, ou descrito
nos termos de tal dano (73).

Em CP, a dor é vista como um conceito holistico que abrange ndo s6 os aspetos fisicos, como
os fatores sociais, espirituais, cognitivos, culturais e psicolégicos do doente. Este conceito de
“dor total” foi introduzido inicialmente por Cicely Saunders, nos anos 60. A dor tem, por isso,
um carater subjetivo, sendo dor aquela que o doente diz que sente (1,73).

Tendo isto em mente, surge a necessidade de tratar a dor do doente como um todo, isto é,

direcionando as intervencdes médicas e de enfermagem para a melhoria da dor total,
promovendo o bem-estar e qualidade de vida do doente. Sendo um sintoma prevalente no
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doente com patologia oncolégica e ndo oncoldgica, é fundamental os PS terem conhecimento
sobre os tipos de dor, como avaliar e tratar (58,74).

Relativamente a duracdo, a dor pode ser aguda ou crénica. A dor aguda surge, usualmente,
apds trauma ou cirurgia, podendo a causa da dor ser diagnosticada e tratada dentro de um
periodo de tempo delimitado (73,74).

A dor crénica distingue-se da dor aguda ndo sé por persistir por mais de 3 meses, como
pelo facto de condicionar a vida do doente a nivel fisico, psicolégico e/ou social (73).

A dor pode apresentar caracteristicas do tipo nociceptivo (somatico ou visceral),
neuropatico (central ou periférica), misto ou idiopatica (45). Também pode ser classificada
como irruptiva, caracterizada como um episddio transitério de exacerbacdo da dor crénica
controlada (73).

Tendo em conta a subjetividade da dor, é importante fazer uma histéria da dor, isto é, saber
as caracteristicas da dor, localizagdo, inicio, sinais, sintomas associados e que interferéncia tem
a dor na vida diaria do doente. Também deverao ser utilizadas as escalas de avaliacao da dor,
como a escala visual analdgica, a escala numérica (EN) e escala de faces, desde o inicio do
tratamento e durante o mesmo. O exame fisico e, se necessario, os complementares, podem
também ser realizados, de acordo com a situacdo clinica do doente (73,74).

Consideram-se como principios gerais do tratamento da dor (45):

“eo Evitar a demora;

 Tratar a dor de acordo com as necessidades especificas de cada doente;
¢ Prescrever doses extra para a dor irruptiva;

e Abordar outros problemas: fisicos, psicolégicos, espirituais e sociais;

¢ Pelo relégio: horario regular e ndo apenas doses em SOS;

¢ Pela boca: usar a via oral sempre que possivel;

* Pela escada: seguir a escada analgésica da OMS;

e Escada analgésica da OMS”.

No degrau 1 da escala da dor segundo a OMS, estdo representados os farmacos
utilizados em primeira linha para o tratamento da dor ligeira, como os analgésicos ndo opidides
e analgésicos simples (45).

Estes farmacos tém uma “dose teto”, ou seja, o aumento da dose acima de determinado
nivel, para além de ndo produzir um efeito analgésico maior, apresentam efeitos secundarios
indesejaveis. Nos analgésicos simples, como o paracetamol, existe o risco de hepatotoxidade,
pelo que nao deve ser ultrapassada a dose de 4g/24h. Nos analgésicos ndo opidides, como os
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AINES (ibuprofeno e diclofenac de sddio, p.e.), os efeitos secundarios mais relevantes sio a
nivel gastrointestinal, renal e hematolégico (46).

A partir do degrau 2, os farmacos utilizados sdo opi6ides. No segundo degrau da escala da
OMS, sdo utilizados os opidides fracos, para a dor moderada, como o tramadol (45).

0 tramadol oral tem uma biodisponibilidade oral de 65-75% e apresenta efeitos colaterais
comuns aos opidides. Pode ser usado por via oral (50 a 100mg a cada 4h a 6h), subcutdanea ou
intravenosa, sendo que a dose didria nao deve exceder 400 mg, pelo risco aumentado de efeitos
adversos (46).

No degrau 3 e 4 sdo usados opidides fortes para controlo da dor intensa, como a morfina, o
fentanilo, a bupremorfina e a hidromorfona.

A morfina tem diversas vias de administragdo, sendo que a biodisponibilidade é menor
quando administrada por via oral e cerca de 2 a 3 vezes mais potente quando administrada de
forma subcutanea. Quando administrada por via oral, o pico do efeito inicia-se aos 60 minutos
(comprimidos de libertagdo rapida), aos 20 minutos por via endovenosa, 30-60 minutos por
via intramuscular e 50-90 minutos por via subcutanea. A duracdo da a¢do da morfina depende
da forma de administragdo, sendo desde 3-6h a 12-24h, com morfina de acdo prolongada.

A administracdo de morfina oral, para o doente que esta a inciar a toma de opidides devera
ser de 5mg a cada 4h com doses de resgate até 6x/dia. As doses de resgate correspondem de
1/6a1/10 a da dose total das 24h. A titulagdo devera ser de 33-50% em cada 24h e devera ser
feita até se obter alivio da dor ou se os efeitos indesejaveis de tornarem intoleraveis. Neste
caso, uma rotacdo de opidides podera ser feita. Quando a dor esta controlada, deve-se passar a
morfina de libertagdo prolongada. Devera ser prescrito laxante e anti-emético para prevenir o
aparecimento de efeitos secundarios e a morfina devera ser evitada em doentes com DR
(45,46).

Quando o doente nao tolera a morfina, ndo tem via oral e apresenta DR ou hepatica grave,
podera ser administrado o fentanilo, que apresenta acao semelhante a morfina. Podera ser
administrado por via transdérmica, durante 72 horas, através de um selo que deve ser colocado
na pele do doente, num local seco, limpo e sem pélos, mudando o local de adminstrag¢ado a cada
trés dias. E de notar que, caso a dor ndo esteja controlada, a administracdo TD ndo é adequada,
ndo devendo o fentanilo ser utilizado como analgésico num quadro agudo, em que é necessaria
uma rapida titulagdo da medicacdo analgésica. Quando a dor estiver controlada, a dose de
morfina devera ser convertida para fentanilo, mantendo a morfina como medicamento de
resgate até que seja alcancado o pico plasmatico, entre as 12h e 24h (46).

Os efeitos adversos mais comuns dos opidides sdo as nauseas, vomitos, obstipacdo e
sedacao.

A obstipacdo é o sintoma mais comum, que deve ser tratado profilaticamente, com
estimulador de peristaltismo, que por vezes se adiciona amolecedor de fezes. Para a prevencao
de nauseas e/ou vomitos, deve adicionar-se aadministracdo de metoclopramida a horas certas,
sempre que o doente inicia a toma de opiodides. A sedacdo, usualmente, desaparece ao fim de
alguns dias. Caso tal ndo se suceda, podera pensar-se na rotacdo de opidides (46).
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Na escala analgésica da OMS, os farmacos adjuvantes também estdo indicados. Estes
farmacos contribuem para o controlo da dor, mesmo a sua acao nao sendo especificamente
analgésica (46). Exemplo disso sdo os corticoesterdides, antidepressivos, anticonvulsivos,
neuroléticos, baclofeno e bifosfonatos (75).

Relativamente aos corticosterdides, como a dexametasona, estes podem ser usados como
tratamento adjuvante na dor 6ssea metastica, dor neuropatica devido a compressao nervosa
e/ou na dor visceral, pelo seu efeito anti-inflamatério e anti-edema. Os antidepressivos (como
a amitriptilina) e os anticonvulsivos (como a gabapentina e carbamazepina), sdo agentes de
primeira linha como adjuvantes para o tratamento da dor neuropatica. Os neurolépticos, como
alevomepromazina, em doses equivalentes a morfina, poderdo ser Uteis em doentes acamados
com cancro avang¢ado. O baclofeno e os bifosfonatos podem ser tteis no tratamento das
metastases 0sseas. A RT pode ser utilizada como tratamento adjuvante para a melhoria do
controlo da dor por metastases dsseas, particularmente porque a utilizacdo Unica de farmacos
podera criar efeitos colaterais indesejaveis (75).

E de notar que, relativamente ao tratamento da dor com recurso a opidides, consideram-se
regras gerais para a utilizacdo de opidides (45):

“- Abordar os receios e mitos (adic¢ao, efeitos colaterais, perda de efeito, encurtamento da
vida, seguranca);

- Comecar com doses baixas e titular; os opidides utilizados nas doses apropriadas e
titulados, progressivamente, raramente provocam depressdo respiratoria (atencdo se a
frequéncia respiratoria for inferior a 10 ciclos por minuto);

- Comecar com opidides de libertacdo normal até ao controlo da dor;

- Usar opidides de libertacao retardada quando a dor estiver controlada;

- Prevenir efeitos colaterais precocemente (nauseas e obstipacdo);

- Usar um tipo de opiodide de cada vez (excepto com os transdérmicos);

- Ponderar o uso de adjuvantes no controlo da dor;

- Avaliar regularmente, cada dia, até ao controlo da dor”.

Denote-se que, por vezes, a administracdo de um opidéide na sua dose maxima podera
apresentar efeitos colaterais intoleraveis ou o efeito analgésico ndo esta a ser alcancado, pelo
que ha necessidade de fazer uma rotacdo de farmacos, que implica suspender o opidide
enquanto se inicia e aumenta progressivamente a dose para um segundo opiéide. Para calcular
a conversao de opidide de forma segura, deve ser determinada a dose total do opidide utilizado
(incluindo as doses de resgaste) e, consultando as tabelas de conversao de opiodides, reduzir
em 30% a dose equianalgésica prevista, assegurando também a medicac¢io de resgaste (1/6 a
1/10 da dose total) (45,74).

Caso clinico 4.
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Doente do sexo masculino, 65 anos, vive com esposa, reformado, tem duas filhas e dois
netos com quem convive pelo menos uma vez por semana. Totalmente dependente para as AVD,
a esposa é a prestadora de cuidados, tendo apoio para os cuidados de higiene de equipa de
enfermagem. Antecedentes pessoais: DPOC, SAOS com uso de BIPAP noturno, obesidade, HTA,
Sindrome depressivo.

Diagnosticado em Janeiro de 2016 com adenocarcinoma da prdstata resistente a
castragdo, com metastizacdo 6ssea multipla (C6, C7, D3, D4, D7, D10-D11, L1 - L3, S1).
Inicialmente foi sequido num HC Oncoldgico, tendo abandonado as consultas em Maio de 2017,
por agravamento do estado geral. As ultimas 6 semanas foram passadas numa Unidade de CP,
para descanso do cuidador, tendo tido alta para o domicilio.

Recorreu ao Servigo de urgéncia a 14/05/2017 por dor ndo controlada, com diminuigcdo
da forca e paresia grau 3 dos membros inferiores.

Queixas do doente, seqgundo a Edmonton Symptom Assesment Scale (ESAS): dor=10; astenia=
6; ndusea = 0; ansiedade = 10; tristeza = 8; sonoléncia diurna=0; falta de apetite = 4; dispneia= 8;
mal-estar= 8; obstipacdo= 2; insénia=8.

Doente com fdcies de dor. Em repouso, refere dor intensa e continua em ambos o0s
membros inferiores (MI) e no ombro esquerdo e regido lombar esquerda. Segundo Escala de
avaliagdo Numérica (EAN): 10. A mobilizacdo e/ou ao toque, refere dor “tipo choque elétrico” em
ambos os M1, sequndo a EAN: 10. Tem episddios de dor espontdnea, 4 a 6 vezes por dia, que refere
“ter medo de quando vdo aparecer porque jd tenho tantas dores”. Ndo fazia medicagdo em SOS
para a dor no domicilio, por ndo estar prescrita. ECOG: 3-4, PPS: 50%.

Refere ter “medo de morrer e ndo ver os meus netos tornarem-se adultos” e revolta: “ndo morri
na guerra e agora vou morrer disto?”. Manifesta vontade de morrer no domicilio, que familia
apoia.

Medicagdo habitual: Trazodona 150mg 0-0-1; Furosemida 40mg 1-0-0; Lisinopril 20mg
1-0-0; AAS 100mg 0-1-0; Gabapentina 300mg 1-1-1; sertralina 50mg 1-0-0; prednisolona 20mg
1-0-0; diclofenac de sédio 75mg 1-1-1; fentanilo 100mcg transdérmico de 3 em 3 dias; midazolam
5mg SOS, até 4x/dia; acetato de abiraterona 1000mg 1-0-0; omeprazol 20mg, em jejum,
indacaterol 150mcg 1x dia.

Foi pedida a colaboragdo da EIHSCP.,

Atuacdo da EIHSCP

15 de Maio

0 doente foi observado pela EIHSCP e apresentava o estado previamente descrito no caso
clinico. A EIHSCP verificou que o sistema de fentanilo transdérmico em penso estava descolado
e, segundo os enfermeiros do Servico, o doente apresentava varios episoédios de hipersuodrese
ao longo do dia.

Uma vez que a sudacdo compromete a absorc¢ido do sistema, a EIHSCP iniciou rotacao de
opioides, sendo o fentanilo substituido por morfina e midazolam. Manteve doses de resgate de
fentanilo de 200 microgramas até de 2h/2h até ao inicio da perfusdo de morfina.

Embora a via oral estivesse disponivel e seja a via de administracdo preferida, pela dor
aguda e desconforto geral do doente, a EIHSCP considerou a terapéutica SC mais adequada para
inicio de tratamento da dor. O doente iniciou morfina de a¢do rapida, SC, 12 horas apéds a
remocdo do sistema TD (23h): 80mg de morfina + 15mg de midazolam em 100ml de soro
fisioldgico, em perfusdo continua a 4,2ml/h (45).
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As doses de resgate foram calculadas entre 1/6 a 1/10 da dose total, ou seja, 8mg de
morfina.

Devido aos efeitos secundarios da morfina, foi prescrito laxante e anti-emético.

Por o doente se apresentar ansioso, a EIHSCP prescreveu midazolam, 5mg, em SOS até 4
vezes por dia.

17 de Maio

0 doente apresenta-se mais bem-disposto, referindo “Nao ter tantas dores”. Em repouso,
refere dor moderada e continua em ambos os membros inferiores (MI) e no ombro esquerdo e
regido lombar esquerda (EAN=4). A mobilizacio e/ou ao toque, particularmente nos cuidados
de higiene e posicionamentos, refere ainda dor intensa “tipo choque elétrico” em ambos os MI,
segundo a EAN: 8. Segundo os registos de enfermagem, doente teve necessidade de 4 SOS de
morfina em 24h, por dor irruptiva, pelo que a EIHSCP aumentou a dose de morfina para
90mg/dia, ficando com doses fixas de 8mg de mofina antes da higiene e dos posicionamentos,
num total de mais 40mg de morfina por dia, mantendo as doses de resgate anteriormente
descritas.

Neste dia, o doente apresentou dejecdes moles e castanhas, sem necessidade de recorrer a
um laxante em SOS. Iniciou também dose fixa de midazolam 7,5mg comprimido oral, ao deitar,
por o doente referir acordar muitas vezes durante a noite.

18 de Maio

Refere melhoria da dor durante os cuidados de higiene (EAN=6). Refere também ter
dormido melhor. Iniciou radioterapia (RT) paliativa na regido lombar, previamente prescrita.

19 de Maio

Doente sem facies de dor em repouso, referindo melhoria da dor na regidao lombar esquerda
e ombro esquerdo (EAN=4) e nos MI's (EAN=6). A mobilizacdo e/ou ao toque, refere dor “tipo
choque elétrico” em ambos os MI de menor intensidade (EAN: 6), porém, refere agravamento
da dor a nivel da lombar direito (EAN=8). Tem episodios de dor espontanea cerca de 2 vezes,
fazendo 2 SOS de morfina. ECOG: 4; PPS: 40%.

A EIHSCP ajustou a perfusdo de morfina para 130mg/dia e as doses de resgate para 10mg,
até 6x/dia.
22 de Maio

Doente apresenta-se bem-disposto e sorridente. Refere dor ligeira, em “moedeira” (EAN=2)
em repouso na regido lombar e nos MI’s, referindo: “quase ndo dou por ela”.

A mobilizacdo e/ou toque, apresentava dor ligeira a modera (EAN=3-4), que o doente
refere: “esta dor tolero-a bem. Assim ja posso estar em casa”.
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A familiar estava presente e agradeceu a EIHSCP, pois “ja ndo via o meu pai sorrir assim ha
meses”.

Evolucio da situagio clinica:

Ao longo do internamento, a EIHSCP realizou duas conferéncias familiares com a familia
acerca da doenga, prognostico e do desejo do doente de vivenciar as tltimas semanas de vida
em casa.

No dia 24 de Maio, por apresentar dor controlada, suspendeu a terapéutica subcutdnea e
iniciou tratamento oral, com hidromorfona 48mg (32mg+16mg).

Realizou segunda sessao de RT no dia seguinte. No dia 26 apresentava-se controlo
sintomatico e teve alta para o domicilio no dia 27, ficando a ser seguido na consulta externa de
CP, com a seguinte medicacao: gabapentina 300mg 3x/dia; sertralina 50mg ao PA; pantoprazol
20mg em jejum; ADT 25 mg ao deitar; acetato de abiraterona 250mg ao PA; hidromorfona
48mg/dia ao jantar; midazolam 7,5mg ao deitar; metoclopramida 10 mg 30’ antes das
refeicdes; alprazolam 2mg ao PA; lactulose 1 colher de sopa 3x/dia; picossulfato de sédio 14
gotas ao jantar; prednisolona 20mg ao almoco.

SOS: fentanilo 400microg 1cp SL até 6x/dia, se dor intensa; alprazolam 2mg 1cp SL se
ansiedade até 3x/dia; paracetamol 1g, se febre, até 4x/dia; Citrato de sodio/ Lauril sulfoacetato
de sodio, 2 bisnagas, se obstipacao superior a dois dias.

Conclusao:

No presente caso clinico estd patente a importancia do controlo sintomatico ser a primeira
linha de acao de uma EIHSCP, pois nao é expectavel ou ético que o doente colabore aquando o
descontrolo sintomatico.

Também para a familia acarreta sofrimento ver o seu ente querido com sintomas nao
tratados, pelo que a acdo de primeira linha da EIHSCP é sempre o controlo sintomatico.

Durante a pratica clinica pude também observar que a maioria dos médicos e enfermeiros
ainda apresentam mitos sobre a morfina, tendo receio de administrar a medicagdo, o que traz
maleficio ao doente. Para além disto, a dor é ainda subvalorizada e, mesmo que o doente diga
que tem dor, os PS nem sempre adequam a medicagao.

Como descrito na literatura, a presenca de sintomas descontrolados interfere
negativamente na qualidade de vida do doente, pelo que é fundamental que os PS saibam como
diagnosticar e tratar sintomas.
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2.10 O doente em estado agdnico - Caso clinico 5.

0 periodo agoénico corresponde as ultimas horas e dias de vida de um doente, em que este
apresenta modificacdes no seu estado clinico, fisiolégico e o inicio e/ou agravamento de
sintomas ja existentes. Este periodo pode ir de 48h a 12 dias, sendo mais prolongado em
doentes com “assuntos por resolver”. Neste periodo, ha necessidade de ajustar os cuidados,
prioritizando o conforto do doente e o apoio a familia, em prol do intuito curativo (76,77).

Reconhecer que um doente esta nos ultimos dias ou horas de vida, é uma tarefa complexa,
mas mandatoéria para a adequacgao das intervengdes por parte dos PS.

Os sinais clinicos que caracterizam esta fase sao:

- deterioragdo do nivel de consciéncia (que pode alternar entre momentos de lucidez,
prostragdo, sonoléncia, alucina¢des e/ou agitacdo);

- deterioracdo do estado fisico (doente fica dependente para os cuidados e confinado ao
leito, com incontinéncia de esfincteres, acompanhada por astenia intensa);

- diminuicao da ingestdo de alimentos e fluidos, por perda de interesse nos alimentos e
dificuldade na ingestao oral;

- multi-faléncia organica (alteracdes respiratoérias, com respiragao rapida e superficial com
periodos de apneia; alteracio da temperatura corporal; sinais de ma perfusdo periférica;
edemas periféricos; hipotensao arterial e bradiarritmia; aumento das secre¢des orofaringeas;
anuria, estupor e coma (77,78).

0 doente em estado agonico apresenta sintomas, sendo os mais frequentes o delirium, com
ou sem agitacdo psico-motora (55%), o estertor (45%), a dispneia (25%), a dor (26%), as
nauseas e os vomitos (14%) (77,79).

Também a presenca de sinais tardios, que ocorrrem nos ultimos trés dias de vida do doente,
como periodos de apneia, respiragdo de Cheyne-Stokes, secrecdes orofaringeas, cianose periférica
ou diminuig¢do do débito urindrio, ajudam os PS a preverem a morte proxima, conforme conclui
o estudo efetuado por Hui et. al, que conseguiram prever a morte proxima com 95% de
especificidade (80).

De acordo com Braga et al, 2017, “os principais pilares da interven¢do na agonia passam
pela garantia do bom controlo sintomatico, pela revisdo e adequacao do regime terapéutico e
pelo reforco do apoio a familia/cuidadores informais” (77).

Relativamente ao controlo de sintomas, é necessario identificar os sintomas
predominantes no doente, para rever, ajustar e simplificar a medicacdo. A polimedicacdo

deverd ser evitada, suspendendo-se a medicacdo especifica para comorbilidades
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(anticoagulante, hipoglicemiante e anti-hipertensores) por ndo apresentarem beneficio, a
curto prazo, para o doente (77).

A medicagdo analgésica (morfina, por exemplo), neurolética (haloperidol), anti-emética,
anti-epiléptica e butilescopolamina devera ser revista, iniciada e/ou mantida, de acordo com o
estado geral do doente (76,77,79). A administracdo de medicacdo por via endovenosa devera
ser evitada, administrando-se oralmente e/ou de forma subcutanea (81).

Intervengbes como monitorizacdo dos sinais vitais e/ou pesquisa de glicemia capilar
deverao ser descontinuadas, uma vez que nao trazem beneficio para o doente, pois nado é
expectavel que este mantenha valores estaveis nesta fase. Também os posicionamentos
frequentes deverdo ser evitados se trouxerem desconforto para o doente, assim como o
tratamento de Ulceras de pressdo, que devera ser realizado com o intuito de maximizar o
conforto do doente, seja pela diminuicdo dor como pelo eventual cheiro que possa ter
(77,78,82).

Durante esta fase a nutri¢ao e a hidratacdo do doente ndo deverao ser uma prioridade, dado
que estas interveng¢des ndo revertem a evolucdo da doenca e pode provocar mal-estar no
doente. Assim sendo, deverao ser oferecidos aos doentes alimentos e bebidas de acordo com o
seu gosto pessoal e a quantidade que o mesmo deseje. Denote-se a importancia dos cuidados a
boca nesta fase, de forma a evitar o aparecimento de ulceras, infe¢cdes e/ou candidiases orais,
como escovar os dentes com escovas suaves ou, em caso de dentadura, remover a dentadura e
limpar, pelo menos uma vez por dia; limpar a cavidade oral com compressas para remogao de
secrecdes ao invés da aspiracdo; oferecer liquidos frios, sumos de fruta, gelatina e /ou pedagos
de ananas, caso o doente esteja consciente (77,78,82).

Caso nio seja possivel controlar os sintomas, a equipa deve ponderar a realizacio de uma
sedacgdo paliativa, particularmente na presenca de sintomas refratarios. Na tomada de decisao,
é mandatoério envolver o doente consciente e capaz de tomar decisdes e a sua familia com a
equipa prestadora de cuidados (79,83). E de notar que existem indicacdes especificas sobre
como é que os PS devem proceder na sedacgdo paliativa, segundo a EAPC, 2009, e, mais
recentemente, a ESMO, em 2014 (84,85).

Relativamente a familia, quando o doente esta em estado agdnico, é essencial que os PS
saibam comunicar com a mesma, com o intuito de esclarecer possiveis medos, duvidas e mitos
acerca deste periodo e ajudar a familia a despedir-se do seu ente querido (77,78).

E de notar que a morte fisiolégica, em que ha faléncia dos 6rgios vitais, é a dltima a
acontecer. O processo de morte inicia-se com a morte social, em que o doente é retirado aqueles
que mais ama, seguido pela morte psiquica, em que o doente se apercebe que vai morrer e se
retira de si mesmo, usualmente acompanhada pelo enfraquecimento do corpo fisico. Acontece
entdo a morte bioldgica, prévia a fisioldgica, em que o doente estd em coma irreversivel,
embora alguns 6rgaos, como o coragdo e os pulmdes, ainda mantenham as suas fun¢ées (78).
Desta forma, o apoio a familia devera ser realizado, se possivel, desde o inicio da doenga, sendo
essencial nas ultimas horas e dias do doente, em que os PS deverdao mostrar-se disponiveis,
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comunicando de forma adequada e empatica, com o intuito de preparar a familia para a morte
proxima e ajudando-a a lidar com o sofrimento associado (78).

Caso o doente esteja consciente, este também devera ser ouvido e a equipa devera estar
presente em todo este processo, adequando o plano de cuidados aos desejos e necessidades do
doente. O doente precisa de sentir que ndo esta sozinho nem abandonado e que os PS vao estar
14 até ao momento da morte (76-78,82).

Caso clinico 5.

Doente do sexo feminino, 92 anos. Dependente para todos os auto-cuidados. Residente num
Lar. Sem vida de relagdo. Antecedentes pessoais: Sindrome demencial com evolugdo de 7 anos,
insuficiéncia cardiaca, insuficiéncia respiratdria, hipertensdo arterial.

Transportada ao SU por agravamento do estado geral. Apresenta sinais compativeis com
estado agonico: estado estuporoso, respiragdo irregular tipo Cheyne-Stokes, febril, md perfusdo
periférica, baixo débito urindrio, sem via oral, hipotensa, pulso radial pouco percetivel.

0 médico verbaliza para o enfermeiro “Ndo é para investir”.

Terapéutica proposta: oxigenoterapia de alto débito, insercdo de sonda nasogdstrica e cateter
urindrio, nebulizagdes, antibioterapia, anti-hispertensores, diuréticos, medicagdo preventiva de
tromboembolismo. Ficou também imobilizada dos membros superiores.

Doente ficou internada no Servico de Medicina, mantendo estado geral previamente descrito.
Foi referenciada para a EIHSCP no terceiro dia de internamento, ndo tendo sido observada pela
equipa por ter falecido nesse dia.

0 caso clinico descrito provém das minhas observacoes didrias no internamento durante a
minha permanéncia na EIHSCP, de diversos doentes que ndo tiveram oportunidade de serem
acompanhados pela EIHSCP, sendo que muitos deles foram referenciados para a EIHSCP horas
antes de morrerem.

Relativamente ao caso clinico descrito, os PS, sem formacdo em CP, nio souberam
identificar os sinais do estado agoénico e ndo adequaram os cuidados a situac¢ao clinica, o que
trouxe sofrimento para o doente e familia.

Primeiramente, o doente recebeu cuidados flteis e desaquados, ndo sendo respeitado o
principio da beneficéncia e ndo maleficéncia, causando dano ao doente, com intervengdes como
insercdo de cateteres venosos periféricos, colocacdo de mascara de oxigénio de alto débito e
introducao de sonda nasogastrica.

Denote-se que a sonda nasogastrica é, para os PS, uma intervencdo mandatdria em doentes
em fim de vida, por o doente apresentar perda de apetite e mau estado geral. Porém, esta
intervencdo leva a ingestdo de alimentos e 4gua em quantidade maior do que seria necessario,
o que pode resultar em desconforto gastrico e vémito.
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Para além disto, uma vez inserida a sonda nasogastrica, os cuidados a boca sdo muitas vezes
negligenciados e a aspiracdo de secrecdes é realizada frequentemente, inclusive em doentes
com estertor. Também a mobilizacdo dos membros foi realizada com o intuito da doente nao
retirar a sonda, embora esta se encontrasse em estado estuporoso e sem medicacdo de
primeira linha para a agitacdo e/ou delirium, se assim o apresentasse.

Em segundo lugar, os PS ndo comunicaram a familia sobre o estado do doente, nao
permitindo que estes se despedissem da doente nem que a acompanhassem no processo de
morte, contribuindo assim para um processo de luto complicado.

Estas intervencoes, para além de serem ma pratica, induziram sofrimento no doente e na
familia, objetivo contrario a intervencao das equipas de CP.

Se os PS tivessem formacdo em CP, neste caso clinico especifico, as acdes paliativas
poderiam ter intervencoes como:

- prescricdo de medicacdo para controlo dos sintomas presentes: febre e estertor.

- cuidados frequentes a boca;

- insercdo de catéter urindrio, para prevencao de agitacdo por causa do globo vesical;

- contactar a familia, informar sobre o progndstico, permitir que a familia se despeca do seu
ente querido e, caso deseje, permaneg¢a com o doente.

Este caso clinicio demonstra, uma vez mais, a importancia da formacao em CP, que
evitariam cuidados desadequados, fateis e que causam dano ao doente e familia.

Urge entdo sublinhar que os CP tém o intuito major de promover o bem-estar e a qualidade
de vida do doente e da familia, sendo prestados por uma equipa multidiscplinar, que planeia
um plano de cuidados adequado a cada doente e, que se vai adequando as novas situacoes que
surgirem, idealmente desde o momento do diagnéstico e apoiando a familia através do
processo de luto.
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2.11 Trabalho em equipa em CP

A filosofia dos CP assenta no pilar vital que é o trabalho em equipa. E esta sinergia entre os
diferentes profissionais que permite uma gestdo adequada de sintomas, facilita a comunicagao
entre a familia/doente e os profissionais, possibilita o apoio a familia durante a fase final de
vida do doente e ap6s a sua morte e, finalmente, proporciona atitudes terapéuticas baseadas
no progndstico e nos principios éticos.

A equipa pode ser definida como duas ou mais pessoas que trabalham para o mesmo
objetivo, utilizando as competéncias de cada elemento para potencializar, otimizar e melhorar
os cuidados prestados a pessoa doente e seus familiares. Os elementos basilares de uma equipa
de CP sdo o médico e o enfermeiro. Estes PS devem trabalhar de forma coesa, aliando os
conhecimentos e competéncias das diferentes areas de intervencio na prestacao de cuidados.
Em acrescento, profissionais como o psicélogo, assistente social, assistente espiritual,
fisioterapeuta, tém um papel preponderante no apoio ao doente e familia, sendo quase sempre
necessarios os seus contributos para ajudar a equipa a prestar o melhor cuidado possivel (7).

Trabalhar em equipa traz muitos beneficios e também alguns conflitos.

No estudo qualitativo realizado por Head et. al, 2018, os alunos de medicina que estagiaram
numa equipa multidisciplinar de CP evidenciaram inimeros beneficios do trabalho em equipa:
os cuidados prestados sdo mais eficazes quando os doentes, particularmente os doentes
complexos e em fim de vida, sdo acompanhados por uma equipa interdisciplinar; a
comunicacio eficaz e adequada é um elemento-chave para o sucesso do trabalho em equipa; o
contributo que cada professional das diferentes areas traz para a equipa é nico e valioso, para
se poder cuidar o doente como um todo, ndo sé a sua doenca, mas também o ser espritual e
social (86).

Relativamente aos conflitos, estes sdo gerados, principalmente, devido a ma ou falta de
comunicacao entre os elementos da equipa, pelo que a estratégia mais adequada para a gestao
dos problemas na equipa seja o didlogo honesto, adequado e frequente, havendo sempre um
elemento mediador da conversa, normalmente o lider (7).

A existéncia de um lider é essencial, pois é o elemento regulador de toda a equipa. O lider
deve saber comunicar, orientar, resolver conflitos, elogiar o trabalho da equipa mas também
criticar de uma forma construtiva. Um lider festeja os sucessos da equipa e releva o significado
e a importancia do seu trabalho quando ha desmotivacdo ou ndo atingimento das metas,
contribuindo para a coesdo da equipa, para a construcdo de relacdes saudaveis e respeituosas
entre todos os elementos (7,87).
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Ao longo do tempo, a equipa precisa de continuar a desenvolver competéncias e adquirir
novos conhecimentos, porque a formacgao continua da equipa e a sua avaliacao é determinante
para a melhoria da qualidade dos cuidados. Também é de notar que as equipas de CP tém
também um papel importante na educacio de todos os PS acerca dos CP, pois nio é expectavel
nem adequado que uma equipa de CP preste cuidados a todos os doentes com necessidades
paliativas, pelo que a formagdo devera ser uma das prioridades da equipa. Desta forma, os
elementos de uma equipa de CP deverao ser “agentes da mudanga”, prestando consultadoria
sempre que necessario e utilizando cada encontro com outros PS para promover o aumento do
conhecimento acerca dos CP (88).

Da minha observacdo da pratica clinica, o trabalho em equipa fez-me perceber o quao
importante é que cada elemento saiba que, acima de tudo, esta o bem do doente e da sua familia.
As competéncias de cada profissional deverao ser dirigidas para a melhoria da qualidade dos
cuidados prestados e nao para a elevacao pessoal de cada um.

0 doente pode apresentar necessidades fisicas, sociais, emocionais e espirituais, pelo que o
trabalho da equipa é o de colmatar estas necessidades, cuidando do doente holisticamente e
contribuindo para a diminuicdo do sofrimento deste e da sua familia que vivencia o processo
de doenga.
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PARTE Il - PROJETO DE INTERVENCAO
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1. Introducao

No ambito do Curso de Mestrado em CP da ESALD/IPCB elaborei o projeto centrado na
importancia da existéncia de programas de prevencao da Sindrome de Burnout nos PS em CP,
que tem como intuito rever e encontrar novas estratégias que promovam o bem-estar dos
profissionais que trabalham com doentes com necessidades paliativas, para que possam
prestar cuidados com mais qualidade.

Relativamente ao projeto de intervencao, este idealmente seria implementado no local de
trabalho do estudante do mestrado. No entanto, como profissional de satide de enfermagem
recentemente licenciada e ndo estando ainda a trabalhar na area de enfermagem, tive de
elaborar um projeto de intervencdo que pudesse ser flexivel e adaptavel a equipa de CP onde
eu realizaria a pratica clinica.

Quando me deparei com a necessidade de escolha de um tema, o meu primeiro pensamento
debrucou-se sobre indicadores de qualidade em saide em CP. Apds esta analise, deparei-me
com o Indicador de qualidade: Existéncia de plano formal de prevencdo do burnout, numa
equipa de CP. Fiz uma breve pesquisa e, apesar da riqueza e diversidade literaria sobre o
burnout e como preveni-lo, havia uma enorme discrepancia entre a evidéncia cientifica tedrica
apresentada sobre esta tematica e a evidéncia sobre resultados de programas de prevencao de
burnout.

Ora, isto foi algo que me preocupou porque, por um lado, vivemos numa era marcada pelo
stress, em que tudo acontece a um ritmo alucinante, dentro e fora de cada profissao e, por outro
lado, pese embora a minha experiéncia profissional seja curta, ao longo da mesma deparei-me
diversas vezes e em diferentes momentos com as responsabilidades acarretadas pelos PS,
tantas vezes sem condi¢cdes laborais suficientes ou sem o descanso adequado, fatores
promotores da existéncia de Burnout.

Uma vez que tenho como intuito trabalhar numa equipa de CP, optei por aprofundar os
meus conhecimentos na temdtica do burnout, pois a prevengao desta sindrome é essencial para
o bom funcionamento da equipa, isto é, que todos os seus elementos estejam satisfeitos,
pessoal e profissionalmente. E de notar que, em Portugal, o paradigma dos CP est4 a mudar e,
para acompanhar esta mudanca, sdo necessarios um elevado numero de PS, devidamente
formados em CP e com experiéncia clinica, uma vez que, caso estas premissas ndo sejam
atendidas, as percentagens da existéncia de burnout nas equipas de CP irdo, tendencialmente,
comecar a subir.

Neste ambito, realizei uma analise SWOT, identificando uma area problema. Elaborei entdao
um plano pedagégico, com o intuito de melhorar a area de problema recorrendo a sua
implementacao e avaliacao.

Baseando-me na evidéncia cientifica, debrucei-me sobre as estratégias de prevencdo de
burnout e na importancia da existéncia de programas de preven¢do do mesmo, essenciais para
a boa gestao da Instituicao, para o bom funcionamento da equipa, para o melhor bem-estar dos
PS e, igualmente importante, para a prestacdo de melhores cuidados ao doente. A meta
principal deste projeto de intervencdo seria a de sensibilizar os profissionais para a
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necessidade de prevenir a Sindrome de Burnout e a importancia da existéncia de programas
de prevencdo desta Sindrome numa equipa de CP.

2. Analise SWOT

A analise SWOT foi a ferramenta que permitiu a definicdo dos objectivos para o projeto de
intervencdo. Uma vez que quando elaborei este projeto ainda nao trabalhava num Servigo em
meio hospitalar, ndo o adequei a uma equipa especifica.

Pensando acerca dos pontos fortes deste projeto, descritos na tabela seguinte, percebi que
esta era uma tematica que possuia uma base so6lida de conhecimento teérico, mas que ainda
necessitava de mais implementagao pratica, particularmente no meio hospitalar.

Apesar da minha falta de experiéncia profissional em CP - ponto fraco - este seria um
projeto inovador e que traria varias oportunidades, nomeadamente para a prépria instituicao,
pois os numeros de PS diagnosticados com a Sindrome de Burnout estdo a aumentar.

Tabela 2. Analise SWOT

Pontos Fortes (fatores | Pontos Fracos (fatores Oportunidades (fatores Ameacas (fatores
internos) internos) externos) externos)

- Evidéncia cientifica | - Falta de experiéncia | - Elaboragdo de um |- Desinteresse da

numerosa sobre a | pratica a nivel de | projeto inovador: | Instituicdo e dos PS

existéncia de Burnout | profissional de saide | importancia da | da mesma nesta

em CP e a importancia | em CP. prevencdo de Burnout | tematica;

de preveni-lo. - Podera ja existir um numa equipa de CP; - Falta de

- Existéncia de | projeto semelhante na | - Beneficios para a | conhecimento dos

Legislacdo, nacional e | Instituicdo. Instituicao, ex: | PS acerca desta

internacional, sobre o trabalhadores sem | Sindrome.

beneficio e a burnout faltam menos

necessidade de um vezes e trabalham com

Programa de mais qualidade.

Prevencdo de Burnout. . ~ A
¢ - Divulgacdo da existéncia

de Burnout em CP e como
preveni-lo.
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2.1 Areas de melhoria

- Sensibilizacdo dos PS sobre importancia da existéncia de estratégias e programas de
prevencdo da Sindrome de Burnout em CP.

2.2 Objetivos

Os objetivos por mim propostos tém como intuito atenuar as ameacas encontradas na
analise SWOT, nomeadamente, a falta de conhecimento dos PS nesta tematica.

Objetivo geral:
- Divulgar a importancia da prevencado da Sindrome de Burnout nos PS em CP;

Objetivos especificos:
- Informar sobre a sindrome de Burnout em CP;

- Informar sobre fatores de risco de burnout;
- Informar sobre estratégias de prevencao de burnout;
- Sensibilizar os PS para a importancia da prevencao do burnout em CP;

- Sensibilizar os PS para a importadncia da existéncia de um programa de prevencao de
burnout na equipa de CP.

2.3 Atividades:

As atividades tém como intuito a concretizacdo dos objetivos por mim propostos, sendo
que a sua pertinéncia assenta no principio de que, implementando as mesmas, surgirdo os
resultados esperados para o meu projeto.

Posto isto, propus as seguintes atividades:

0 Elaboracdo de um documento de revisio de estratatégias de prevencio de Burnout em
CP;

0 Realizacdo de uma apresentacdo em Servico sobre a prevenc¢do da Sindrome de
Burnout e a importancia da existéncia de um Programa de Prevencdo do burnout na
equipa de CP (apéndice 1).
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3. A Sindrome de Burnout em CP

A globalizacdo, a economia de mercado livre, as novas tecnologias de informacao, a crise
econdmica mundial e a recessao, levou a alteragdes das condi¢des de trabalho, do trabalho, da
natureza dos trabalhadores e da vida profissional destes. Estas alteracdes originam um maior
nivel de stress, podendo levar a uma grave deterioracdo fisica e psiquica dos trabalhadores
(89).

A Gestdo dos Recursos Humanos é cada vez mais um instrumento importante da estratégia
das empresas para se manterem competitivas e sobreviverem num mercado global, podendo
expor os profissionais a situacoes desgastantes, que, se forem mal geridas, terdo consequéncias
negativas nos trabalhadores. Nomeadamente, gerar tensao, fadiga e esgotamento profissional
(90).

Os problemas profissionais podem repercutir-se na vida privada das pessoas. O trabalho
em excesso e os horarios de trabalho variaveis e imprevisiveis , podem dificultar a conciliagdao
entre as exigéncias profissionais e a vida privada, originando conflitos que afectam
negativamente o bem estar do trabalhador (89).

Atualmente, o ambiente profissional prioriza valores econémicos (quantidade) em
detrimento dos valores humanos (qualidade) o que leva a que as condi¢des de trabalho possam
exigir altos niveis de aten¢do e concentracao, de alta responsabilidade, sobrecarga de trabalho,
horarios longos ou desajustados e turnos (89,90).

A legislacdo portuguesa confere ao Estado o papel de agente de promocao da melhoria e
manutencdo das boas condicdes de trabalho, assim como entidade de fiscalizacdo e regulacao
da prevencao, em contexto laboral, conforme se pode observar na Lei-Quadro da Seguranca e
Satide no Trabalho (Decreto-Lei n? 441/91, de 14 de Novembro) que visa “promover a
seguranga, a higiene e saide no trabalho, em todos os ramos de actividade nos sectores publico,
privado ou cooperativo e social”. O artigo 42, nos Principios Gerais, o primeiro a ser
mencionado é o direito que todos os trabalhadores tém “a prestacdo de trabalho em condig¢des
de seguranca, higiene e de proteccdo da saude (91).

Por outro lado, a Lei 102/2009 de 10 de Setembro, “regulamenta o regime juridico da
promocao e da prevencdo da seguranca e saude no trabalho, de acordo com o previsto no artigo
2842 do Codigo do Trabalho”. Nesta lei, o artigo 152 do capitulo I, reporta as obriga¢des gerais
do empregador nomeadamente” O empregador deve zelar, de forma continuada e permanente,
pelo exercicio da atividade em condi¢des de seguranca e de saude para o trabalhador, tendo
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em conta os principios gerais de prevencdo”. No contexto deste trabalho, as alineas d) e e)
apresentam maior relevancia, uma vez que a alinea se prevé, d) “Assegurar, nos locais de
trabalho, que as exposi¢cdes aos agentes quimicos, fisicos e biolégicos e aos fatores de risco
psicossociais ndo constituem risco para a seguranca e saide do trabalhador” e a alinea e) refere
“Adaptagdo do trabalho ao homem ...com vista a atenuar, o trabalho monétono e o trabalho
repetitivo e reduzir os riscos psicossociais” (92).

Segundo a Organizacdo Internacional do Trabalho, o objetivo da Seguranca e Satde no
Trabalho consiste em melhorar as condi¢des e o ambiente de trabalho. A saide no trabalho
abrange a promoc¢ao e a manutencdo do mais alto grau de saude fisica e mental e de bem-estar
social dos trabalhadores em todas as profissdes. Assim, sdo principios fundamentais do
processo de avaliacdo e de gestdo de riscos profissionais a antecipacdo, a identificacdo, a
avaliacdo e o controlo de riscos com origem no local de trabalho, ou dai decorrentes, que
possam deteriorar a salide e o bem-estar dos trabalhadores (93).

Trabalhar em servigos que estdo submetidos a uma interagdo direta com pessoas e em
permanente avaliagcdo por parte delas, contribui intensamente para o desencadeamento da
sindrome de burnout nas relagdes de trabalho. Segundo a Health and Safety Executive, no topo
da listagem de profissdes stressantes, os médico estdo no topo, seguidos pelos enfermeiros,
policias, investidores de bolsa, controladores de trafego aéreo e professores (94). A area da
saude, apesar de ser a mais afectada, é onde esta sindrome tem sido menos estudada.

Freudenberger introduziu o termo burnout em 1970 ao observar uma gradual perda de
energia e alta exaustdo emocional em voluntarios que trabalhavam com toxicodependentes.
Inicialmente acreditou-se que era resultado daquele tipo de trabalho mas, a partir dos anos 80
os estudos sugerem que o burnout pode ocorrer em qualquer tipo de trabalho (95). Também,
apesar de haver varias definicdes de burnout, existe uma concordancia entre os investigadores,
uma vez que todos aceitam a atuacdo direta do mundo do trabalho como condi¢do para a
determinacdo desta sindrome.

Ao longo do tempo foram surgindo diferentes definigdes de burnout, sendo a mais
consensual a de Cristina Maslach, que o definiu como um processo que leva a uma resposta
inadequada perante um stress laboral crénico, com implicacdes emocionais e interpessoais,
tendo como principais sintomas o esgotamento fisico e/ou psicolégico, uma atitude fria e
despersonalizada na relacdo com os outros e um sentimento de incapacidade face as tarefas
que tem que realizar, que caracteriza a sindrome de burnout (96).

Assim, a sindrome de burnout, caracteriza-se por trés componentes/dimensoes: Realizacao
Pessoal e Profissional, Exaustdo Emocional e Despersonalizacdo. Estas dimensdes ocorrem
quando as tensdes causadas pelo trabalho ndo sao reconhecidas e enfrentadas adequadamente,
provocando um autoconceito negativo e atitudes negativas em relacdo ao trabalho, no
profissional. Entende-se como Realizagdo Pessoal e Profissional o sentimento de inadaptacao
pessoal e profissional ao local de trabalho, associado a sentimentos de incompeténcia, fracasso
e de baixa autoestima, que afeta a realizagdo do trabalho e a relagcdo com as pessoas. A Exaustdo
Emocional diz respeito a situagcdo em que o trabalhador sente que esgotou os seus recursos
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emocionais, morais e psicolégicos. Surge como uma forma de defesa contra a solicitacao
excessiva e manifesta-se sob a forma de alteracgdes fisicas e psicolégicas como a irritabilidade
e a ansiedade. A Despersonalizacdo é definida como o desenvolvimento de atitudes negativas,
com a adocdo de uma relacao fria, distante, pautadas por cinismo, face aos colegas e clientes,
levando a desumanizagio e isolamento nas relacdes interpessoais (97).

Os PS estdo mais propensos a desenvolverem esta sindrome. Nestes, para além de fatores de
natureza pessoal e do trabalho, destacam-se ainda fatores de natureza organizacional -
trabalho por turnos, falta de recursos humanos, ma organizacgio e distribuicdo de turnos,
conflitos no local de trabalho, fraco suporte emocional - que contribuem em muito para o
desenvolvimento da sindrome de burnout. No estudo de Maroco et al.,, 2016, os PS portugueses
apresentaram elevados niveis de Burnout, nomeadamente médicos (44%) e enfermeiros
(50%), devido principalmente as mas condi¢cdes de trabalho (98).

A identificacdo precoce dos fatores de risco de burnout é prioritaria, de forma prevenir o
seu aparecimento. A sobrecarga laboral e a falta de tempo para a vida pessoal, sdo considerados
factores de risco para burnout. Partindo deste pressuposto, o desenvolvimento de programas
de prevencao e promoc¢do de saide sdo necessarios devido a possibilidade de se trabalhar as
questdes de relacionamentos interpessoais, carreira profissional, desempenho de atividades e
aproveitamento das horas livres. Assim, o apoio organizacional assume grande relevancia, para
que a saude ocupacional do trabalhador seja zelada (99).

Uma vez que o burnout afecta ndo sé o profissional mas também as pessoas em seu redor,
como a familia, os colegas de trabalho e a sociedade em geral, torna-se necessario que haja
programas de prevencdo, baseados em estratégias de prevencdo do burnout. Esses programas,
que visam prevenir e/ ou reduzir os niveis de burnout, sio importantes para as pessoas
afectadas pela doenca mas, também, para as instituicdes, uma vez que evitam as perdas
econ6micas provocadas pela doenca, com a menor produtividade e com o aumento do
absentismo. Segundo Grazziano e Ferraz, boas condi¢des materiais e emocionais no local de
trabalho, geram motivacdo e aumenta a produtividade do trabalhador (100).

Os programas de prevencdo e intervencdo devem focar as solugdes tanto no trabalhador
quanto no local de trabalho, com o objetivo de desenvolver um processo que permita recuperar
o equilibrio, entre as expetativas do individuo e as exigéncias do seu trabalho (101).

Relativamente a pratica de CP, esta obriga ao exercicio de tarefas exigentes e desgastantes,

relacionadas com estimulos emocionais intensos, que acompanham a confrontagdo constante
com a dor e o sofrimento dos doentes, a finitude da vida e as decisdes (102).
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Existem varios estudos sobre a qualidade de vida e bem estar psicolégico de doentes em CP
e dos seus familiares (103). Porém, ha poucos estudos sobre o bem-estar psicolégico da equipa
que presta esses cuidados. Desta forma, as organizagdes de satide devem dar condi¢des de
suporte de bem estar a equipa, de modo a que os profissionais prestem cuidados de saude
personalizados e de maior qualidade (104). Os PS em CP, devido as exigéncias emocionais e
fisicas que a sua profissdo acarreta, tornam-se assim um grupo vulneravel, a quem as
instituicdes devem estar atentas.

Os dados da literatura nacional e internacional ndo sdo consensuais relativamente a taxa
de burnout existente nestes profissionais. No estudo realizado por kamal et al, sobre
prevaléncia de burnout em médicos de hospice e de CP, este revelou uma taxa de burnout de
62%, segundo a escala de Maslach Burnout Inventory (105). J4 o estudo de Pereira et al. sobre
burnout nos profissionais de CP (médicos e enfermeiros), revelou que de um total de 88
profissionais, apenas 3% apresentava burnout, e 13 % apresentavam alto risco de o
desenvolver (106). Também, comparativamente com profissionais de outros servicos, os
estudos revelaram que os profissionais de CP apresentavam menor taxa de burnout (107,108).
Também Shanafelt et al. demonstraram que 46% dos médicos especialistas em CP revelavam
sintomas de burnout, incluindo exaustdo emocional e perda de interesse pelo trabalho, sendo
responsavel por comprometer a qualidade de prestacao de cuidados e por ter um impacto
negativo no individuo (109). Ja no estudo de Koh et al,, realizado a diversos profisionais de
saude, a percentagem de burnout foi de 33% (110). No estudo de Rizo-Baeza et al., 37% das
enfermeiras experienciaram altos niveis de exaustdao emocional (111).

Um resultado comum a estes estudos foi a existéncia de factores de risco encontradas,
nomeadamente a existéncia de conflitos com doentes e/ou familiares, conflitos intra ou inter
equipa profissionais (107), ser pai/mae solteiro e trabalhar mais de oito horas por dia (20).
Também foram varias as estratégias usadas pelos profissionais na sua preveng¢do, como o
conviver com os amigos, férias (20), realizar formacao pds graduada (107,108) e professarem
alguma religido (106).

Relativamente as decisdes éticas em CP, os estudos ndo mostraram estar associado a altos
niveis de burnout. A explicacdo é que o facto de se trabalhar em equipa (112) e a existéncia de
programas de formacdo continua, melhoram a pratica, seguranca e qualidade de cuidados e
satisfacdo profissional. Denote-se que os lideres das organiza¢des tém um papel importante na
manutencdo destes programas, pelo que se tornam fundamentais (113).

E necessaria a realizagio de mais estudos com o intuito de perceber como se encontram
atualmente os profissionais de CP, de modo a que estes preservem uma qualidade de vida
aceitavel, para que possam proporcionar os melhores cuidados médicos possiveis. Por altimo,
denote-se que as estratégias da sindrome de burnout podem assentar a nivel pessoal,
profissional e organizacional (28).
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3.1 Revisdo de estratégias de prevencao do Burnout em
CP

Denote-se que todas as sugestdes seguidamente aqui apresentadas sdo baseadas em
evidéncia cientifica, pese embora o facto de que os resultados encontrados nos estudos sobre
burnout e programas de prevencdo de burnout ndo foram consensuais nos resultados
alcancados, sendo necessaria mais evidéncia cientifica.

Tabela 3. Revisao de estratégias de prevencao do Burnout e CP
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Atividades propostas

Conclusdes gerais dos estudos

Estu
dos

Vertente
individual

Aprendizagem e uso
dos diferentes tipos
de humor.

0 humor no ambiente de trabalho
pode ser uma ferramenta que
melhora as relagdes interpessoais
e, indiretamente, contribuir para a
prevencdo do burnout.

(114,
115)

Treino da resiliéncia.

A aprendizagem e utilizacdo de
técnicas para lidar com as
adversidades do dia a dia no local
de trabalho, pode ser util na
prevencao do burnout.

(116

118)

Treino e uilizacdo de
estratégias de coping.

Estratégias mais utilizadas para
prevencdo do burnout: coping
focado na  resolucao dos
problemas; coping focado nas
respostas emocionais adequadas
aquando situagoes de stress.

(110,
115-
122)

Dispender tempo em
atividades fora do
trabalho.

Atividades de relaxamento, passar
tempo com a familia e amigos, se
possivel feitas diariamente,
diminui a exautio e,
consequentemente, previnem o
burnout.

(115,
118,
122)

Cuidar da saude do
proéprio, com
atividade fisica
regular e alimentacdo
adequada.

A promocdo da saude do individuo
é uma das estratégias mais
utilizadas para prevencdo do
burnout.

(115,
118,
122)

Treino da
espiritualidade.

A promocdo da espiritualidade do
individuo é uma das estratégias
mais utilizadas para prevencido do
burnout.

(110,
115)

Aprendizagem da
separac¢do entre a vida
laboral e pessoal.

Aprender a compartimentar a vida
do trabalho da vida de casa é
crucial para a satide mental do
profissional de saude.

(115,
118,
122)

Aprendizagem de
estratégias de auto-
cura: Yoga, reiki,
meditacdo, expressao
criativa, mindfulness.

A utilizagao de estratégias de auto-
cura diminuiram
significativamente os niveis de
stress durante e ap6és a
implementacdo dos programas.

(117,
118,

122-
124)
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Vertente
profissional

Aprendizagem sobre
gestdo de tarefas.

Os PS devem aprender a gerir as
suas tarefas, delegando ou
prioritizando, por exemplo. A
gestdo dos recursos disponiveis,
quer materiais quer humanos,
também é crucial para a prevencgao
do burnout.

(115,
120)

Trabalhar em equipa.

0 desenvolvimento de relagcoes
interpessoais entre 0s
profissionais, com partilha de
experiéncias e apoio mutuo, é
fundamental para a prevengio do
burnout.

(115,
118,
120)

Vertente
organizacional

Existéncia de um
programa de
prevencao de burnout
continuo e misto.

A implementacdo do Questionario
de Maslach aos PS em intervalos
regulares (2, 6, 12,e 30 meses)
efeitos positivos
durante e ap6s a implementagdo
do programa, detetando
precocemente os profissionais em
risco de burnout.

trouxeram

Programas mistos, com
intervencodes direcionadas para a
pessoa e para a organizagio,
apresentaram efeitos positivos
durante o dobro do tempo do que
programas individuais.

(119,
125)

Existéncia de
Supervisao clinica.

A implementagio de um
especialista em supervisdo clinica
permite a equipa de CP discutir e
refletir sobre as suas experiéncias
e emocgdes e poderd ser uma
ferramenta de apoio a prevencao
do burnout.

(119,
122,
123,
126)

Existéncia de
programas de
prevencao de burnout,
em vez de tratamento.

A literatura sugere que quando o
individuo estd em burnout,
usualmente deixa o local de
trabalho e ha poucas intervengoes
a ser feitas.

(116,
120)
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Existéncia de
intervencoes dirigidas
e realizadas no local
de trabalho.

As intervengdes devem ser
direcionadas para o local de
trabalho, ao invés de workshops e
retiros que, usualmente, sio fora
do local de trabalho. As técnicas de
relaxamento revelaram ser
eficazes, quando realizadas no
local de trabalho.

(116,
118,
120)

Existéncia de um lider.

As escolhas realizadas pelo lider
influenciam diretamente os PS,
podendo  contribuir para a
prevencdo ou existéncia de
burnout.

(116
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4. Diagnostico da situacao

Como exposto anteriormente, o projeto de intervencao foi delineado antes da realizacdo da
pratica clinica, pelo que, quando iniciei a pratica clinica, houve necessidade de adequar o
mesmo. Realizando o diagnéstico da situagdo, pude constatar que a area problema da equipa
era a referenciacdo tardia de doentes. Esta problematica ja tinha sido evidenciada na RSL, por
mim realizada na Pés -graduacao, da qual elaborei também um poster (apéndice 4) exposto no
I Congresso Internacional de CP em Castelo Branco. Nesta RSL, que exponho nas paginas
seguintes, os doentes oncoldgicos e nao oncoldgicos continuam a serem referenciados
tardiamente para as equipas de CP, principalmente devido a barreiras como a falta de
informacao, formacdo e crencas dos profissionais de satide acerca desses cuidados.

Por esse motivo, aquando a realizacdo da pratica clinica, a equipa estava a planear realizar
acoes de sensibilizacdo para toda a comunidade hospitalar acerca dos CP. Como um dos meus
objetivos inciais para a pratica era o de me integrar na equipa, participando nos projetos que
esta estaria a realizar, assim o propus.
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5. Planeamento

Pude de igual forma implementar o projeto inicialmente por mim elaborado, acerca da
Prevencdo da Sindrome de Burnout, porque era uma tematica de interesse para a EIHSCP. Para
além disto, acrescentei os objetivos e atividades adequadas a problematica da falta de formacéo
dos PS acerca dos CP.

A realizacdo deste projeto de intervengdo tem como objetivo de contribuir, por um lado,
para a divulgacdo da temadtica da Sindrome de Burnout e como preveni-la e, por outro,
participar nas atividades programadas pela EIHSCP.

5.1 Areas de melhoria

- Sensibilizacdo dos PS sobre importancia da existéncia de estratégias e programas de
prevencdo da Sindrome de Burnout em CP.
- Sensibilizacdo dos PS acerca dos CP e da importancia da referenciacdo precoce.

5.2 Objetivos

Objetivo geral:
a) - Divulgar a importancia da prevencdo da Sindrome de Burnout nos PS em CP;

b) - Divulgar a importancia dos CP.

Objetivos especificos para o a):
- Informar sobre a sindrome de Burnout em CP;

- Informar sobre fatores de risco de burnout;
- Informar sobre estratégias de prevencao de burnout;
- Sensibilizar os PS para a importancia da prevencao do burnout em CP;

- Sensibilizar os PS para a importancia da existéncia de um programa de prevencao de burnout
na equipa de CP.

Objetivos especificos para b):

- Informar sobre os principios e a filosofia dos CP;

- Informar sobre enquadramento legal dos CP em Portugal;

- Informar sobre Modelos de Cuidados e Organizacdo em CP;

- Informar sobre como reconhecer um doente com necessidades paliativas;
- Informar sobre referenciagao precoce de doentes para os CP;

- Informar sobre barreiras a referenciacio para CP;

- Sensibilizar os PS sobre a tematica dos CP;
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- Sensibilizar os PS sobre a importancia da referenciacdo precoce de doentes com necessidades
paliativas.

5.3 Atividades:

As atividades tém como intuito a concretizacdo dos objetivos por mim propostos, sendo
que a sua pertinéncia assenta no principio de que, implementando as mesmas, surgirdo os
resultados esperados para o meu projeto. Posto isto, propus as seguintes atividades:

0 Elaboracdo de um documento de revisio de estratatégias de prevencio de Burnout em
CP;

0 Realizacido de uma apresentacdo em Servico sobre a importancia da existéncia de um
Programa de Prevencao do burnout na equipa de CP (apéndice 1).

0 Elaboracdo de uma apresentacdo em Servico acerca dos CP (apéndice 2).
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5.4 Planos pedagégicos

Tabela 4. Plano pedagogico a)

Nome: Sessao de sensibilizagdo sobre importancia de programas de prevencao de burnout em CP

Tema: Sindrome de Burnout nos PS em CP

Data: Local: Hora: Duracao:
-1/6/2017 -Sala de reuniées do - 8:30h 40 minutos
ooty S de G g,
-14/6/2017 Servico de Medicina - 14:30h

- Sala panoramica
Apresentadora: Formandos:

Enf2 Joana Marinho Alves Médicos e Enfermeiros do Centro Hospitalar

Recursos/materiais necessarios: sala, projetor, computador.

Fase Duracao
Introducio 5 min
15 min

)

e

=

%]

E

=

)

=

=

%]

7]

%]

a
Conclusdo/ 5min
Discussdo
Avaliacao 5 min

Objetivos

Apresentar o
sumario da sessdo

- Informar sobre a

sindrome do
Burnout em CP
- Informar sobre

fatores de risco de
burnout

- Informar sobre
estratégias de
prevengao de

burnout em CP
- Informar sobre a

necessidade da
existéncia de
programas de
prevengio de
Burnout.

- Sintetizar as ideias
principais

- Esclarecer duvidas

- Conhecer a opiniao
dos formandos
sobre a sessdo

Conteudo

Enquadramento e objetivos
da sessdo

- Defini¢do da sindrome de
Burnout

- Caracterizacao
Sindrome de Burnout
- Prevaléncia da Sindrome
de Burnout em CP
- Fatores de
Burnout

- Estratégias de prevencio
pessoal, profissional e
organizacional de burnout.

da

risco de

- Sintese das
ideias
- Esclarecimento de duvidas

principais

- Avaliacao da sessao
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Metodologias
pedagdgicas

Sessao
expositiva

Sessao
expositiva

Sessdo
interactiva/ex
positiva
Ficha
Avaliacao
sessao

de
da
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Tabela 5. Plano pedagdgico b)

Nome: Sessao de sensibilizagdo sobre critérios de referenciagdo para CP

Tema: Referenciacdo precoce para CP

Data:
-1/6/2017
-6/6/2017
-14/6/2017

Apresentadora:

Enfé Joana Marinho Alves;

Local: Hora: Duracao:
-Sala de reunides do -8:30h 40 minutos
Servico de Cirurgia oh
- Sala de reunides do
Servico de Medicina - 14:30h
- Sala panoramica

Formandos:

Médicos e Enfermeiros do CH

Enf2 Zulmira

Peixoto; Dra. Lucia Marinho

Recursos/materiais necessarios: sala, projetor, computador.

Fase Dura
cao
Introdug¢do | 5 min
20
min
[}
£~}
=
()
E
=
o
>
=
5]
7]
5]
a

Objetivos

- Apresentar o sumario da
sessao

- Informar sobre os
principios e a filosofia dos
cuidados paliativos (CP);

- Informar sobre
enquadramento legal dos
CP em Portugal;

- Informar sobre Modelos
de Cuidados e Organizagao
em CP;

- Informar sobre como
reconhecer um doente com
necessidades paliativas;

- Informar sobre
referenciacdo precoce de
doentes para os CP.

- Informar sobre vantagens
dos CP;

- Informar sobre barreiras
areferenciacao para CP.

- Informar sobre os
resultados da casuistica
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Conteudo

- Enquadramento e
objetivos da sessao

- Definicdo e evolucio do
conceito de CP

- Principios e filosofia dos
CcP

- enquadramento
dos CP em Portugal;
- Modelos de Cuidados e
Organizacao em CP;

- Indicadores globais de
deterioracdo em CP;

- Referenciacdo precoce
em CP;

- Resultados da casuistica
de doentes observados
pela EIHSCP;

legal

Metodologias
pedagdgicas

- Sessao
expositiva

- Sessao
expositiva
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Conclusido/
Discussao

Avaliacao

10mi
n

5 min

dos doentes observados
pela EIHSCP.

- Sintetizar as ideias
principais
- Esclarecer duvidas

- Conhecer a opinido dos
formandos sobre a sessiao
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- Avaliacao da sessdo

- Sessao
interactiva/ex
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sessao
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6. Revisdao Sistematica da Literatura - Referenciacéao
tardia: barreiras a referenciacdo de doentes adultos
oncoloégicos e nao oncolégicos para servicos de CP

RESUMO

PROBLEMATICA: Os CP sdo cuidados direcionados a doentes oncolégicos e nio
oncologicos. Embora a referenciacdo precoce destes para CP traga inimeros beneficios ao
doente e sua famflia, esta é realizada tardiamente pelos PS, sendo que a literatura é reduzida
relativamente as barreiras que levam a referenciacio tardia.

OBJETIVOS: Identificar as barreiras que levam a referenciacdo tardia para CP de doentes
adultos, oncolégicos e ndo oncolégicos, realizadas pelos PS. Identificar estratégias que levam a
melhoria desta referenciacao.

DESENHO: RSL.
METODOS: Foram selecionados 8 estudos, publicados entre 2011 e 2016, pesquisados em
bases de dados de referéncia e repositorios cientificos.

RESULTADOS: A referenciacao de doentes para CP é realizada, maioritariamente, quando o
doente apresenta descontrolo sintomatico, deixa de haver possibilidade de tratamento
curativo e/ou o doente se encontra em fim de vida. Os doentes oncolégicos sao referenciados
em maior nimero e mais frequentemente do que os doentes nio oncologicos.

As barreiras que levaram os PS a referenciarem tardiamente os seus doentes para CP,
emergiram em 5 categorias, de acordo com a percecao dos PS: a) Falta de conhecimento dos
PS: sobre o que sdo CP, a quem sdo direcionados e por quem sado prestados; b) Crencas dos PS:
o doente ndo deseja ser referenciado para CP nem discutir o progndstico, sendo a referenciagao
sinénimo de abandono, Hospice e diminuicdo da esperanca a doente e familia; c) Estigma
relativo ao nome CP: os PS referenciariam os doentes mais vezes e mais precocemente se 0s
Servigo de CP se chamassem Cuidados de Suporte (CS); d) Falta de preparacao dos PS paralidar
com doentes em fim de vida, nomeadamente, no desconforto em falar sobre paliacdo e na
obstinacdo terapéutica; e) Sistema de saude: os PS referem indisponibilidade dos Servigos de
CP.

CONCLUSOES: A formacdo de PS sobre CP é prioritiria para a existéncia de uma

referenciacdo mais precoce de doentes adultos para CP, de forma a que um maior nimero de
doentes usufrua de cuidados de qualidade em fim de vida.
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Palavras-chave: cuidados paliativos; referenciagdo tardia; doentes ndo oncolégicos; doentes
oncoldgicos.

INTRODUCAO

De acordo com a OMS, os CP sdo cuidados de saude especializados para pessoas com
doencas graves e/ou avangadas e progressivas, qualquer que seja a sua idade, diagnoéstico ou
estadio da doenca (3) . Sdo cuidados baseados nas necessidades dos doentes/familias e
destinam-se ao acompanhamento de situacdes complexas, como: cancro, doencas
cardiovasculares, doeng¢a pulmonar obstrutiva cronica, insuficiéncia renal, doenca hepatica
cronica, esclerose multipla, doenca Parkinson, malformagdes congénitas, artrite reumatoide,
doenca neuroldgicas, doenca de Alzheimer e outras demeéncias, doencas infecciosas como
HIV/AIDS e tuberculose resistente ao tratamento (8).

A pratica destes cuidados requer uma organizagdo prépria e uma abordagem holistica e, como
tal, as equipas tém de ser preparadas para a especificidade desses cuidados. Sdo equipas
multidisciplinares constituidas por profissionais que apresentam uma concep¢do comum
sobre estes cuidados e que discutem e elaboram em conjunto um plano de cuidados que va de
encontro as necessidades dos doentes e familia e promova, tanto quanto possivel e até ao fim,
0 bem-estar e a qualidade de vida do doente (127,128).

A literatura internacional apresenta varios trabalhos sobre os beneficios/satisfacdo
encontrados pelos doentes e familiares que tiveram acesso a uma equipa de CP no percurso da
sua doenca (129-133), assim como beneficios para os sistemas de saude devida a diversas
situagdes, nomeadamente: reducdo significativa do nimero de dias de internamento; inicio
precoce de tratamento e reducdo significativa dos exames complementares de diagndstico;
reducdo da mortalidade hospitalar e consequentemente, aumento do nimero de doentes a
morrer em casa (134-137).

Também o bem-estar proporcionado por uma referenciacio precoce para os CP,
nomeadamente na melhoria da qualidade de vida, tratamento de sintomas, satisfacdo do
doente e também na sobrevida dos doentes (129,138,139) é demonstrado pela evidéncia
cientfica, sendo que, quanto mais cedo for essa referenciacdo, melhor serdo os cuidados
prestados. Apesar disto, mundialmente e mesmo nos paises cujos CP atingem altos niveis de
desenvolvimento - como é o caso do Reino Unido, Bélgica, Holanda e Suécia (140) - assiste-se
a uma referenciacdo diminuta e tardia dos doentes, sendo os doentes oncolégicos mais
referenciados do que os nao oncoldgicos (139,141). Esta situacdo ndo permite que os doentes
usufruam ou usufruam apenas nos ultimos dias de vida de cuidados especializados.

A referenciacdo tardia também origina perdas a nivel da prestacdo de cuidados, uma vez
que atrasam a decisdo acerca do diagnostico e permitem a obstinacdo terapéutica e a nao
preparacdo da familia e do doente para o seu fim de vida, estando relacionadas com barreiras
relativas aos médicos/doentes/CP, nomeadamente, a falta de seguranca e de conhecimentos
dos PS; na comunicacdo de mas noticias ao doente /familias; a uma cultura de negacdo da morte

e no impacto que os CP podem ter nas fases mais precoces da doencga (142-147).
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Posto isto, uma das principais barreiras ao acesso dos doentes ndo oncolégicos esta
relacionada com a trajectéria da doenga, que envolve um declinio gradual, com multiplos
episddios de deterioracdo aguda, com admissdo hospitalar seguida de melhoria, mas sem
retornar aos padroes iniciais (34). Apesar das diferentes trajectorias da doenca até a morte e
das implica¢des na qualidade de vida dos doentes, a maioria destes apresenta dor, dispneia e
outros sintomas fisicos, psicolégicos e espiritual, a semelhanca dos doentes oncolégicos, no
ultimo ano de vida (148).

Surge entdo a importincia de uma RSL sobre barreiras que contribuem para uma
referenciagio tardia dos doentes para as equipas de CP. E objetivo deste trabalho conhecer a
realidade da referenciacdo tardia a nivel mundial, para que se possam adoptar medidas mais
eficazes que permitam que os doentes e suas familias tenham acesso atempado a CP
especializados.

Desta forma, iniciamos este trabalho apresentando a metodologia utilizada para a
realizacdo do mesmo, enfatizando a questdo de partida, objetivos e critérios utilizados para a
selecao dos artigos. De seguida, explicitaremos em pormenor quais os motivos e as barreiras
que levaram a referenciacdo tardia de doentes adultos para os Servicos de CP. Por ultimo,
apresentaremos as conclusdes. Os quadros-resumos dos estudos selecionados econtram-se no
final do relatério (apéndice 5).
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METODOS

A pesquisa para esta RSL iniciou-se tendo por base a questdo de partida: Que barreiras
contribuem para a referenciacio tardia para CP de doentes adultos oncoldgicos e nao
oncoldgicos em meio hospitalar?

Face a esta questdo, propuseram-se os seguintes objetivos:

0 Identificar as barreiras que determinam a referenciacdo tardia para CP de doentes

adultos, oncoldgicos e ndo oncolégicos, realizada por PS em meio hospitalar;

0 Identificar estratégias que levam a melhoria da referenciacdo para CP de doentes

adultos, oncolégicos e ndo oncolégicos, realizada por PS em meio hospitalar.

Apds terem sido estabelecido os objetivos, definiu-se um conjunto de critérios para a
selecdo dos artigos, passiveis de integrarem esta RSL.

Critérios de inclusdo:

0 Estudos empiricos, de natureza qualitativa e quantitativa;

0 Estudos desenvolvidos em contexto hospitalar;

0 Estudos com doentes adultos em fim de vida com patologia oncolégica e nao
oncolégica;

0 Estudos em lingua inglesa, portuguesa e castelhana;

0 Estudos com horizonte temporal de 31 de Julho de 2011 a 31 de Julho de 2016 (num
horizonte temporal menor, a literatura encontrada era reduzida).

Critérios de exclusdo:

0 Estudos com doentes em fim de vida em idade pediatrica;

0 Estudos realizados em Hospice, nursing home e/ou em contexto domiciliario.

Utilizaram-se as seguintes palavras-chave como descritores da pesquisa: Palliative care;
Late Referral; Chronic Patients; Cancer patients; Hospital care. Denote-se que, de forma
intencional, cada autora realizou duas pesquisas distintas em cada uma das base de dados, por
se considerar que, desta forma, a pesquisa para esta RSL apresentaria maior rigor.

Desta forma, por um lado, pesquisaram-se as barreiras de referenciacado tardia para CP de
doentes adultos ndo oncolégicos, utilizando-se a pergunta booleana: “Palliative care” AND “late
referral” AND “chronic patients” NOT “cancer patients” NOT “Child*” NOT “hospice” NOT
“nursing home”.

Por outro lado, pesquisaram-se quais as barreiras de referenciacdo tardia para CP de
doentes adultos oncoldgicos, recorrendo-se a pergunta booleana: “Palliative care” AND “late
referral” AND “cancer patients” NOT “chronic patients” NOT “Child*” NOT “hospice” NOT
“nursing home”.

Na leitura, andlise e resumo dos estudos, consideraram-se os parametros do PICOD
(Participantes; Intervengdes; Comparac¢des; Outcomes/Resultados; Desenho do Estudo)
representado na seguinte tabela:
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Tabela 6. PICOD

Palavras-chave

P | Participantes Quem foi | Médicos e enfermeiros que prestavam
estudado? cuidados a doentes com necessidades

paliativas.
I | Intervengdes O que foi | Questionar os motivos que levam os PS,
feito? em meio hospitalar, a referenciarem

tardiamente os doentes, oncolégicos e
ndo oncolégicos, para CP.

Palliative care;

oncolégicos.

Late Referral;
C | Comparagdes Podem ou | Se existirem, quais sdo? Chronic
nao existir Patients;
0 | Outcomes Resultados, | Identificacgdo motivos e de barreiras Cancer
efeitos consideradas pelos PS que levam a patients;

referenciacio tardia para CP de | Hospitalcare
doentes adultos oncolégicos e nao

estudo evidéncia foi
recolhida?

D | Desenho  do | Como é quea | Estudos qualitativos e quantitativos.

Reviu-se a literatura cientifica publicada entre Julho de 2011 e Julho de 2016 (Figura 10.), em
diversas bases de dados online de referéncia e de texto integral, nomeadamente a Biblioteca
de Conhecimento Online B-On, Repositério Cientifico aberto de Portugal, PubMed, Elsevier,

EBSCO, BioMed, Cochrane, Wiley Online Library.

Como complemento da pesquisa, utilizou-se o
motor de busca Google®, que se revelou util na
procura de alguns artigos. Considerou-se,
também, as referéncias bibliograficas dos estudos
analisados. No entanto, as referéncias ficavam fora
do horizonte temporal definido pelo que nao
puderam ser incluidas nesta RSL.

NUMERO DE ARTIGOS

Tabela 10. Grafico 1

Grafico 1

Malllls

2011 2012 2014 2015 2016

ANO DE PUBLICAGAO

O nuimero de artigos encontrados através da pergunta booleana, ja somando os artigos sobre

PS que prestavam cuidados a doentes oncolégicos e a doentes ndo oncolégicos, foi de 1468. 0

numero de artigos eliminados pelo titulo foi de 1444. Dos 24 artigos restantes, os que
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cumpriam os critérios de inclusdo e de exclusdo eram 12, sendo que foram eliminados 4 artigos,
apos a leitura integral dos mesmos.

Figura 11. Grafico 2
Desta forma, o nimero total de artigos

selecionados para elaborar esta RSL foi Grafico 2
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Como referido anteriormente neste als

trabalho, o PICOD de cada um dos artigos

encontra-se, como quadro-resumo, no fina do relatério (apéndice 5.).

Observamos que, dentro dos estudos encontrados, ndo surgiu nenhum relevante para esta RSL,
de origem portuguesa. No entanto, metade dos artigos selecionados tem origem europeia,
sendo que a outra metade sdo provenientes da América do Norte e Canada. Estes achados vao
de encontro aos paises que apresentam maior desenvolvimento dos CP.

RESULTADOS

Relativamente aos resultados, comeca-se por se expOr quais os motivos de referenciacgao tardia
de doentes adultos, oncol6gicos e ndo oncoloégicos, para CP, encontrados nos artigos utilizados
para a elaboracao desta RSL.

Primeiramente, os resultados encontrados sobre os motivos de referenciacdo de doentes
adultos ndo oncolodgicos para CP sdo, segundo os PS do estudo de Ziehnm et al, quando ja ndo
existem opgdes de tratamento (66%), quando ha declinio da situacdo clinica (88%) e/ou
quando os doentes estdo em fim de vida (72%) (149). Estes dados sobrepOoem-se aos
encontrados no estudo de Kavalieratos et al., em que os doentes sdo referenciados para CP na
fase final da doenca, quando, segundo os PS, ja nao compensa introduzir terapias
complementares (150).

Ja no estudo de Beernaert et al, em que foi estudada a referenciacdo de doentes adultos
oncolodgicos e ndo oncolégicos, para CP, demonstrou-se que os doentes que morrem de cancro
foram referenciados em maior ndmero (73%) e mais precocemente, cerca de 16 dias antes da
morte, relativamente aos doentes com patologia ndo oncoldgica. Segundo o mesmo autor, em
relacdo aos doentes ndo oncolégicos, a mediana de tempo que ocorreu entre a primeira
referenciacdo para qualquer Servigo de CP e a ocorréncia da morte foi de: 10 dias para doentes
portadores de HIV, Parkinson e Doen¢a do neurénio motor; 8 dias para 48% dos doentes com
deméncia e de 5 dias para 34% dos doentes com Insuficiéncia de Orgios. Neste mesmo estudo,
demonstrou-se também que, embora metade dos doentes adultos, oncolégicos e nao
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oncolégicos, cumprissem critérios de CP, foram referenciados 29%. Destes, metade foram
referenciados 10 dias antes da ocorréncia da morte (151).

Em segundo lugar, relativamente aos motivos de referenciagdo de doentes adultos oncolégicos
para CP, no estudo de Charalambous et al., a referenciacao foi realizada, segundo 75% dos PS,
quando ja ndo existiam opcdes de tratamento e, para 83%, quando deixava de haver
planeamento de cuidados a longo prazo (152).

J& no estudo de Wentlandt et al, demonstrou-se que os doentes oncoldgicos foram
referenciados em maior nimero (91%) quando apresentavam sintomas descontrolados e
progndstico menor que 12 meses. Denote-se que, se o doente apresentasse controlo
sintomatico, era referenciado na fase final da doenca para CP, embora mais de metade dos
médicos (63%) tenha afirmado que a altura ideal da referenciacdo dos doentes para CP, seria
indicada pelo diagnéstico de cancro incuravel ou prognéstico menor ou igual a 6 meses (153).
Para além disto, neste mesmo estudo, um terco dos médicos referenciou os doentes aquando o
diagnéstico ou aparecimento de metastase, durante a QT paliativa e/ou apds terminar a QT ou
suspender transfusdes de sangue. Para além disto, metade dos PS referenciou doentes com
problemas de ordem espiritual, psicoldgica e social para CP (153).

Também no estudo de Hui et al, realizado no Texas, os Especialistas de Tumores
Hematolo6gicos (ETH) referenciaram menos vezes (21%) do que os Especialistas de Tumores
Sélidos (ETS) (43%) doentes sintomaticos, com novo diagnoéstico de cancro, para CP, sendo
que, na sua maioria, os doentes eram referenciados quando deixavam de receber tratamento
curativo e apresentavam sintomas descontrolados. No entanto, mais de metade dos ETH e ETS
admitiram que referenciariam mais vezes estes doentes, se os CP fossem renomeados para CS
(154).

Por ultimo, no estudo de Smith et al., quase metade dos médicos (48%) referenciou menos de
25% dos doentes para a consulta de CP (155).

Posto isto, surgem entdo os resultados sobre as barreiras a referenciacdo para CP. Nos 8 artigos
selecionados, questionaram-se os PS com o intuito de identificar as barreiras que levaram a
referenciacdo tardia para um Servico de CP de doentes adultos, oncolégicos e nao oncolégicos,
que necessitavam deste tipo de cuidados.

Desta forma, do cruzamento de dados emergiram as seguintes categorias:

a) Falta de conhecimento dos PS;

b) Crencas dos PS;

c) Estigma relativo ao nome CP dos PS;

d) Falta de preparacdo dos PS para lidar com doentes em fim de vida;

e) Sistema de saude.
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a) Falta de conhecimento dos PS

Relativamente a PS a prestarem cuidados a doentes adultos com patologia ndo oncoldgica, a
falta de conhecimento sobre os CP esteve patente, primeiramente, no estudo de Ziehnm et al,,
sobre as atitudes e experiéncias dos PS com doentes com insuficiéncia cardiaca (IC). Neste
estudo, efetuado a médicos e enfermeiros do Sistema de Saide Alemao, todos os participantes
acreditavam que, por um lado, os CP melhoravam a qualidade e o fim de vida dos doentes com
IC e, por outro, que os objetivos dos CP eram: suporte ao doente, alivio de sintomas e promoc¢ao
de uma morte digna. No entanto, quando questionados sobre o que eram os CP, a quem se
destinam, por quem sao realizados e quais os objetivos dos mesmos, mais de 80% dos PS
inquiridos ndo soube responder. Para além disto, quase metade destes PS (43%) acreditava
que nao existiam CP para IC (149).

Neste mesmo estudo, 70% dos inquiridos acreditava que a trajetéria da IC ndo era
suficientemente ameacadora para iniciar CP precocemente, pese embora a sua
imprevisiabilidade. No entanto, 83% destes PS acreditava que os CP deveriam ser iniciados
mais precocemente. Contudo, os PS ndo apresentavam conhecimento sobre quem, quando e a
quem referenciar os doentes com IC, quando estes apresentavam necessidades paliativas
(149).

Os dados supra mencionados sobrepbéem-se aos encontrados por Kavalieratos et al., em que
foram entrevistados médicos e enfermeiros do estado da Carolina do Norte. Estes referiram a
inexisténcia de critérios especificos para a referenciacao de doentes com IC para os CP. Para
além disto, ficou também expressa a ambiguidade sobre o que diferenciava os CP do
tratamento tradicional da IC, uma vez que, como esta € incuravel, os médicos acreditavam que
0 tratamento tradicional ja era, em si mesmo, adequado, ndo havendo necessidade de
referenciar estes doentes para CP especializados. Por outro lado, os PS descreveram que nao
havia diferenca entre CP e Hospice, sendo os CP uma filosofia e ndo cuidados baseados em
evidéncia cientifica. Neste estudo, embora os PS expressassem interesse em integrar os CP nos
cuidados tradicionais da IC, exprimiram também a falta de conhecimento sobre como iniciar
esta colaboracao (150).

Também no estudo de Beernaert et al., em que os participantes eram médicos residentes na
Bélgica, que tinham certificado a morte de doentes oncolégicos e ndo oncolégicos, mais de
metade destes PS (56%) referiu que o cuidado atual prestado, a doentes oncoldgicos e nao
oncologicos, ja era suficiente, ndo havendo necessidade de CP (151).

Para além disto, os estudos selecionados para a presente RSL, revelaram também que,
conjuntamente com a IC, a deméncia é vista como uma patologia que ndo necessita de CP
especializados.
Estes achados ficaram patentes no estudo de Ryan et al, realizado a PS de diversas
especialidades, no Reino Unido. Por um lado, para estes PS, a deméncia ndo era considerada
uma doenca, mas sim como um evento natural que acontecia as pessoas idosas, isto €, estas
ficavam confusas e, por isso, deveriam ser referenciadas para um Servico de Geriatria e ndo
para CP (156).
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Por outro lado, segundo estes PS os doentes com deméncia nao precisavam de CP porque
cuidados de enfermagem - como cuidados a boca, prevencdo de UP, controlo de sintomas,
manter a dignidade, suporte emocional a familia e ao doente - deveriam ser realizados por
todos os PS, ndo necessitando, por isso, estes doentes de uma equipa especialista em CP. Para
além disto, os PS referiram que ndo se sentiam confiantes em prestar cuidados a doentes com
dificuldades na comunicacdo, ndo tendo também conhecimento sobre controlo de sintomas,
como a dor e a confusdo. Relataram ainda que nao havia critérios especificos de referenciacao
para doentes com deméncia para CP (156).

Também neste estudo, os PS referiram que havia condi¢des mais importantes do que a
deméncia que careciam de CP, nomeadamente o controlo da dor em doentes com patologia
oncolégica. Posto isto, e tendo em conta a falta de recursos de CP, os PS acreditavam que os
doentes oncolégicos tinham prioridade, relativamente aos doentes com deméncia, no acesso
aos CP (156).

Por ultimo, estes dados estdo alinhados com o estudo de Beernaert et al, em que os PS
referiram que os CP para doentes com deméncia ndo eram necessarios, sendo mais
significativos para doentes oncolégicos (151).

Relativamente aos estudos de PS que prestavam cuidados a doentes com patologia oncologica,
a falta de conhecimento revelada sobre o que sdo os CP esteve mais presente no estudo de
Charalambous et al., em foram entrevistados médicos especialistas europeus de cancro do
pulmdo. Neste estudo, 22% dos especialistas tinha uma opinido negativa sobre os CP,
apresentado duvidas acerca da competéncias profissionais dos especialistas em CP. Além disto,
cerca de 20% dos PS referiram a inexisténcia de servigos disponiveis e a falta de médicos
especializados em CP, embora 96% destes PS tivessem acesso a pelo menos um Servico de CP
(152).

b) Crencgas dos PS

Relativamente as crengas dos PS que prestavam cuidados a doentes nao oncolégicos, médicos
e enfermeiros assumiram que os doentes e familia ndo desejavam CP porque acreditavam que
estes eram uma morte assistida/eutandasia e queriam fazer o possivel para preservar a vida do
doente. Além disto, os PS acreditavam que os doentes ndo gostavam de aceitar que a vida estava
limitada devido a doenga e, por ultimo, referiram ter medo de perder os pacientes, caso os
referenciassem para um Servico de CP. Os inquiridos responderam ainda que acreditavam que
a morte era considerada um assunto tabu (73,1%), o que contribuiu para a falta de
comunicac¢do, por um lado, entre os PS e, por outro, entre os PS e os doentes e seus familiares,
sobre o decurso e a severidade da IC (81,1%) (149).
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Estas crengas também foram encontradas nas respostas dos PS que prestavam cuidados a
doentes oncoldgicos. Nomeadamente, no estudo de Wentlandt et al., 43% dos PS sentia que os
seus doentes tinham uma percepg¢do negativa do termo CP, embora s6 8% dos doentes que
foram expostos a questao tivessem recusado a referenciacdo. Também para 2% dos médicos,
a referenciacao para CP foi vista como o abandono do doente (153).

Esta visdo é partilhada pelos PS do estudo de Charalambous et al.. Por um lado, 8% dos médicos
especialistas membros da EORTC, acreditava que a referenciacdo para CP era abandonar o
doente. Por outro, 26% referiu que considerava que os doentes tinham uma atitude negativa
em relacdo a referenciacdo para CP. Estes PS também acreditavam que os especialistas em CP
desencorajavam o tratamento oncolégico (152).

Também no estudo de Smith et al., os médicos de doentes com cancro do pulmao, residentes
em Nova lorque, acreditavam que a referenciacdo para CP podia alarmar os doentes e suas
familias, assumindo entao que, por um lado, os doentes preferiam tratamento curativo ao invés
de terapias paliativas e, por outro, que estes ndo queriam discutir o prognéstico da doenca
(155).

Por fim, estes dados estdo alinhados com o estudo de Beernaert et al., em que os PS assumiram
que nem os pacientes nem as familias desejavam CP, sendo que havia ainda a crenga de que a
referenciacdo para CP tirava a esperanca a familia e ao doente (0,5%). Para além disto, 26%
dos PS considerou que os CP eram pouco significativos para o doente (151).

c) Estigma relativo ao nome CP

Para 2 dos artigos selecionados para esta RSL, surge a categoria do estigma associado ao nome
CP. Segundo os PS, estes referenciariam os doentes em maior nimero e mais precocemente se
o Servico, ao invés de se chamar CP, pudesse ser renomeado para CS.

Tendo isto em mente, no estudo de Hui et al, para os PS, o nome CP constituiu uma barreira a
referenciacdo, segundo os ETS (31%) e ETH (42%), sendo que mais de metade dos
participantes concordaram que os CP eram sinénimo de Hospice e que diminuiam a esperanca
a doentes e familia. Em contraste, o nome CS constituiria uma barreira a referenciagdo para
apenas 3% dos ETS e 4% dos ETH, sendo que menos de 10% dos participantes concordaram
que CS eram sinénimos de Hospice e que diminuiam a esperanca a doentes e familia (154).

Também no estudo de Wentlandt et al., 33% dos PS referiram que seria facilitador referenciar
precocemente para CP se o nome fosse substituido por CS, sendo que 10% se sentia
desconfortavel a referenciar doentes para um servico chamado CP, a ndo ser que estes

estivessem em fim de vida (153).

d) Falta de preparacao para lidar com doentes em fim de vida
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Denotou-se a falta de preparacdo dos PS para lidar com questdes de fim de vida em 2 dos
estudos direcionados para doentes nao oncolégicos, tendo ficado patente que os PS ainda nao
estdo preparados para aceitar os limites da medicina curativa e a inevitabilidade da morte.
Por um lado, nos doentes com IC, os médicos continuavam com a terapia curativa por ser mais
facil do que altera-la (75,4%), embora mais de metade dos PS assumisse que faria mais sentido
descontinuar esta terapéutica. No entanto, metade dos PS viram esta acdo como uma derrota
das suas praticas clinicas. Por outro lado, 50% destes profissionais referiram também que nado
se sentiam preparados para discutir de assuntos de fim de vida (149).

Estes dados sobrep6em-se aos encontrados no estudo de Kavalieratos et al., em que os PS
referiram que, além do desconforto em falar sobre paliacdo, a inexisténcia de referenciagao
para CP se devia a insisténcia dos tratamentos que prolongavam a vida, ndo havendo aceitagao
quando estes ndo cumpriam o seu efeito, seguidos pela ideia de “haver sempre algo mais a
fazer” (150).

e) Sistemas de saude

Em 2 estudos selecionados para a presente RSL, emergiu a categoria relativa a barreiras a
referenciacdo de doentes para CP relativas ao Sistema de Satde, segundo a perspetiva dos PS.
Desta forma, no estudo de Wentlandt et al., apesar de 94% dos entrevistados tenha referido
que dispunha de CP especializados, 37% destes PS relatou que os Servicos de CP ndo aceitavam
doentes a realizar QT, o que constituiu uma barreira a referenciacdo de doentes oncolégicos
(153).

Também no estudo de Beernaert et al., 1,5% dos PS referiram que o Servico de CP ndo estava
disponivel (151).
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CONCLUSOES

A referenciacao precoce dos doentes para equipas especializadas de CP estd largamente
estudada e confirmada por multiplos estudos. Apesar desse conhecimento e do
desenvolvimento dos recursos em termos de CP, a referenciacdo continua a ser tardia e
subutilizada, o que esta patente nos estudos a partir dos quais foi realizada esta RSL.

Denote-se que, relativamente aos motivos de referenciacao, tanto os doentes oncolégicos
como os ndo oncoldgicos, foram referenciados, na sua maioria, em fase de fim de vida, com
descontrolo sintomatico e/ou quando ja ndo estavam a realizar tratamentos curativos. Para os
PS, estd ainda presente a obstinacao terapéutica e uma cultura de negacdo da inevitabilidade
da morte.

Relativamente as estratégias de melhoria da referenciacdo, os estudos direcionados para
doentes ndo oncolégicos referem como primordial a formacdo dos PS, pré graduada e
graduada, sobre o que sdo os CP, para quem sdo, quando é apropriado referenciar, como aceder
a Servicos de CP, como podem os doentes beneficiar destes cuidados e, também, que
ferramentas de apoio a decisdo podem ser Uteis aos PS, de forma a encorajar a referenciacao
precoce (149,150,156). Estes achados vao ao encontro do que esta preconizado na OMS.

Esta visdo também é partilhada pelos PS que prestam cuidados a doentes oncolégicos em que,
embora haja um maior conhecimento sobre CP e uma atitude positiva dos profissionais
relativamente aos especialistas de CP, algumas barreiras ainda se impéem (152,154,155).
Nomeadamente, o nome CP, que, segundo os PS, deveria ser renomeado para CS (153,154).
Neste sentido, Hui e Bruera, providenciaram um modelo concetual para a integracdo de CS e/ou
CP conjuntamente com os cuidados primarios oncolégicos (157).

De uma forma geral, a formacao de PS em CP é imprescindivel, ndo s6 para aumentar o
conhecimento dos PS relativamente a estes cuidados, como também para refutar crencas.

Em suma, num modelo de cuidados baseado nas necessidades dos doentes, é importante uma
avaliacao das necessidades dos mesmos e familiares o mais precoce possivel, de modo a que
estes tenham acesso atempado a cuidados especificos que minimizem o sofrimento em todos
os estadios da doeng¢a em doentes em fim de vida, que € a finalidade principal dos CP.
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7. Avaliacao das acoes de sensibilizacao

Como exposto anteriormente neste relatorio, realizaram-se trés sessoes de sensibilizacdo
acerca da tematica dos CP. Em duas destas sessdes, eu apresentei a tematica acerca da
Sindrome de Burnout e como preveni-la (apéndice 1). Na terceira sessdo, indo de encontro aos
objetivos inicialmente propostos para a pratica clinica acerca da importancia da integracdo na
EIHSCP e na participacdo nos projetos a decorrer pela mesma, expus a apresentacdo por mim
elaborada acerca da tematica dos CP e da importancia da referenciacido precoce dos doentes
para as equipas de CP (apéndice 2). Uma vez que as a¢des de sensibilizacdo decorreram no
mesmo espaco temporal, foi distribuida uma tnica ficha de Avaliagcdo da A¢do de Formacgao
(apéndice 6).

Em relacdo as escalas utilizadas para a avaliacdo das sessoes, o valor 1 corresponde ao nivel
mais baixo, ou fraco, e o valor 5 é o mais alto, ou muito bom.

A primeira sessdo foi no dia 1 de Junho, no Servico de Cirurgia, na qual estiveram presentes
nove médicos.

Os resultados da avaliagdo foram:

1- Avaliacao geral da Ac¢do- média global- 3,81

2- Avaliacdo dos formadores
o 2.1 - Conhecimentos/conteddos - média global- 4,1
o 2.2 -Exposicdo - média global - 3,98

3- Organizacao da ac¢do formativa - média global- 3,84

4- Apreciacdo global - média global - 3,0.

A segunda sessdo foi apresentada ao Servico de Medicina no dia 6 de Junho, na qual
estiveram presentes duas Enfermeiras Chefe e quinze médicos.

Os resultados da avaliagao foram:

1- Avaliacao geral da Acgao- média global- 4,24

2- Avaliacdo dos formadores
o 2.1 - Conhecimentos/conteidos - média global- 4,50
o 2.2 -Exposicdo - média global - 4,48

3- Organizacao da ac¢do formativa - média global- 4,22

4- Apreciacdo global - média global - 3,9.
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A terceira e uUltima acdo de sensibilizacdo realizou-se a 14 de Junho, aberta a toda a
comunidade do Hospital, em que estiveram presentes cinco enfermeiros e trés médicos.

Os resultados da avaliagao foram:

1- Avaliagdo geral da Ac¢do- média global- 4,42

2- Avaliacdo dos formadores

o 2.1 - Conhecimentos/conteudos - média global- 4,30
o 2.2 - Exposicao - média global - 4,71

3- Organizagdo da ac¢do formativa - média global- 4,77

4- Apreciacdo global - média global - 4,0.

Relativamente aos comentarios, um enfermeiro escreveu: “Tema oportuno e com muita
aplicabilidade no nosso trabalho”.

Dois formandos, médicos internos do ano comum, escreveram: “Contetido de qualidade e
vontade de transmitir informacgao. O contetido devia ser mais sintetizado, de forma a diminuir
o tempo de apresentacdo, para manter a atencdo dos formandos.” e “A qualidade da formacao
foi muito boa, mas acho que foi demasiado extenso, o que faz com que ndo consigamos manter
a concentracgdo.”.

Outros médicos escreveram: “Formacdo interessante, com um tema muito importante,

1”

porém muito extenso.” e “Parabéns!”.
De forma geral, as médias nas trés ac¢des de sensibilizacdo foram:
1- Avaliacao geral da A¢ao- média global- 4,16;
2- Avaliacdo dos formadores
o 2.1 - Conhecimentos/contetidos - média global- 4,30;
o 2.2 Exposicao - média global - 4,71;
3- Organizagdo da ac¢do formativa - média global- 4,25;
4- Apreciacdo global - média global - 3,63.
Em suma, os participantes consideraram as ac¢des de sensibilizacdo em Boa/Muito Boa.

E também de notar a relevancia que estas formagdes tiveram, no estudo retrospetivo
apresentado de seguida, que foi exposto sob a forma de poster no I Congresso Internacional de
Cuidados Paliativos em Castelo Branco. Foram analisados dois grupos de doentes,
referenciados antes das acoes de sensibilizacdo e depois das mesmas. Conclui-se que, embora
os doentes continuem a serem referenciados tardiamente e com estado funcional baixo, houve
um aumento do niimero de doentes referenciados e uma diminui¢do entre o tempo médio de
admissao e o de orientagdo para a EIHSCP, como se pode observar na figura 12:

88



Relatério da Pratica Clinica - Importancia da existéncia de programas de prevencéao de burnout em Cuidados Paliativos

IMPORTANCIA DA FORMACAQ EM CP NA REFERENCIACAO DE DOENTES

Joana Alves Licia Marinho: Zulmisa Peixoto, Joana Gotigalves: Antémia Rodrigues; Evangelma Dias: Luis Milheira da
Costa; Francisca Cunba; Eunice Schach: Paula Silva,
Equips Intra Haspitalar de Suparte em Cuidados Paliativos do Centro Haspitalar Paves de Vavzin: Vila do Conde, EPE

mAmmw?lhmmémmpmﬂmmdlundm
dados e na de doentes para esses cuidados. Os autores realizaram agies de
fmhe&mmmmmdamdoCMNC em Maio e Junho de 2017

Objectivo: Avaliar as caracteristicas dos doentes referenciados para a EIHSCP, antes e apos agoes de
formagio e de sensibilizagio dos profissionais de saiide.

Material e Métodos: Estudo P L do nos registos efetuados entre 01/01 € 31/102017.
Os doentes foram drvididos em 2 grupos. O Grupe 1 com 61 doentes mternados de 01/01 a 30/52017 e
oGrupe 2 com 67 doentes mternados de 01/06 a 31102017,

Resultados: Foram observados wm total de 128 doentes. mMmﬁoWIOZaplmm
variaveis semelhantes, nomeadamente na idade meédia (77 anos). diagno

légicn), estado fimcional na I* I} {PPSMQ!Q:M’-eEC(X}ﬂeSGrmoRc&!mm
(Medicina). As varidvers que se distimguiram foram: Tempo entre a admissio e a referenciagdo para a
EIHSCP; Tempo de permanéncia na equipa até a alta; Destino a alta.

Tempo de mhunﬂu;io em Doentes Tempo de Referenciagdo em Doentes
Nio Oncologicos

8

g b
&
. =
g g 13
2
‘E‘ 10 g 10
3 *® B
3 =m  Hm $? T aem N
Das5dias 6212 dias Oa5dias Ea 12 dias
WGrupol ®WGrupo? B Grupol EGrupol2
Tempo internamento com a EIHSCP Tempo internamento com a EIHSCP
Doentes Oncologicos Doentes Nio Oncolégicos

.
o

Nurnew Doema

Ii | K3 .1.

NUMERD no:m':s
i
(=3

: .
oll-

Oa5dias 6a 12 dias Da5dias 6al2dias
W Grups i # Grupo 2 = Grupe 1 Grupe 2
O motivo de referenciagio, no Grupe 1, fo1 o controlo de s maoritari por dor e disp
Neo Grupo 2, foram referenciados doentes para controlo da dor e colaboragio da ETHSCP na organizagio e
planeamento de cuidados.
Altas e Obitos de Doentes Oncolégicos Altas e Obitos de Doentes Ndo
P Oncolégicos
g 20
20 v
é gzu
i B iR - m=
‘é 0 2o
Grupo 1 Grupo 2 § Grupa 1 Grupo 2
z

B Obito O WAka O ™ Obite NG w Alta ND
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Figura 12. Importancia da formacdo em CP na referenciacdo de doentes
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8. Apreciacao final

Tendo em conta os objetivos propostos para o projeto de intervencdo, as acdes de
sensibilizacdo foram as atividades que concretizaram a realizacdo dos mesmos. A tematica
acerca da prevenc¢do do Burnout nos PS em CP teve de ser adaptada, incluindo todos os PS,
tendo em conta que foi apresentada a toda a comunidade hospitalar.

Relativamente ao Indicador de qualidade: Existéncia de plano formal de prevencao do
burnout, como descrito anteriormente, a EIHSCP ainda nao dispde deste plano. De acordo com
os dados da literatura, os programas de prevencdo de Burnout que mais resultados positivos
apresentaram foram implementados entre trés, seis e trinta meses, num periodo de tempo
mais alargado do que a minha pratica clinica, o que me dificultou a implementagcdo um plano
formal. Porém, a compilagao de estratégias preventivas de Burnout facilitara a elaboragao deste
plano, quando for oportuno para a EIHSCP implementd-lo. Também a divulgacdo desta
tematica nos Servicos do CH foi uma estratégia que teve como objetivo colmatar a falta de
conhecimento dos PS nesta area e de sensibiliza-los para a necessidade e importancia de
prevenir a Sindrome de Burnout.

Por outro lado, apds o diagnéstico da situacdo na EIHSCP, a area problema identificada foi
de encontro aos resultados revelados pelos estudos analisados na RSL, em que a formacgao dos
PS em CP é essencial para que os doentes sejam referenciados mais precocemente. As a¢des de
sensibilizacdo permitiram, por um lado, melhorar o conhecimento dos profissionais acerca dos
CP e, por outro lado, facilitaram a minha integracdo na equipa, ao colaborar com a mesma na
elaboracdo e apresentacdo nos Servicos sobre esta tematica.

Embora estas agdes tenham sido num espaco temporal curto, houve melhorias na
referenciacio de doentes nos meses a seguir as formagdes. No entanto, mais a¢des sdo
necessarias para que a mudanca de mentalidade ocorra e para que os mitos e crengas que os
profissionais tém acerca dos CP sejam refutados.

Em suma, a implementacao do projeto de intervencao foi concretizada e os resultados das
intervencdes foram positivas.
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9. Conclusao

Finda a realizacao deste relatério da pratica clinica, acredito ter conseguido atingir os
objetivos a que me propus inicialmente. Relativamente a pratica clinica, integrei-me na equipa
e assisti e participei nos cuidados direcionados ao doente e sua familia, segundo os principios
e filosofia dos CP. Além disso, participei nas reunides da equipa e pude experienciar a vivéncia
diaria enquanto enfermeira de uma EIHSCP, na discussdo e planeamento dos planos de
cuidados.

Refleti também criticamente acerca das praticas observadas e realizadas, sendo que esta
reflexdo culminou na elaboracdo dos cinco casos clinicos que expus na primeira parte deste
relatorio.

Por outro lado, também alcancei o objetivo de participar, sempre que possivel, nas a¢des
de sensibilizacdo e/ou formacdo realizadas pela EIHSCP, elaborando duas apresentacdes
distintas, uma sobre a Sindrome de Burnout e a outra acerca dos principios e filosofia dos CP.
Apresentei estas duas tematicas em diversos Servicos do CH, para os diferentes grupos
profissionais, com maior incidéncia no nimero de médicos e enfermeiros participantes.

Estas acdes tiveram como objetivo melhorar a falta de conhecimento dos PS acerca destas
tematicas.

Em relacdo as dificuldades sentidas na pratica clinica, a falta de formacao dos PS acerca dos
principios e filosofia dos CP foi a principal barreira que, muitas vezes, dificultou a prestacao de
cuidados ao doente. Nesse sentido, considero fundamental aumentar o conhecimento acerca
dos pilares de CP - apoio a familia, comunicacao, trabalho em equipa, controlo de sintomas -
mas também sobre ética e como tomar decisdes tendo em conta os principios éticos e as
liberdades fundamentais do ser humano.

Existem ainda muitos mitos, ndo sé sobre a medicacdo, sendo a morfina o melhor exemplo
disso, mas também acerca da comunicacdo e do impacto que, por exemplo, uma ma noticia
podera ter para um doente e sua familia. Também a arte de prognosticar tem de ser melhorada,
particularmente nos médicos, pois dao expectativas de cura irrealistas, trazendo maleficio ao
doente. Para além disto, a morte tem de deixar de ser um tema tabu e passar a ser abordada
como um processo natural da vida, principalmente para os médicos e enfermeiros, que tantas
vezes se deparam com a eminéncia da morte num doente e se recusam a vé-la, trazendo
sofrimento ao doente e familia.

A pratica clinica foi, por isso, fundamental para experienciar os conhecimentos tedricos
adquiridos ao longo do Mestrado e como adequéa-los ao meio onde o doente se encontra. Por
exemplo, a EIHSCP, sempre que possivel, comunicava com as equipas que estavam a prestar
cuidados ao doente no Servigo onde se encontrava internado, discutindo o plano de cuidados
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que melhor se adequava ao doente, consoante as suas necessidades e com o objetivo de
melhorar a sua qualidade de vida.

Relativamente a implementacdo do projeto de intervencdo, apresentd-lo a comunidade
hospitalar foi importante porque pude divulgar a importancia e a necessidade da existéncia de
programas sobre a prevencdo da Sindrome de Burnout. Esta acdo de sensibilizacdo foi
importante porque, atualmente, as condi¢des laborais nem sempre sao facilitadoras de uma
vida saudavel, com o nimero de horas a aumentar nos Servicos e um menor numero de PS a
trabalhar nos mesmos, horarios pouco regulares e dificuldades de comunicacdo entre os PS,
culminando no cansacgo e exaustao sentido tanto por médicos como por enfermeiros.

Urge incutir nos PS a necessidade de cuidarem deles préprio. Para além do exercicio fisico
regular e de uma alimentacdo saudavel, os estudos demonstraram outras atividades que
podem ser realizadas para diminuir o risco de burnout, nomeadamente os treinos de
resiliéncia, utilizacdo de estratégias de coping e aprendizagem de estratégias de auto-cura,
como o yoga, reiki, expressao criativa e pratica de meditacdo e da espiritualidade. Também o
trabalho em equipa é promotor de um ambiente saudavel no local de trabalho. Para além disto,
também as instituicdes devem contribuir para a reducdo do risco de Burnout dos profissionais,
com programas de prevencado de Burnout.

Por ultimo, o maior desafio que concretizei na escrita deste relatorio foi o exercicio de
reflexdo que, por diversos motivos, nem sempre pode ser realizado aquando a pratica, pois
refletir acerca dos cuidados prestados é fundamental para a melhoria da qualidade dos
mesmos.

Em suma, a aprendizagem que desejo destacar na elaboracio deste relatério é a de que a
formacdo dos PS acerca do que sdo os CP é a intervengao-chave para o desenvolvimento destes
cuidados e que permite a colaboracdo estreita entre as equipas de CP e os servicos do meio
hospitalar. E urgente educar os PS nesta drea em que os cuidados sio prestados por uma equipa
multidisciplinar, tendo por base conhecimentos tedricos mas também uma filosofia, com
principios e valores que tém como intuito cuidar do doente e da sua familia, permitindo que
este viva com dignidade, alivio do sofrimento e melhoria da qualidade de vida até ao momento
da sua morte.
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Apéndice 1 - Importancia da existéncia de programas de prevengio de Burnout em
CP: apresentacao
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A globalizagao, as novas #Maﬂhmmsl

rmm:mm condigdes de trabalho, originando um maior nivel
siress.

Ammmmtﬁmmmm mportante
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A rtug mﬁnmﬁhﬁomﬂﬂw e promogio da
""m"!"‘.a.’f’ Teabalhg (oot Lo e a4

e observar na “£WanTwm?mguimtw

mmmm&w - sectores publico, privado ou cooperativo e

upmuﬁcmnmumuwu
wn ama em condicdes de seguranca, higiene e

A Lei 10212009 de 10 de Setembro, wﬂiga 15 do capitulo |1, reporta as obrigagoes
thm ﬂuMﬁhWﬂaw.
*mmnmmmmmmummmmm

Para a Organizag&o Internacional do Trabalho, o objetivo da Seguranca e
Salide no Trabalho consiste em melhorar as condigdes e o ambiente de
trabalho. A salde no trabalho abrange a promogéao e a manutencio do
mais alto grau de salde fisica e mental e de bem-estar social dos
trabalhadores em todas as profissdes.

Sao principios fundamentais do processo de avaliacao e de gestao de
riscos profissionais a antecipacdo, a identificacdo, a avaliagdo e o
controlo de riscos com origem no local de trabalho, ou dai decorrentes,
que possam deteriorar a satde e o bem-estar dos trabalhadores.
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Atividades Conclusdes gerais
propostas dos estudos

e e

¥ Trabalhar em equipa|Desenvolvimente  de  relagdes
multi e inter- | interpessoais entre os profissionais,
disciplinar. com partitha de experiéncias e apoio
miituo.

Atividades Conclusoes gerais dos estudos

+ Existéncia de  Supervisio A imgpd de um especialista em supervisdo clinica permite 4
clinica. cquipa discutir e refletir sobre as suas experiéncias e emogbes.

v Existéucia de propramas de|Quanda o mdividue deisa o local de trabatho hi poucas intervengoes a
de tia :

¥ Existéncia de  imtervengoes As wécnicas de relaxamento revelaam ser eficazes. quando realizadas no
dirigidas e realizadas no local de | local de trabatho.
trabalho.

v Exsténcia de um lider. :ﬁmwm-ﬁ 1am ciretamente o5 profissic
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Apéndice 2 - Critérios de referenciacdo para CP: apresentacio

CHPVNC - EIHSCP

CUIDADQOS
PALIATIVOS

Joana Alves, mestanda ex CP
Latcia Marinho, EIHSCP
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Objetivos da sessao

v" Informar sobre os principios e a filosofia dos cuidados
paliativos (CP);

v Informar sobre enquadramento legal dos CP em
Portugal;

v Informar sobre Modelos de Cuidados e Organizagdo
em CP;

v Informar sobre como reconhecer um doente com
necessidades paliativas;

v" Informar sobre referenciacdo precoce de doentes
para os CP.

v" Informar sobre vantagens dos CP;
v' Informar sobre barreiras a referenciacdo para CP.

O sofrimento humano sé é intoleravel guando
ninguém cuida.

Cicely Saunders (1918-2005)
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Enquadramento legal dos CP

dos Cuidados Paliativos - Biénio 2017-2018

/ ‘ Plano Estratégico para o Desenvolvimento ! ‘
aprovadoem 2016

Despachon.? 7824/2016 de 15 de junho -
Elege a Comissdo Nacional de CP

/ Lei 52/2012 de 5 de setembro - Lei
/ de Bases dos CP

: " \
/ Programa Nacional de CP 2004

e 2010
Equipas \
emCP
Lei de
: Bases

Responsabil
idadedo
Estado

Conceitos

em CP

Principios
dos CP

Direitos
dos
doentes

Direitos

das
A familias

A Lei de Bases consagra o direitoe regula o acesso dos cidaddos aos CP, define a
responsabilidade do Estado em matéria de CP e cria a Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP), a funcionarsob tutela do Ministério da Saude.
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Defini¢do dos CP

Prevencio
e alivio do

Promogiio sofiimento
da Identificaciio
qualidade precoce dag
de vida necessidades

Cmdados de Cmdados de

conforto gande
ativos e baseados em
totais evidéncia
Cuidar o cientifica.
Doente e

Familia

Definigdessegundo: OMS, 2002; EAPC, 2009.

Rede Nacional de Cuidados Paliativos — Modelo
de organizagdo

' C. SAUDE
PRIMARIOS

C. SAUDE ‘
HOSPITALARES

‘ . ERPI/D ‘

‘ As equipasde CP ddo apoio as Instituicdes, como na RNCCI e ERPI/D. ‘
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Necessidades de CP em Portugal

* Nametodologia definida por Murtagh e Higginson, os registos de ébitos
e as causas de morte sdo uma forma credivel de avaliagdo das
necessidades em paises desenvolvidos, estimando que 69% a 82% dos
que falecem necessitaram de CP;

* Aplicando estas percentagens a Portugal, estima-se que, em 2015, haja
no continente cerca de 71 500 a 85 000 doentes com necessidades
paliativas.

Recursos necessarios :

* Camas de UCP hospitalar: 40-50 camas por 1.000.000 de habitantes;
* ECSCP: 1 equipa por 100.000 a 150.000 habitantes;

* EIHSCP: 1 equipa por hospital.

Equipa basica:

’ Medico + Enfermeiro, com apoio de Assistente Social e Psicologo

Equipa completa:

( +2 2 profissionais (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, consultor espiritual, ...)

Equipa de referéncia

’ Equipa completa ¢/ dedicacdo formal ao ensino e investigacdo (BASE XIV)

As equipas em CP sdo multidisciplinares constituidas por profissionais que apresentam
uma concepgao comum e que discutem e elaboram em conjunto um plano de
cuidados, que va de encontro as necessidades dos doentes e familia e promova, tanto
quanto possivel e até ao fim, o bem-estare a qualidade de vida do doente.
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Pilares dos CP

Comunicagio
adequada

CUIDADOS
PALIATIVOS

Controlo de Twycross, 2003

ntomas

Modelos de Cuidados

Modelo Cooperativo
Adaptado de Gomez-Baptiste, et al (2005)

Diagnéstico

s _
Cuidados Curativos

Cuidados Paliativos

resulta de uma permanente articulagdo entre a terapéutica curativa e a paliativa.

O Modelo Cooperativo com intervencao nas crises ¢ o modelo que se preconizaparaosCP e
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As fases da prestacdo dos CP

Duragéo Mobilidde Intencéo Principios
Trat.Paliativo

Meses/ anos Mantida taurar
tonomia Tratamento
i ag

Meses/ Limitada Apoio Social
Semanas/

semanas
Dias /

Horas/dias Essencial/ Cuidados Valorizar,
acamado Activos de aceitar; aliviar
Conforto

Cuidados Paliativos e trajectorias de doencgas

cronicas
Al Cancre Ala
= Insuficiéncia Cardiaca ou Pulmio
Fungio Fungio
Marte Morte
i ——f T empo ¥ Baixa | "e— Tcmpe "
Curta Periode de declinio evidente Limitacées de longo praze com alternincia de episodios sérios
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Como identificar o doente em fim-de-
vida (doentes com 12 meses de vida)

2p 0
12 Passo 22 passso 32 Passo
Indicadores Indicadores
Pergunta : R
Stirorass gerais de Clinicos
E deterioracdo Especificos
\\__—-_j \ J !

Pergunta Surpresa

“Ficaria surpreendido
se este doente
morresse durante o
proximo ano?

Adapt. De Gold Standard Framework UK —
Prognostic ndicator Guidance, 2017

(resposta intuitiva, tendo por base os dados clinicos, indicadores
globais de deterioragio, entre outros)
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Indicadores Globais de Deterioracao

Adapt. De Gold Standard Framework UK — Prognostic Indicator Guidance, 2011

Sentinel Event, por
exemplo uma queda
séria ou transferéncia
parauma casa de
repouso;

Comorbilidades major

Albumina sérica<25g/dl

Diminuicaoda
capacidade funcionale
dependéncianasAVD’s

{PPS«50%; ECOG» 3).

Diminui¢do daresposta
aostratamentos
convencionais

Repetidos
internamentosndo
programados

Perda de peso
progressiva (»10%) nos
tltimos6 meses

Doengaavangada
instavel, deterioracao
progressivae/ou
sintomas complexos

Ausénciade
tratamento especifico
(poropgdo do doente

ouindicacdodo
médico)

Indicadores Clinicos Especificos

Cancro: o doente passa 50% do seu tempo deitado.

Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC): sdo

necessarios pelo menos 2 dos 6 indicadores apontados no

GSF. Indicam-se os internamentos recorrentes, pelo
menos 3 nos ultimos 12 meses devido a DPOC e o
cumprimento de critérios para oxigenoterapiade longa

duragdo;

Doenga Cardiaca - sdo necessarios pelo menos 2 dos 4
indicadores apontados no GSF. Indicam-se falta de ar em
repouso (estadio 3 ou 4 na NYHA) e internamentos
recorrentes por sintomas de insuficiéncia cardiaca.
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Indicadores Clinicos Especificos

* Doengas Neurologicas Gerais- sintomas dificeis de controlar,
deterioracdo progressiva da funcgdo fisica e cognitiva,
pneumonia por aspiracao, sepsis, insuficiéncia respiratodria,
problemas de degluticdo e de comunicacdo, disfagia
progressiva;

* Doenga Renal- sintomas de faléncia renal - nauseas e
vomitos, anorexia, prurido, estado funcional reduzido -
doentes em que a pergunta surpresa é aplicada e doentes que
nao tém como opgao a realizagao de didlise;

* Deméncias- incontinéncia urindria e fecal, perda de peso,
dificuldade na realizacdao de AVD, didlogo pouco consistente,
ulceras de pressao, ingestdo oral reduzida.

Instrumentos de identificacdao de doentes com
necessidades paliativas

Gold Standards

1 Framework PaIIiat_i\fe
‘ : i Necessities
(S8 1 Sognoste (NECPAL) CCOMS
Indicator per b5
KGuidance (PIG). | P —

Instrumentos

O GSF / PIG, NECPAL sdo ferramentas que combinam as perce¢des de diferentes
profissionais desaude, a questdo surpresa, com as preferéncias e os desejos dos doentes
relativamente aslimitacGes das terapiascurativas e a insergdo de medidas paliativas.
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Instrumentos de identificacao de doentes com
necessidades paliativas

Eastern Cooperative
Oncology Group
(ECOG): O (atividade
normal)-5 (morte).

Palliative

Performance Scale e ! o

(PPS): 0 (morte) — Palliative ;

100 (auséncia de Prognostic Index
doenga). ‘ ) (PPI)

| /
ey

o /

ESCALAS

Instrumentos de identificacao de
doentes com necessidades paliativas

Palliative Prognostic Index
PPS
10-20 4
30-60 25
GO+ 0
Oral Intake
Severely Reduced
Moderately Reduced 10 PPI < 2 sobrevivéncia155 ¢ 20 dias
Morm al o ) . .
Edema PPl 2-4 sobrevivéncia 8977 dias
Present 1a PPi > 4 sobrevivéncia 18 £2,9 dias
Absent 1]
Dyspnea at Rest (sensibilidade e especificidade > 70%)
Present 35
Absent o
Deelirium
Present 40
Absent 0
Total Score G-week survival
PPV NPV
Morita 2001 =4 083 o
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Vantagens dos CP para os doentes

| Promovem a Ml
| referenciagdo il 43
L precoce
'8 5 v y
Melhoram as [ idehorama
decisdes satisfacdo
sobre s
tratamentos cldades
Melhorama { Melhoramsg
: Qualidade de \\ Vantagens ‘ | compreensao

2 L : § do
| vida \v / prognéstico

Vantagens dos CP para o Sistema de Saude

Reducgdo da
mortalidade
hospitalar.

Inicio precoce
de tratamento

Reducdo do o Redugdo dos
numero de dias 5 % exames
de internamento / Vantagens complementares
" para o \ de diagnostico

. Sistema |
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Barreiras a Referenciacao para CP

Obstinacs Negacdo da Dificuldade dos
ter: éufii: inevitabilidade médicos em
P da morte prognosticar
Acessibilidade Associacdodo Sensacaode
aos Servigos conceitode CPa | falhango/derrota
Especificos ideia de morte domédico
|
Confotacto | | Faltade MOdelt | raa ol
mortalidade . em CP infra-esteuturas
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Apéndice 3 - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do CHPV/VC - 1
ANO DE ATIVIDADE: poster
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Apéndice 4 - Revisdo sistematica da literatura: poster
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REFERENCIAGAO TARDIA: BARREIRAS A REFERENCIAGAO DE DOENTES
ADULTOS ONCOLOGICOS E NAO ONCOLOGICOS PARA SERVICOS DE
CUIDADOS PALIATIVOS
- Revis3o Sistematica da Literatura -

Joana Alves e Lucia Marinho
Mestrandas em Cuidados Paliativos na Escola Superior de Satide Doutor Lopes Dias, IPCB.

Introdugcio: Os Culdados Paliativos (CP) sdo cuidados dir oncalégicos e nio
Enmureﬁemla;ﬁomconemcnraphwnﬂmbeneﬂdmmmmesmﬁmﬁa,mémﬂim
tardiamente pelos Profissionais de Sadde (PS).

Questio de mmmmmammwmaum

partida o endo logicos em meio hosp
L " m&uummmmmnm&mndaﬁomdtmnﬂdem
légicos e nio légicos, realizada por PS em meio hospitalar;
» Identificar estratégias que levam a melhoria da ref: lacdo para CP de d

Objetivos
adultos, oncoldgicos e ndo oncolégicos, realizada por PS em meio hospitalar.
Critérios de
inclusdo/exclusdo . critérios de inclusio de estudos:
= Empiricos, dcm&mlwdru&maqummm
=D Ividos em
ODoﬂusadulbusmﬁmdem:mplbdogslm!nio
oncoldgica;
= Lingua inglesa, portuguesa e castelhana;
= Horizonte temporal de 31 de Julho de 2011 a 31 de Julho de 2016.
* Critérios de exclusdo:
= Estudos com doentes em fim de vida em idade pediatrica;
« Estudos realizados em Hospice, nursing home efou em contexto
domicilidrio.

Material e Métodos: : Foram selecionados 8 dos, publicados entre 2011 e 2016, pesquisados em
bases de dados de referéncia e repositérios cientificos.

Resultados: Foram identificadas cinco barreiras principais a ref iagdo de d dgicos @ nio
oncolégicos para Servigos de CP.

Falta de
canhecimenta
dos profissionais
de saude sobre )
P

Crengas dos
profissionais de
saude sobre CP

SISTEMA DE
SAUDE

Conclusies: A referenciagio de doentes para CP é realizada, maioritari do o doente ap
descontrolo sintomatico, deixa de haver possibilidade de tratamento curativo e/ou o doente se encontra em
fim de vida. Os d oncoldgicos sdo refe fados em maior nimero e mais freg do que os
doentes ndo Iogicos. A fi gdo de profissionais de saide sobre CP é a principal estratégia para que os
d sejam refl lados o mais precocemente possivel.
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Apéndice 5. PICOD dos estudos analisados: Quadro-resumo.
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Titulo Palliative care for patients with heart failure: facilitators and barriers- a cross sectional
survey of German health care professionals
Referéncia; ano; pais e/ou cidade: Ziehnm et al.; 2016; Alemanha.

Populacdo 315 enfermeiros(as) e médicos de diferentes especialidades.

Intervencdes | Foirealizado um questionario sobre a percecdo dos médicos e enfermeiros do Sistema
de Satude Alemao relativamente ao que estes consideravam como barreiras e fatores
facilitadores da referenciacdo para CP de doentes com IC.

Comparac¢ao | Nao tem.

Outcomes Este estudo concluiu que a referenciacio de doentes adultos com IC para CP foi

realizada quando ja ndo existiam op¢des de tratamento (66%), declinio da situagdo

clinica (88%) e/ou quando os doentes estavam na fase final da vida (72%).
Foram encontradas as seguintes barreiras a referenciagao:

Falta de conhecimento dos PS: o que sdo os CP [80% ndo sabia o que eram os CP,
sendo que mais de metade dos PS afirmou que CP eram para doentes oncolégicos e,
também, ndo acreditavam que existiam CP para doentes com IC (43%)]. Contudo, 78%
era a favor dos CP para doentes com IC; os PS ndo sabiam qual a diferenca entre um
médico de medicina geral e um especialista em CP; quando iniciar CP (88% dos PS
afirmou que os CP s6 deveriam ser iniciados quando pedidos pelos doentes ou aquando
declinio da situacdo clinica e depois de terem sido experimentadas todas as outras vias
terapéuticas de cura); ndo sabiam como contactar o Servigco de CP (63%). Também
70% dos inquiridos acreditava que a trajetéria da IC ndo era suficientemente
ameacadora para iniciar CP precocemente, porém, 83% acreditava que os CP deviam

ser iniciados precocemente do que efetivamente eram.

Falta de preparacio para lidar com o fim de vida: metade dos médicos referiram
que ndo se sentiam preparados para discussdo de assuntos de fim de vida, continuando
a terapia curativa por ser mais facil do que altera-la (75,4%), embora mais de metade
dos PS assumisse que faria mais sentido descontinuar esta terapéutica. No entanto,

metade dos PS viram esta agcdo como uma derrota das suas praticas clinicas.

Crencgas dos PS: os médicos assumiram que doentes e familia ndo desejavam CP
porque acreditavam que CP é morte assistida/eutandsia e queriam fazer o possivel
para preservar a vida do doente; os PS acreditavam que os doentes ndo gostavam de
aceitar que a vida estava limitada devido a doenga; os PS também tinham medo de

perder os pacientes; acreditavam que a morte era considerada um assunto tabu (73%),
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0 que contribuia para a falta de comunicagdo, por um lado, entre os PS e, por outro,

entre os PS e os doentes e seus familiares sobre o decurso e severidade da IC (81%).

Desenho do

estudo

Qualitativo
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Titulo

Barriers and facilitators to the receipt of palliative care for people with dementia: The

views of medical and nursing staff

Referéncia; ano; pais e/ou cidade: Ryan et al,, 2011, Reino Unido

Populaciao

58 PS de diversas especialidades que prestam cuidados a doentes com deméncia em
diferentes locais de trabalho, nomeadamente: Hospital de agudos, Medicina geral e

familiar, Hospice e Unidades Especializadas em CP.

Intervencgbes

- Foram realizadas entrevistas individuais para explorar experiéncias, ideias e atitudes
dos PS que prestavam cuidados a doentes com deméncia sobre: a) influéncia do
diagnéstico nos cuidados de fim de vida; b) existéncia de cuidados especificos para
doentes com deméncia em fim de vida; c) a deméncia fator deificultador de

referencia¢do para CP.

Comparacao

Nao tem.

Outcomes

Foram encontradas as seguintes barreiras a referenciacio:

- Falta de conhecimento dos PS: o que é a deméncia (alguns PS referiram que a
demeéncia ndo era uma doenga e, por isso, os doentes ndo deveriam ser referenciados
para CP); PS referiram que ndo se sentiam confiantes em prestar cuidados a doentes
com dificuldades na comunicagdo, ndo tendo conhecimento sobre controlo de sintomas,
como a dor e a confusdo; ndo sabiam quais os critérios especificos de referenciacdo para
doentes com deméncia para CP; o que sdo os CP e competéncias de uma equipa de CP
(os PS referiram que cuidados de enfermagem como cuidados a boca, prevencao de UP,
controlo de sintomas, manter a dignidade, suporte emocional a familia e ao doente,
deviam ser realizados por todos os PS, ndo necessitando os doentes com deméncia de

uma quipa especialista em CP).

Desenho

estudo

do

Qualitativo

136




Relatério da Pratica Clinica - Importancia da existéncia de programas de prevencao de burnout em Cuidados Paliativos

Titulo Not the “Grim Reaper Service”: An Assessment of Provider
Knowledge, Attitudes, and Perceptions Regarding Palliative Care

Referral Barriers in Heart Failure

Referéncia; ano; pais e/ou cidade: Kavalieratos etal.,, 2014, EUA

Populacao 18 profissionais de satide: médicos e enfermeiros.

Intervencoes Foi realizada uma entrevista telefonica para explorar os fatores que
impediam a referenciacdo de doentes com IC para CP, pelos PS de

cardiologia, cuidados primérios e CP.

Comparacao Nao tem.

Outcomes Este estudo concluiu que a referenciacdo dos doentes com IC para CP
era realizada na fase final da doenca, quando, segundo os PS, ja ndo

compensava introduzir terapias complementares.
Foram encontradas as seguintes barreiras a referenciagio:

- Falta de conhecimento dos PS sobre: o que sdo os CP e como estes
podem complementar o tratamento tradicional da IC, para
diminuigdo do sofrimento relacionado com a doenga (os PS referiram
que o tratamento tradicional era suficiente e que, por isso, ndo havia
necessidade de CP); quando iniciar CP (PS referiram que, devido ao
curso imprevisivel da doenga, ndo existiam critérios especificos para
referenciar doentes com IC para CP); como iniciar a referenciagio (os
PS expressavam interesse em integrar os CP nos cuidados

tradicionais da IC, mas nao sabiam como iniciar esta colaboragio).

- Falta de preparacao para lidar com o fim de vida: os PS referiram

um desconforto em falar sobre paliagéo.

Desenho do estudo Qualitativo
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Titulo Attitudes and referral patterns of lung cancer specialists in Europe to Specialized Palliative Care (SPC)
and the practice of Early Palliative Care (EPC).
Autores; Ano; Cidade e/ou Pais: Charalambous et al.; 2014; Europa.

Populagio Foram inquiridos 50 PS: 24 oncologistas médicos, 14 radioterapeutas médicos, 11 pneumologistas, e
1 cirurgido toracico.

Intervengdes | Inquérito realizado a especialistas europeus de cancro do pulmao (membros da EORTC) com o intuito
de explorar as praticas de referenciag¢do para CP e fatores associados a0 momento da referenciagao.

Comparacio | Ndo tem.

QOutcomes Relativamente ao momento da referenciagdo, 75% dos PS responderam que muitos dos seus doentes

foram referenciados quando estes ndo tinham mais opgdes de tratamento curativo ou estavam em fim
de vida ou, para 83% dos PS, quando deixava de haver planecamento de cuidados a longo prazo.

Apenas 22% dos PS referenciou no estadio inicial da doenga, caso o doente apresentasse sintomas.
Foram encontradas as seguintes barreiras a referenciagao para CP:

Falta de conhecimento: o que sao os CP [cerca de 22% dos PS tinha uma opinido negativa sobre os
CP, apresentado duvidas acerca das competéncias profissionais dos especialistas em CP; 20% dos PS
refereriram a inexisténcia de servigos disponiveis de CP ¢ a falta de médicos especializados em CP

(18%)]. No entanto, 96% destes PS tinha acesso a pelo menos uma forma de CP.

- Crencas: 26% dos PS acreditavam que os doentes tinha uma atitude negativa em relagdo a
referenciacdo para CP; 8% dos PS acreditava que referenciar para os CP era abandonar o doente e, por

ultimo, 8% dos PS considerava que os especialistas em CP desencorajavam o tratamento oncoldgico.

Desenho do

estudo

Quantitativo
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Titulo Referral practices of oncologists to specialized palliative care.
Autores; Ano; Cidade e/ou Pais: Wentlandt et al.; 2012; Canada.
Populacao Foram entrevistados 603 médicos das especialidades: oncologia/hematologia (37%),

radioterapia oncoldgica (50%), cirurgia oncoldgica (12%). Estes médicos eram membros

das respetivas Associacdes pertencentes a cada especialidade.

Intervencdes | Foi realizado um inquérito anénimo para que os especialistas descrevessem as suas
praticas de referenciacdo de doentes oncoldgicos para CP; Procurou-se também
investigar factores associados ao momento da referenciagdo (precoce para >=6 meses

versus tardia para <=6 meses) particularmente de doentes em tratamento.

Comparacgao | Ndo tem.

Outcomes Este estudo concluiu que a referenciagdo de doentes para CP foi tardia, pois mais de 80%
dos médicos referenciou os doentes em fase de fim de vida e quando o prognoéstico destes
era inferior a 6 meses, para CP especializados. Apenas 33% dos médicos referenciaram:
aquando o diagnéstico ou aparecimento de metastases, durante a QT paliativa e/ou apds
terminar QT ou suspender transfusdes de sangue. Para 63% dos PS inquiridos, a altura
ideal para referenciar para CP fosse indicada pelo diagnéstico de cancro incuravel ou
prognoéstico superior a 6 meses. No entanto, se este doente apresentasse sintomas
controlados, sé era referenciado em fim de vida. Ja se houver sintomas ndo controlados,
91% dos PS referenciaria para CP, caso o progndstico fosse menor que 12 meses. Também
83% dos PS referenciou doentes para CP quando deixou de haver planeamento de
cuidados a longo prazo, isto é ja na fase final da doenga. Metade dos PS refere doentes

com problemas de ordem espiritual, psicolégica e social.
Foram encontradas as seguintes barreiras a referenciagdo:

- Crencas dos PS: 43% dos PS sentiu que os seus doentes tinham uma percep¢do negativa
do termo CP, embora s6 8% dos doentes que foram expostos a questdo, recusaram a
referenciacdo. Para 2% dos médicos, a referenciacdo para CP foi vista como o abandono

do doente.

- Estigma relativamente ao nome CP: 33% dos PS referiu que seria facilitador
referenciar precocemente para CP se o nome fosse substituido por CS, sendo que 10% se
sentia desconfortavel a referenciar doentes para um servi¢co chamado CP, a ndo ser que

estes estivessem em fim de vida.
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Falta de preparacio dos PS para lidar com o fim de vida: Os PS também referiram que
se sentiam confortaveis em falar sobre paliacdo, sendo que 43% se sentia confortavel para

orientar os doentes para CP.

- Barreiras do sistema de satide: 94% dos entrevistados dispunha de CP especializados,
porém, 37% referiu que estes Servigos ndo aceitavam doentes a realizar QT, constituindo

assim uma barreira a referenciagio.

Desenho do | Quantitativo
estudo

Titulo Attitudes and beliefs Toward Supportive and Palliative Care Referral Among
Hematologic and Solid Tumor Oncology Specialists
Autores/ Ano/ Pais: Hui et al.; 2015; Texas (EUA)

Populacio Foram inquiridos 182 Especialistas de Tumores Hematolégicos (ETH) e
Especialistas de Tumores Sélidos (ETS).

Intervencdes | Realizado um inquérito para identificar as diferencas entre as atitudes e as crengas
relativas a referenciagdo de doentes para CP, entre ETH e ETS e como estes
percecionam a mudanga do nome de CP para Cuidados de Suporte (CS).

Comparac¢ao | Ndo tem.

Outcomes Relativamente a referencia¢do, os ETH referenciaram menos vezes (21%) do que

ETS (43%) doentes sintomaticos com novo diagndstico de cancro para CP. No
entanto, admitem que referenciariam mais vezes estes doentes, se os CP se chamam-
se CS (ETS: 81% e ETH: 66%). Os PS também referenciaram para CP quando o
doente deixava de receber tratamento curativo e apresentava sintomas nao
controlados, em 78%, no caso dos ETH, e em 74%, para os ETS. J4 para CS, os
especialistas referenciariam aquando o diagndstico de cancro e caso o doente
apresentasse sintomas (66% dos ETH e 81% dos ETS); Ja quando o doente deixasse
de receber tratamento curativo e se apresenta sintomadtico, os especialistas

referenciariam para CS (88%:ETH e 82%: ETS).

Estigma relativamente ao nome CP: O nome CP constituiu uma barreira a
referenciacdo, segundo os ETS (31%) e ETH (42%). Mais de metade dos
participantes (ETS e ETH) concordaram que os CP eram sinénimo de Hospice e
diminuiam a esperanca a doentes e familias. Em contraste, o nome CS constituiria
uma barreira a referenciagdo em apenas 3% dos ETS e 4% dos ETH, sendo que
menos de 10% dos participantes concordaram que CS eram sinénimo de Hospice e

diminuiam a esperanca a doentes e familia.
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Desenho do | Quantitativo.

estudo
Titulo Lung cancer physicians’ referral practices for palliative care consultation
Autores; Ano; Cidade e/ou Pais: Smith et al;; 2011; Nova lorque (EUA).
Populacio 155 médicos de doentes oncolégicos do pulmédo de 5 Hospitais diferentes:

oncologistas, pneumologistas e internistas.

Intervencdes | Foi realizado um inquérito para identificar os fatores que influenciam nas

decisdes dos médicos acerca da referenciagdo para CP.

Comparacdo | Nado tem.

Outcomes Referenciagio para CP:

0 estudo revelou que 48% dos médicos referencia <25% de doentes para a

consulta de CP, considerada uma referenciagao baixa.
Barreiras a referenciagao:

Crengas dos PS: os PS acreditavam que a referenciagdo para CP podia alarmar
os doentes e suas familias e assumiam que os doentes preferiam tratamento
curativo ao invés de terapias paliativas e que, também, estes ndo queriam

discutir o prognostico.

Desenho do | Quantitativo

estudo
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Titulo What are physicians’ reasons for not referring people with life-limiting Illness to
Specialist Palliative Care Services? A Nationwide Survey.

Autores; ano; Cidade e/ou Pais: Beernaert et al,, 2015, Bélgica

Populac¢iao Médicos de familia e especialistas das diferentes doencas abordadas neste estudo,
que certificaram as mortes dos doentes na 12 metade de 2013.

Intervengdes | Foirealizado um questionario acerca do momento de referenciacdo de doentes, com
diveras patologias, para CP e razdes para ndo utilizarem este Servico, caso a causa
de morte ndo fosse considerada subita.

Comparacao | Nao tem.

Outcomes Relativamente a referenciacdo, os Servicos de CP foram usados para 34% de doentes

com falha de o6rgdos; 48% em doentes com deméncia e 73% para doentes
oncoldgicos. Embora 51% dos doentes cumprisse critérios de paliativos, s6 foram
referenciados 29%, sendo que os doentes com patologia oncolégica foram mais

referenciados e mais precocemente, relativamente aos doentes ndo oncologicos.

Para os doentes que foram referenciados, o tempo entre a 12 referenciacao e a
ocorréncia da morte foi de 5dias (para doentes com Insuficiéncia de Orgaos); 8 dias
(para doentes com deméncia); 10 dias para doentes com outras doengas como HIV,
Parkinson e Doenca do neur6nio motor e, por ultimo, 16 dias para doentes

oncoldgicos.
Foram encontradas as seguintes barreiras a referenciagao:

Falta de conhecimento: 56% dos PS referiram que o cuidado atual prestado pelos
mesmos € suficiente, ndo havendo necessidade de CP; 26% dos inquiridos
consideraram os CP como pouco significativos para o doente e 24% dos PS referiram

ndo haver tempo suficiente para iniciar CP.

Crengas dos profissionais de satude: os PS assumiram que os pacientes nio
queriam CP (6%) nem a familia (4%); o médico ndo queria tirar a esperanca a familia
e doente (0,5%).

Sistema de Saude: 1,5% dos PS respondeu que este o Servico de CP ndo estava

disponivel.

Desenho do

estudo

Qualitativo
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Apéndice 6 - Ficha de Avaliacido da A¢do de Formacio

Ficha de Avaliacao da Acao de Sensibilizacao

Data:_/_/_
Profissdo: Médico D Aluno de Medicina D
Sexo: Feminino D Masculino D

Para a avaliacdo desta acdo de formacao, é de extrema relevancia a sua opinido. Assinale
com um X o valor da escala que consider mais adequado a avaliagdo dos itens assinalados
(sendo 1 o nivel mais baixo e 5 o mais alto).

1. Avaliacao geral da Accao

Os objetivos propostos foram cumpridos.

A metodologia foi adequada aos formandos.

A gestdo dos recursos foi adequada.

Relacdo dos(as) formadores(as) com o grupo de
formandos.

A ac¢do de formacdao veio ao encontro das minhas
necessidades de formacao.

As competéncias adquiridas vdo ter impacto na minha
atividade profissional.

Apo6s esta formacgdo, irei utilizar as competéncias
adquiridas nos processos de ensino/aprendizagem.

2. Avaliacgdo dos(as) formadores(as)
2.1. Conhecimentos versus conteudos

Os conteudos foram adequados.

Houve aprofundamento dos temas.

O formador demonstrou dominar os contetdos
apresentados.

2.2. Exposicao

A divulgacao/informacao foi oportuna.

A calendarizacao foi ajustada.
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O atendimento aos formandos foi eficiente.

3. Organizacgao da ac¢ao formativa

A linguagem utilizada foi clara e assertiva.

A adaptacao do discurso aos formandos foi
conseguida.

Houve capacidade para esclarecer as duvidas que
surgiram.

4. Apreciacdo global

Fraca

Satisfatoria

Boa

Muito boa

Excelente

Obrigada pela colaboracao!
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ANEXOS
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Anexo 1 - Programa de Formagdo Continua em Cuidados Paliativos da EIHSCP do
CHPVVC- 2017
PROGRAMA de FORMACAO CONTINUA em CUIDADOS PALIATIVOS 2017
EIHSCP do CHPV/VC

Justificacao

A Organizacdo Mundial de Saude, definiu os cuidados paliativos como: “cuidados que visam
melhorar a qualidade de vida dos doentes afectados por problemas de saide que ameagam a
vida, e sua familia, através da prevencdo e alivio do sofrimento pela compreensdo e
identificacdo precoce, avaliacdo e controlo da dor e outros problemas fisicos, psicolégicos,
sociais e espirituais. Sdo cuidados baseados nas necessidades dos doentes e cuidadores mais
que no diagndstico ou progndstico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoces
da doenca, quando o sofrimento é intenso”.

A sua pratica requer uma organizacgdo préopria e uma abordagem holistica que assenta nos
pilares basicos que sdo: o controlo de sintomas, comunicacao eficaz e terapéutica, no cuidado
a familia e no trabalho em equipa, em que todos os profissionais apresentam uma concepg¢ao
comum sobre estes cuidados e elaboram, em conjunto, um plano de cuidados que va de
encontro as necessidades dos doentes e familia.

O Plano Estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017/2018,
considera a Formacao e a Investigacdo em CP como um dos Eixos de Intervencao Prioritarios e
propde, para a Formacao e capacitacao dos PS “a formacao basica em Cuidados Paliativos, para
todos os PS, nomeadamente médicos, enfermeiros, psic6logos e assistentes sociais, bem como
a formacdo de nivel intermédio para aqueles que lidam frequentemente com pessoas
portadoras de doenga incuravel, avancada e progressiva” progressiva”..” e) Formar os
profissionais das equipas consultoras de CP (ECSCP e EIHSCP) sobre o uso de instrumentos de
identificacdo precoce de doentes com necessidades paliativas, (como por exemplo o
instrumento NECPAL) para que depois sejam formadores dos PS das instituicbes em que
trabalham...”.

”

A formacao continua de todos os membros da equipa é uma prioridade, tendo como base
as necessidades individuais e as necessidades da melhoria da qualidade dos cuidados
prestados.

Ao longo de 2017, pretendemos dinamizar um programa de formac¢do continua, com
actividades de nivel basico, que inclua a especificidade destes cuidados, de modo a sensibilizar
os PS sobre esta tematica e contribua para reflectir, divulgar e credibilizar a pratica dos
Cuidados Paliativos.
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Finalidade

Com arealizacao destas actividades, pretendemos contribuir para sensibilizar os PS para a
tematica dos CP e, assim, contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados aos
doentes em fim de vida e seus familiares

Atividades a desenvolver:

1 -Implementar o Journal club, a realizar na ultima reunido semanal de cada més, com a
duracdo de 15 minutos

2 - Apresentar 1 ou mais trabalhos no Congresso Nacional de Cuidados Paliativos
3 - Curso Basico de Cuidados Paliativos - 2/3/4 Maio — 12 aniversario da EIHSCP
4 - Comemoracdo do Dia Internacional de Cuidados Paliativos

Atividades a desenvolver

A - Curso Basico de Cuidados Paliativos

Objetivo geral:

- Pretende-se que os formandos sejam capazes de reconhecer um doente com necessidades
paliativas, assim como estabelecer um plano de cuidados que va de encontro as necessidades
do doente e da familia.

Objetivos especificos:

- Conhecer a filosofia e os principios dos Cuidados Paliativos;

- Identificar as necessidades do doente em cuidados paliativos;

- Conhecer os principios éticos subjacentes as questodes do fim de vida;
- Conhecer a importancia do apoio a familia;

- Utilizar técnicas de comunicacio;

- Utilizar protocolo de comunicacdo de mas noticias;

- Conhecer os principios do controlo sintomatico

- Abordar e monitorizar os sintomas mais frequentes na doenca avancada e terminal;
- Identificar objectivos dos cuidados nas dltimas horas ou dias de vida;
- Identificar principais interveng¢des nas ultimas horas ou dias de vida

Metodologias pedagogicas: sessdo interactiva/expositiva. Curso Basico, multidisciplinar
com a duracdo de 18 horas repartidas por 3 dias

Data- 2,3, e 4 de Maio de 2017. Pretende-se assinalar o 12 aniversario da EIHSCP
B - Comemoracio do Dia Internacional de Cuidados Paliativos: Conferéncia/Encontro
Objectivo geral- Pretende-se com esta ac¢do divulgar a tematica dos CP

Datas: 14/10/2017 Duracdo: das 9 as 15 horas
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Anexo 2 - 12 Curso Basico de Cuidados Paliativos no CHPVVC

12 CURSO BASICO DE CUIDADOS PALIATIVOS
OBJECTIVOS:
Objectivos gerais:

- Aquisicdo de conhecimentos cientificos e técnicos pertinentes e actualizados para adequar
as praticas a prestacdo de cuidados ao doente cronico oncolégico e ndo oncolégico, de acordo
com a filosofia e os principios dos Cuidados Paliativos.

Objectivos especificos:
No final da sessao os formandos deverao ser capazes de:
- Conhecer a filosofia e definir os principios dos cuidados paliativos.

- Enunciar os principios gerais do controlo dos sintomas e utilizar as escalas de avaliagdo
dos sintomas.

- Comparar a complexidade sintomatica entre doentes oncolégicos e nao oncolégicos,
compreender as dificuldades de estabelecer progndsticos na doenca ndo oncoldgica e
reconhecer a aplicabilidade da metodologia utilizada em cuidados paliativos na doenca crénica
ndo oncoldgica.

- Reconhecer as barreiras da comunica¢do com o doente terminal e seus familiares e
adquirir aptidoes facilitadoras da comunicacao verbal e ndo-verbal, nomeadamente em relagao
as mas noticias.

- Reconhecer os principais mecanismos da dor, ser capaz de a avaliar e tratar de acordo
com a escala analgésica da OMS.

- Identificar e tratar os principais sintomas respiratoérios (dispneia, tosse, hemoptise e
sufoca¢do) na doenca respiratdria cronica, insuficiéncia cardiaca e doenca oncoldgica.

- Reconhecer precocemente os principais sintomas neuro-psiquicos (delirio, confusao,
insonia, ansiedade e depressio), identificar os seus factores de risco e compreender a sua
abordagem terapéutica.

- Identificar a fisiologia basica e tratar os principais distirbios gastrointestinais (nauseas,
vomitos, obstipacdo, oclusdo intestinal, caquexia e anorexia). Aplicar os cuidados orais aos
doentes terminais.

- Conhecer os principios de nutricio e hidratacdo do doente terminal incluindo as
indicacdes das sondas entéricas e da via subcutanea (hipodermdclise). Saber quais os farmacos
que podem ser usados por via subcutanea.

- Conhecer as necessidades espirituais e religiosas dos doentes.
- Reconhecer um doente em agonia e saber redefinir os objectivos terapéuticos.

- Conhecer as fases do luto e as regras basicas para ajudar as pessoas em luto, incluindo os
PS.
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- Conhecer as necessidades espirituais e religiosas dos doentes.

- Reconhecer as consequéncias sociais da doenga grave e activar precocemente os
mecanismos de suporte.

- Conhecer os principios éticos de respeito pelos direitos do doente, autonomia,
beneficéncia e ndo maleficéncia.

ESTRUTURA DO CURSO: O curso tem a duracdo de 18 horas e ird decorrer nos dias 03 e 04
de Maio de 2017.

O curso tera lugar nas instalagées do Centro Hospitalar P6voa de Varzim/Vila do Conde,
unidade da P6voa de varzim, Sala panoramica que se situa no piso 2 dessa unidade.

Metodologia:

- Método expositivo oral;

- Estudo de caso.

Programa do Curso:

DIA 1| 03 de Maio 8h15:

Entrega da documentacao e apresentacao do Curso

8h30: Filosofia e principios dos Cuidados Paliativos. Principios gerais do controlo de
sintomas [Enf.2. Miguel Tavares]

10h: Coffee Break

10h15: Necessidades espirituais em fim de vida [Enf.2 Miguel Tavares]
11h30: Comunicacao [Dr. Eduardo Carqueja, Dra. Francisca Cunha]
12h45: Almogo

14h: Dor: patofisiologia, diagnéstico e tratamento [Dra. Evangelina Dias, Dra. Joana
Gongalves]

15h: Dor (discussao de caso clinico em grupo) [Dra. Evangelina Dias, Dra. Joana Gongalves]
15h30: As outras dores: contributo do servico social [Dra. Eunice Schacht]
16h30: Coffee Break

16h45: Terapéutica subcutdnea (Hipodermoclise, administracdo de farmacos) [Enf2
Zulmira Peixoto/ Enf2 Ant6énia Rodrigues]

18h15: Encerramento do Dia 1

DIA 2 | 04 de Maio
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8h30: Sintomas digestivos (Cuidados orais, nauseas e vomitos, obstipacdo e oclusdo
intestinal) [Dr. Milheiro da Costa, Enf2 Zulmira Peixoto]

9h30: Sintomas respiratorios (dispneia, tosse, hemoptises) [Dra. Lucia Marinho]
10h30: Coffee Break

10h45: Sintomas Neuropsiquicos (delirium / confusdo, insénia, ansiedade, depressao)
[Dra. Joana Gongalves/ Dra. Licia Marinho]

12h45: Almogo

13h45: Cuidados nutricionais centrados no doente e familia [Enf2 Zulmira Peixoto, Dra.
Rute Torrao]

15h: Agonia [Enf2 Zulmira Peixoto/Enf2 Anténia Rodrigues]

16h: Coffee Break

16:15h: Etica e cuidados paliativos [Dra. Paula Silva]

17:15h: Luto, Apoio a Familia/ apresentacao de casos clinicos [Dra. Francisca Cunha]
18h15: Avaliacido e encerramento do Curso

EQUIPA DE FORMADORES: A Coordenagio do CURSO BASICO DE CUIDADOS PALIATIVOS
é da responsabilidade da Dra. Lucia Marinho e da Enf. Zulmira Peixoto.

A Equipa de Formadores serd constituida por: Lucia Marinho: médica especialista de
medicina interna e médica responsavel da Equipa Intra-hospitalar de Suporte de Cuidados
Paliativos (EIHSCP) do CHPVVC. Dra. Evangelina Dias: especialista de anestesiologia e médica
da EIHSCP. Milheiro da Costa: médico especialista de cirurgia geral e médico da EIHSCP.
Zulmira Peixoto: Enfermeira da EIHSCP e coordenadora da EIHSCP do CHPVVC. Antdnia
Rodrigues: Enfermeira do CHPVVC, servico de Cirurgia e da EIHSCP. Francisca Cunha:
Psicologa do CHPVVC e da EIHSCP do CHPPVC. Paula Silva e Eunice Schacht: Técnicas
superiores de servico social do CHPVVC e da EIHSCP.

O curso destina-se a todos PS interessados (médicos, enfermeiros, farmacéuticos,
assistentes sociais, nutricionistas ou outros).

O curso tera lugar com um maximo de 30 participantes.

A inscrigdo sera efectuada através da inscrigdo no Gabinete de formacdo do CHPVVC.

A confirmacio da inscricao sera efectuada pelo Gabinete de formacdo do CHPVVC.

As inscri¢des encerram quando preenchidas as vagas disponiveis.

0 secretariado do Curso é da responsabilidade do Secretariado do Gabinete de Formacao.
No final do curso, os formandos receberao o Certificado de Participacao.

Sera realizada a Avaliagao pedagégica da accdo formativa.
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Anexo 3 - 12 curso basico de CP no CHPVVC: Panfleto de divulgacio
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1° CURSO BASICO
DE CUIDADOS
PALIATIVOS

DIA 1 | 3 de Malo 3e4 MAIO 2017

08h15 Entraga e documentagha  aprasentarsa do Cursa Unidade Povoa de Varzim
0Eh30 Filosofia @ principios dos Cuidados Paliativos. - . LI
Principios gerais do controlo da sintomas I.'r.1 Panoramica
Mg uai Tavieras, sriarmeio da EHSCP do CHEJ)
10h8® Coffea Braak
10h15 Mocessidades espirituais am fim da vida
(Mg mal Tawaras]
11h3® Comunicagio
(Ecesardo Corguaja, peicdiogo do EMECP do CHSJ
@ Francizca Cunha, psiciioga da EHSCP do CHPVIAD)
12h45 Mmoo
Lak®® Do patofisiclagia, diagnéstion & tratamerrto
{Evongaling Dins @ Asano Gonpoives, meédbicas do EMHECP do CHPVC)
15h#8 Dor - Discussio da casoclinico am grupe
{Evonpaling Dins a Asanz Gonpoives)]
15h3® As cutras dones: contributa do Sarvigo Social
(Eewica Schacke, T553 dla EINSCP do CHPVA)
16h30 Coffes Broak
16h45 Tarapéutica subcutinea - Hipodarméeliss, administragio
dafimacas {Zuimim Faetoe Antsnia Rackiguas, DIA 2 | 4 de Malo
anfarmaires oo EINSCP do CHPVA)
1ER1S Encarramanta #Bh30 Sintornas digestives [Cuidados orais, ndussas awimitos,
obstipar#o @ oclusbo imtestinal] (Miheds do Costoa Jrimim Faivoio,
mevion o onformeia da EMHECP o CHPYY
#8h30 Sintomes respirat érics [dispral
(Liicia Marimha, meoion do EMECP do CHRT)
10h30 Coffes Braak
10ha5 Sintomes Mau iquicas [delifium fonfusso, irsdnia, arsiedads,
daprassio] na ron pa fvas, Ldoia Morinho]
12ha5 Almego
13h45 Cuidados nutricioreis cantrados ne doants a familia
[Resta Towrde, i fir g CHP VWL, o Jedeoiro Paixote,
awarmare do EMHECP do CHPW

15ho0 Agonia
Informarpies ¢ insorigdes (i Pede i Anidnio Rodwgmas]
Unidada Fundanal de Farmagsa 16h00 Coffea Brazk
ait. TEla TE2 P
. das Paliatives
e TS5 da EMSCP do CHRWG

Cursa sujaita o limite maima sos clinicos
d 30 partidpantas. .
18h15 Avaliagdo o srcaramanto do Cursa

9

CEMTRO HOSPITALAR CHPVWNC | EQUIPAINTRA HOSPITALAR
POWIALE WA VILADO COMOE EF DE SUPORTE EM CUIDADDS PALIATIVOS
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Anexo 4 - Sessdo de sensibilizacdo sobre critérios de referenciacao para CP e
importancia de programas de prevencio de Burnout em CP: panfleto de
divulgacao
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& :
NIDADE FUNCIONAI
CENTRO HOSPITALAR ' R

S Nth oo DE FORMAGAC

Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos

Critérios de referenciacgdo para cuidados paliativos

TiTuLO

Burnout dos profissionais que cuidam de doentes
paliativos

Promover a formagdo em CP dos diversos profissionais envolvidos
assegurando a sua capacitagdo para uma abordagem paliativa aos
OBJETIVOS N
doentes e familias.

Promover a referenciagao para cuidados paliativos dos doentes e
familias com critérios especificos desta drea de cuidar.

Prevenir o burnout dos profissionais que cuidam de doentes

paliativos.

DESTINATARIOS Médicos e Enfermeiros do CHPVVC

14 de Junho de 2017

14h:30 - 16h

DURACAO 1h 30

Sala Panoramica

Enfa. Zulmira Peixoto (coordenadora da EIHSCP)
FORMADORES Dra. Lucia Marinho (médlca da EIHSCP)
Enfa Joana Alves (mestranda em CP)
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