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Resumo

O presente relatério tem como principal objetivo o de descrever o percurso
realizado ao longo da pratica clinica caracterizada pela realizacdo de um estagio
profissional numa equipa de cuidados paliativos e pela implementacao de um projeto
no local onde a equipa de encontra instalada.

As atividades desenvolvidas encontram-se focadas nos cuidados paliativos na
vertente hospitalar. O principal tema do meu relatorio € as preferéncias quanto ao local
de cuidados e de morte. Durante cerca de 300h de estagio adquiriu-se competéncias
relacionadas com os cuidados paliativos e os seus principais pilares de intervencao.

O projeto de interveng¢do passou por um pequeno estudo de investigacao onde se
aplicou um breve questionario no servico da consulta externa do hospital da equipa de
estagio, de modo a perceber o seu entendimento de cuidados paliativos e quais as
preferéncias da populagdo quanto ao local de cuidados. A aquisi¢cao de competéncias
nas diferentes areas chave dos cuidados paliativos é determinante para o crescimento
pessoal e profissional do estagiario.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos; Comunica¢ao, Apoio a familia, Controle de
Sintomas, Trabalho em Equipa
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Abstract

The main objective of this report is to describe the path taken throughout the
clinical practice recorded by carrying out a professional internship in a palliative care
team and by implementing a brief research project in the place where the residency
team is installed. The activities developed were focused on palliative care in the
hospital setting. The main theme of my report concerns the place of care and death.
During about 300 hours of internship, skills related to palliative care and its main
pillars of intervention were acquired.

The intervention project went through a small research study where brief tests
were applied in the outpatient service of the hospital of the internship team, to
understand of the population bout palliative care and preferences of care.

The acquisition of skills in the different key areas of palliative care is crucial for the
intern's personal and professional growth.

KEYWORDS: Palliative Care; Communication, Family Support, Symptom Control,
Teamwork
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Preferéncias quanto ao local de cuidados e de morte

Introducao

O presente relatorio constitui um elemento integrante da unidade curricular de
Pratica Clinica no ambito do Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco. Inserida no 12
semestre do 22 ano do Curso de Mestrado, a pratica clinica em cuidados paliativos tem
como principal objetivo a integracao e mobilizacao dos conhecimentos adquiridos ao
longo do curso assim como a aquisicao de competéncias nas areas chaves desta filosofia
de cuidados. Segundo o regulamento deste mestrado, a pratica clinica caracteriza-se
por 300 horas de contato com a realidade e, durante todo o ciclo formativo, espera-se
alcangar também os seguintes objetivos (Adenda ao Regulamento de Mestrado do
IPCB):

e Refletir criticamente sobre a tipologia e o modelo de organizacdo do(s)
servico(s) observado(s);

e Rever criticamente e de modo integrado as competéncias adquiridas pelo
estudante, nas areas-chave dos cuidados paliativos: comunicacao, controlo de
sintomas, apoio a familia e no trabalho em equipa;

e Demonstrar, pormenorizadamente, como as competéncias instrumentais,
interpessoais e sistémicas foram adquiridas nas quatro areas chave dos cuidados
paliativos.

e Descrever o projeto de Intervenciao/Formacdao em Servigo desenvolvido no
servico area problema, analise de SWOT, objetivos, plano pedagdégico da formacao e de
intervencdo, fundamentando as suas diferentes etapas, desde o planeamento, a
realizacdo e avaliacao;

e Demonstrar competéncias na implementacao de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca cronica, avangada e progressiva, a sua familia e ao seu
grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o
sofrimento em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboragao com a
restante equipa multidisciplinar.

Este relatdrio transmite todo o percurso formativo que consegui alcangar enquanto
estudante do Mestrado de Cuidados Paliativos, tornando-o também num processo de
avaliacdo e reflexdo pessoal. De forma sistematica, realizei a andlise reflexiva das
situacdes que foram acompanhadas durante a pratica clinica, relacionando essas
situagdes com todos os conhecimentos tedricos que foram adquiridos durante as
unidades curriculares do 12 ano do mestrado.

7

O tema principal do relatorio é “preferéncias quanto ao local de cuidados e de
morte”, sendo esta preferéncia considerada um indicador de qualidade em Cuidados
Paliativos, tal como afirmam os autores Capelas et al, 2018. Sendo esse o tema
principal, é importante ainda relacionar os cuidados paliativos com este processo de
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escolha, uma vez que sem esses cuidados prestados pelas equipas, ndo é possivel que
o doente paliativo possa escolher o local de cuidados e ou de morte.

Este trabalho esta dividido em trés partes centrais: na primeira parte apresento
os conceitos gerais de cuidados paliativos e 0 modelo de organizacao e funcionamento
dos cuidados paliativos em Portugal; na segunda parte faco uma analise e reflexao
breve da Equipa de estagio e transponho a aquisicdo de competéncias durante a
realizacdo do estagio, a nivel de controlo de sintomas, trabalho em equipa, apoio a
familia/luto e comunicacdo. Sendo o servigo social a minha area de formacdo, nesta
parte abordo o servico social na saude e nos cuidados paliativos, bem como; a terceira
e ultima parte do relatério passa pela descricdo das varias etapas do projeto de
investigacdo. ApoOs algumas reflexdes e conclusdes, apresentam-se as referéncias
bibliograficas que sustentam este documento, assim como os anexos e apéndices.
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Parte | - Cuidados Paliativos

“Ao longo dos tempos, o cuidar dos doentes em fim de vida foi sobretudo uma
preocupacao individual e comunitaria. Cicely Saunders, na década de 60 do século XX,
defendeu que se tratava de um direito humano e como tal deveria ser uma obrigacao
social”

(Capelas, 2009, p:51).

1. O que sao os Cuidados Paliativos?

Em 2022, a Organizacao Mundial de Saude (OMS) definiu os cuidados paliativos
como uma parte crucial dos servicos de saude centrados e integrados nas pessoas,
aliviando o sofrimento relacionado com a doenca, seja ele fisico, psicologico, social ou
espiritual. Os Cuidados Paliativos sdo entendidos como uma responsabilidade ética de
todos (WHO, 2022).

Cicely Saunders, (que viveu entre o ano 1918 e 2005, com forma¢dao em medicina,
enfermagem, servico social e ainda durante a sua carreira foi escritora) fundou, em
1967, o St. Christopher’s Hospice, conhecido como o primeiro centro europeu a
proporcionar cuidados a pessoas com doenca terminal, adotando uma filosofia de
cuidados centrados no bem-estar e na qualidade de vida destas pessoas, pelo que, a
fundacdao deste, deu origem a histéria dos cuidados paliativos (Brandes &
Schnorrenberger, 2020). Saunders, implementou neste centro uma nova forma de
cuidar baseada no conceito “Total Pain” cujo significado € “dor total”, ndo se traduzindo
apenas a dor fisica como também engloba as dimensdes emocional, social e espiritual

da pessoa com doenga (Sapeta, 2007).

Pela primeira vez na europa, Cecily Saunders traz para a medicina um novo foco,
centrado essencialmente nos aspetos do cuidado da pessoa que se encontra no seu
momento de morrer. A filosofia dos cuidados paliativos procura o alivio de todo o tipo
de dor e sofrimento, para assim poder proporcionar uma melhor qualidade de vida ao
utente e a toda a sua familia (Clark, 1999).
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Figura 1: Dimensdes da dor total (Martini,

2015) ‘
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2. Principios e Competéncias fundamentais em Cuidados
Paliativos: Comunicacdao Equipa-Paciente-Familia, Apoio
a familia/apoio no luto, Trabalho em equipa, e Controle
de sintomas.

2.1 Comunicacao Equipa-Paciente-Familia

A comunicagdo é bastante importante na relacdo de confianca entre o profissional
de cuidados paliativos, o utente e a sua familia, tornando-se importante para uma
assisténcia de qualidade a estas pessoas envolvidas no processo (Bastos, et al. 2016).
A dificuldade de comunicacdo entre os profissionais, a pessoa doente e os seus
familiares sdo um problema real, e muitas vezes uma boa comunicagao com a pessoa
com doenca pode ser o ingrediente que pode reduzir o sofrimento que qualquer outra
medicacdo ndo poderia resolver (Araujo & Silva, 2012).

A comunicacdo interpessoal na area de cuidados paliativos é um processo
complexo, que envolve a perce¢do, compreensao e transmissao de mensagens entre os
profissionais, pessoas com doenca e a sua familia (Araujo & Silva, 2012). Este processo
contém duas dimensdes: a verbal - que acontece através de palavras faladas ou
escritas; e a ndo verbal - que acontece através do tom de voz com o qual as palavras
sdo direcionadas para o doente, os olhares ou pela postura corporal (Aratjo & Silva,
2012). E importante que o profissional de satide entenda, compreenda e que faga uso
de uma boa comunicac¢ao verbal e ndo verbal com os utentes, uma vez que estes estao
a passar por momentos dificeis da sua vida, e esta comunica¢do para com a pessoa
doente que se encontra em estado avangcado por uma doenga incuravel, esta
comunicacao é importante para que o doente se sinta bem e seguro (Aradjo & Silva,
2012).
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Em Cuidados Paliativos, quando tratamos aspetos da comunicagao, falamos muitas
vezes de comunicacao de mas noticias, que sdo aquelas noticias que, segundo a nossa
percecao, vdo ter um impacto negativo na vida de uma pessoa (Nonino, et al. 2011). Na
comunicacdo de mas noticias existem algumas estratégias que devemos adotar tais
como, escolher um horario em que o médico e o paciente se encontrem com tempo e
descontraidos, deve-se avaliar o estado emocional e psicologico da pessoa com doenga,
devemos preparar a familia e/ou pessoa com doenca que a seguinte conversa vai ser
sobre um assunto dificil de conversar e que pode ser dificil lidar com a situacao. Usar
uma linguagem clara e concisa, mostrar empatia com o utente sendo humanitario e
mostrando compaixdo, sao caracteristicos essenciais para comecar o processo de
comunicacdo de mas noticias. Devemos dar a informacdo de forma gradual e
programar outra conversa se houver essa necessidade, nunca minimizando o
problema, mas proporcionando também um sentimento de esperanca ajustada. Por fim
é importante certificarmo-nos do estado da pessoa doente e/ou da sua familia no final
da conversa, assegurando que existira um suporte continuo a partir daquele momento
e termos a nocao se existe algum suporte emocional para aquelas pessoas (Filho, et al.
2008).

O modo como os profissionais de saide optam por comunicar mas noticias tem um
grande impacto no processo da doenca da pessoa e da sua familia, assim como o mesmo
ira encarar a sua situacao. Se esta for feita de maneira inadequada pode levar a rejeicao,
sofrimento e ressentimento. Se for feita de forma adequada pode levar a compreensao
e aceitacdo (Bastos, et al. 2016). A falta de treino, formacdo e experiéncia dos
profissionais para realizar esta comunicacdo de mas noticias, a falta de suporte
emocional dos utentes, faz com que exista siléncio durante a conversa, falsas
promessas sobre a doenca geram graves problemas em relacdo a terapéutica e
possiveis tratamentos a realizar (Bastos, et al. 2016).
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Tabela 1: Metas para a comunicacao ao final da vida (Carvalho & Parsons, 2012, p:76)

No final da vida, espera-se que uma comunicacao adequada permita:

e Conhecer problemas, anseios, temores e expectativas do paciente;
e Facilitar o alivio de sintomas de modo eficaz e melhorar sua autoestima;

Oferecer informacgdes verdadeiras, de modo delicado e progressivo, de acordo
com as necessidades do paciente;

Identificar o que pode aumentar seu bem-estar;

Conhecer seus valores culturais, espirituais e oferecer medidas de apoio;
Respeitar/refor¢ar a autonomia;

Tornar mais direta e interativa a relacdo entre profissional da saide e paciente;
Melhorar as relagdes com os entes queridos;

Detectar necessidades da familia;

Dar tempo e oferecer oportunidades para a resolugdo de assuntos pendentes
(despedidas, agradecimentos, reconciliacoes);

Fazer com que o paciente se sinta cuidado e acompanhado até o fim;
e Diminuir incertezas;
e Auxiliar o paciente no bom enfrentamento e na vivéncia do processo de morte;

Para uma melhor comunica¢do de mas noticias, Baile, et al. (2000), desenvolveram
o protocolo de SPIKES, que explica em seis passos de maneira didatica o método de
comunicar mas noticias: 12 Setting up: nomeia toda a preparacao que envolve o médico
e 0 espaco onde a comunicagdo vai ser realizada; 22 Perception: é a percecdo que a
pessoa com doenca tem do seu estado; 32 Invitation: serve para entender o quanto a
pessoa com doenca deseja saber sobre a sua condicdo; 42 Knowledge: caracteriza-se
pela transmissao da informacao; 52 Emotions: é reservado para responder
empaticamente a reacdo demonstrada pelo paciente; 62 Strategy and Summary: é a
estratégia e o plano de cuidados que vai ser realizado para ajudar a pessoa com doenca
(Lino, et al. 2010).

O seu principal objetivo passa por ajudar o profissional de saiide a comunicar de
forma adequada as mas noticias em distintas etapas (Baile, et al., 2000):

Etapa 1- Preparando a entrevista (S- Setting Up the Interview)

O profissional de satide deve preparar-se mentalmente para a situa¢do que esta
prestes a encarar, preparar-se para possiveis perguntas dificeis e sentimentos
negativos. Baile, et al (2000), referem ainda que ajuda os profissionais pensarem que
apesar das noticias nao serem boas, podem ajudar o paciente a planear o seu futuro e
vivé-lo da forma que o mesmo quer. O local onde esta comunicacao ira acontecer
também é importante. Os profissionais devem procurar que aconteca num lugar com

6
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privacidade, como um consultdrio ou uma sala de reunides, se nao for possivel devem
procurar puxar as cortinas em volta da cama do paciente para que se torne o mais
privado possivel. Devem ainda certificar-se que se encontram lencos de papel por perto
caso a pessoa com doenga chore. Envolver pessoas importantes também é essencial,
uma vez que, a maior parte dos pacientes quer ter alguém da familia por perto num
momento dificil. O profissional de saide encontrar-se sentado torna um ambiente mais
confortavel, mostra que ndo vamos sair dali a correr. Conecte-se com o paciente,
através do contacto visual ou tocando no braco ou pegando na mao da pessoa doente
ajuda a tranquilizar. Tente que todas estas situacdes acontecam quando o profissional
tenha tempo para o mesmo, desligue o telemdvel para evitar interrupgoes.

Etapa 2- Avaliando a percepg¢do do paciente (P-Perception)

Nesta etapa o profissional de saude deve fazer perguntas abertas de modo a
perceber o que a pessoa doente ja sabe sobre a sua situacdo, tais como: “O que sabe
sobre a sua doenca?” ou “Sabe as razdes para termos realizado aqueles exames
meédicos?”. Assim o profissional de saude pode corrigir alguma desinformacao que
possa estar presente ou até perceber se existe algum tipo de negacdo da condicao
médica.

Etapa 3: Obtendo o Convite do Paciente (I-Invitation)

Apesar de muitas das pessoas com doenca expressarem o desejo de ter toda a
informacao sobre a doenca, outros ndao o fazem. Tentar fugir da informag¢do é um
mecanismo psicolégico valido e tende a aumentar com a progressdo da doenca.
Algumas das técnicas para prepararmos essa conversa € no momento do pedido de
exames perguntar a pessoa “‘quando receber os resultados como gostaria que o
informasse dos mesmos?”, “Gostaria de ter toda a informacdo disponivel?” Caso a
pessoa ndo queira ter a informacdo completa o profissional de saude deve
disponibilizar-se a responder a qualquer pergunta no futuro. Os profissionais de saude
devem ainda evitar alguns termos médicos e substitui-los por vocabulario acessivel a
toda a populagdo, para que a pessoa possa entender o que se esta a falar e deve evitar
frases demasiado duras.

Etapa 4: Dando Conhecimento e Informagdo ao Paciente (K - Knowledge)
Se o profissional de satde ja tiver dado o conhecimento ao paciente que estdo para
vir mas noticias, vai diminuir o choque na transmissdao da ma noticia, facilitando o

processamento da informacao que acaba de receber (Baile, et al., 2000).
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Etapa 5- Abordar as Emogées dos Pacientes com Respostas Afetivas (E- Emotions)

Responder as emocgdes dos pacientes é um desafio dificil, uma vez que, as emocgdes

podem variar entre o siléncio, a incredulidade, o choro, a negac¢ao e a raiva. Por norma
quando a pessoa com doenga recebe uma ma noticia o sentimento é de choque,
isolamento e dor. Quando isto acontece o profissional de satde deve oferecer apoio e
dar uma resposta efetiva a pessoa com doenca (tabela 2). Quando as emog¢des ndo sao
claramente identificaveis, como por exemplo permanecer calado, o profissional pode
usar perguntas exploratdrias antes de dar uma resposta efetiva.

Tabela 2: Exemplos de respostas afetivas, exploratdrias e que asseguram uma boa comunicacao
de mas noticias (adaptado de Baile, et al., 2000, p:9)

Afirmativas afetivas

“Posso ver como isso lhe
entristece”

“Percebo que nao
esperava por isso”

“Sei que esta ndo é uma

o

boa noticia para si

“Sinto ter de lhe dizer
isso”

“Isso também é muito
dificil para mim”

“Eu também esperava
um resultado melhor”

Perguntas
exploratdrias

“0 que quer dizer?”

“Conte-me mais sobre
isso”

“Poderia explicar o que
quer dizer?”

“Disse que isto lhe
assustava?”

“Pode dizer-me o que
lhe preocupa?”

“Havia-me dito que se
preocupava com seus filhos.
Fale-me mais.”

Respostas empaticas

“Posso entender como
se sentiu”

“Imagino que qualquer
um teria a mesma rea¢ao”

“Vocé estava
perfeitamente correto em
pensar desta maneira”

“Sim, sua compreensao
sobre os motivos para os
exames é muito boa”

“Muitos outros
pacientes tiveram uma
experiéncia semelhante”
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Etapa 6- Estratégia e Resumo (S-Strategy and a Summary)

Os doentes que tém um plano detalhado para o futuro tém menor probabilidade de
se sentirem inseguros e ansiosos. E importante perceber se aquele é 0 momento ideal
para discutir um plano e se a pessoa assim o deseja. Apresentar um plano de
tratamento para a pessoa com doenca é uma obrigac¢do do profissional de saide, mas
nio s6, mostra ao paciente que este vé os desejos do mesmo como importantes. E
também importante partilhar responsabilidades na tomada de decisao, para caso essa
decisdo ndo seja bem-sucedida o profissional de saide nao ter uma sensac¢do de
fracasso (Baile, et al.,, 2000). A falta de preparac¢do para a comunica¢do de mas noticias
nos profissionais de saude torna este tema mais complexo e dificil. Assim, baseando-
nos que a habilidade da comunicacdo pode ser ensinada, criaram-se algumas
estratégias para ajudar os profissionais, sejam eles ainda estudantes ou profissionais a
exercer fungdes (Nonino, et al. 2011).

2.2 Apoio a familia/apoio ao luto

A morte é uma questao natural e uma certeza na vida de todos nods, mas apesar
disso, ainda é muito dificil os familiares lidarem com ela. “A morte é um fendmeno
extremamente complexo: por um lado, parece estar sempre presente ao longo de toda
a nossa vida; por outro, parece manter-se radicalmente ausente enquanto vivemos”
(Pacheco, 2004, p.1). A morte é algo que todos os seres vivos tém de viver nas suas
vidas. Contudo a visdo como as sociedades tém encarado este aspeto tem vindo a
mudar ao longo dos anos, de modo que o assunto seja evitado falar, até que o mesmo
se torne realidade no seio familiar (Freitas, 2012). Tal como afirma Pacheco (2004,
p.138) “..uma familia angustiada e insegura pode transmitir ao doente o mesmo tipo
de sentimentos, pelo que o apoio e o acompanhamento dos familiares do doente em
fase terminal deve ser também uma das preocupacgdes da equipa pluridisciplinar...”
Sancho e Martin (2009) identificam varias necessidades da familia entre as quais:

e Ter informacao clara, concisa e realista;
e Saber que a pessoa doente esta a ser tratada procurando o alivio do sofrimento;

e Ter acompanhamento e apoio emocional, expressar os sentimentos, explicar-se
e perdoar;

e (Conservar a esperanga;

e Ter apoio espiritual;

e Contar com a disponibilidade e compreensdo da equipa de saude.

E possivel “pela intervencio psicossocial, capacitar o doente e as suas familias para
promover a autodeterminacdo. Esta intervencao psicossocial, segundo conhecimentos
e métodos especificos, permite-nos diagnosticar, avaliar, intervir em emergéncia”
(Reigada, et al. 2014, p.160).
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A doenca pode causar varias alteracdes na dinamica familiar, levando a que exista
tensdo, ansiedade e inseguranca. Uma das interveng¢des-chave para as equipas de
cuidados paliativos passa por fazer uma avaliacdo dos recursos internos da familia.
Trata-se de detetar quaisquer sinais de sobrecarga familiar, cansago fisico e emocional.
Além disso, é muito importante incluir o cuidador como membro da equipa, de modo a
ensinar as técnicas possiveis que o mesmo possa realizar, procurar dar-lhe apoio
emocional e acompanhamento. A comunicacdo e as relacdes de ajuda sao duas das
ferramentas importantes para o desempenho da equipa com o cuidador principal,
tendo como principal objetivo valorizar a importancia de fornecer um reforgo positivo
(Agnes, 2013, p.29). O papel da familia quando esta tem um familiar com doenca
avancada, progressiva e/ou incuravel, é relevante que esta esteja envolvida em todas
as acoes/intervencdes relacionadas com o doente. Assim, é imprescindivel o apoio
prestado pela equipa aos familiares dos doentes, pois possibilita uma melhor qualidade
de vida quer ao doente quer a familia (Tobias, 2017, p.43).

Uma conferéncia familiar € um método terapéutico que é utilizado pelas equipas
para promover um momento de didlogo entre a familia, paciente e a equipa (Silva, et
al. 2018).

A conferéncia familiar pode ser utilizada nas seguintes questdes: “Agravamento do
quadro clinico; Proximidade da morte/entrada na Agonia; Familias muito
demandantes e/ou agressivas; Familias / doentes com necessidades Especiais;
Existéncia de conflitos intrafamiliares - se existem muitos familiares envolvidos nos
cuidados e nem todos tém a mesma perspetiva sobre as decisdes a tomar (manter o
doente em casa ou hospitaliza-lo?); Existéncia de conflitos entre a familia e a equipa;”
(Neto, 2003, p:72). Segundo o estudo de Sandra Bartolomeu (2014), as conferéncias
familiares devem ser conduzidas por alguém munido de aptidoes adequadas ao
trabalho em grupo, comunicacao terapéutica e CP. A decisdo de quem norteia a CF
devera sustentar-se em razdes pragmaticas e ndo em razoes hierarquicas. Desta forma,
a equipa define quem orienta a CF, com base nas competéncias, conhecimento da
familia e recursos existentes (Bartolomeu, 2014). Segundo o mesmo estudo as
conferéncias familiares sdao usadas para facilitar a comunicacao com as pessoas com
doenca e as suas familias (Bartolomeu, S., 2014).

2.3 Trabalho em equipa

Trabalhar em cuidados paliativos é trabalhar com pessoas com doenga em fim de
vida e ajudar os seus familiares e entes queridos esta revela-se como uma tarefa muito
complexa. Trabalhar em equipa permite que a intervencao de varios elementos facilite
cada situacao (Agnes, 2013). Ao definir a equipa, Bernardo, et al. (2010) escrevem que
quando qualquer tipo de atividade requer uma acao coordenada que necessita mais de
uma pessoa para ser desempenhada, faz com que o trabalho em equipa se torne
indispensavel.
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Piancastellj, et al. (2005) definem equipa como um grupo de pessoas com aptidoes
complementares, compreendidas umas com as outras por objetivos comuns e um plano
de trabalho bem definido. Para completar podemos observar que Robbins (2002),
citado por Francischini, et al. (2008), diz que as equipas multifuncionais sdo uma
maneira eficaz de permitir que pessoas de diferentes areas troquem informacdes,
desenvolvam novas ideias e resolvam problemas. E claro que essas equipas nio sio
faceis de gerenciar. Os seus estagios iniciais de desenvolvimento costumam ser muito
trabalhosos e demorados, pois as pessoas aprendem a lidar com a diversidade e a
complexidade, levando tempo para desenvolver confianga e espirito de equipa,
especialmente entre pessoas com diferentes experiéncias e perspetivas (Robins, 2002,
citado por Francischini, et al. 2008).

Para Agnes (2013), citando Otis-Green e Fineberg (2010), a equipa € considerada
como um sistema dinamico, cuja evolugao se distingue em diversas fases. “Forming” -
fase do desenvolvimento; “Storming” - quando existe firmeza entre os dessemelhantes
membros e aceitacao das singularidades de cada um; “Norming” - o periodo onde a
equipa fortalece os seus procedimentos de atuacao; e por fim “Performing” - a fase
mais prolifica quando todos se centralizam nas tarefas do grupo.

2.4 Controlo de sintomas

Em cuidados paliativos, a abordagem holistica é muito importante, sendo que a
pessoa com doenga deve ser tratada como um todo, ou seja, os profissionais devem ter
em atencdo os aspetos fisico, psicoldgico, social e espiritual da pessoa com doenca.
Deste modo durante o processo de doenca o utente passa por momentos de fragilidade
e humilhacdo, e é aqui que os valores, como o respeito pela pessoa, a reflexdo, a
abertura e recetividade e a visao global, dos cuidados holisticos interferem (Lourenco,
2004 citado por Azevedo, 2012).

A Sociedad Espariola de Cuidados Paliativos (SECPAL) indica os seguintes cinco
principios gerais a cumprir para obter um adequado controlo sintomatico em Cuidados
Paliativos:

1. Avaliar antes de tratar, para evitar atribuir os sintomas apenas ao fato de ter
cancro e perguntar sobre o mecanismo fisiopatologico especifico (ex.: dispneia por
infiltracao parenquimatosa e/ou derrame pleural e/ou anemia, etc.). Além da causa,
devemos avaliar a intensidade, o impacto fisico e emocional e os fatores que causam ou
aumentam cada sintoma.

2. Explicar as causas desses sintomas e as medidas terapéuticas a aplicar de forma
clara e objetiva, de forma que utentes e a sua familia possam entender. Ndo nos
podemos esquecer que os utentes e a sua familia estdo preocupados e querem saber o
que se passa.

3. Aestratégia terapéutica a aplicar sera sempre mista, uma terapéutica geral para
a situacdo de doenca terminal e terapéutica especifica para cada sintoma, que por sua
11
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vez inclui medidas farmacolégicas e ndo farmacologicas. Além disso, devemos
estabelecer prazos para atingir os objetivos e contemplar a preven¢do de novos
sintomas ou situacdes que possam surgir no decorrer do processo.

4. Monitorizacao dos sintomas através de instrumentos de medida para o caso
(escalas de pontuacdo ou escalas analdgicas) e esquemas de registo apropriados
(tabelas de dor corporal, tabelas de sintomas, escalas de dor). Esta correta
monitorizacdo fara com que os objetivos sejam claros, sistematizar o acompanhamento
e melhorar o nosso trabalho e poder comparar os nossos resultados.

5. E necessario ter aten¢do aos detalhes para podermos controlar o grau de
controle dos sintomas e minimizar os efeitos colaterais que podem resultar das
medidas terapéuticas aplicadas. Atitudes e condutas adequadas por parte da equipa
(ouvir, rir, terapia ocupacional, contato fisico, etc.), contribuem no diminuir a sensacao
de abandono e de impoténcia da pessoa doente (Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos, s.d).

Modelo de Organizacao e Funcionamento do Cuidados Paliativos

Neste ponto sera abordada, de forma breve, os modelos existentes de Cuidados
Paliativos, bem como o modelo existente em Portugal.

Existem cinco modelos de intervencao dos cuidados paliativos: O modelo de
obstipacdo terapéutica, o modelo de abandono, o modelo separado, o modelo integrado
e 0 modelo cooperativo com interven¢do nas crises Goémez-batiste (2005) citado por
Capelas e Neto (2010). O modelo de obstipacao terapéutica é o que se distancia mais
dos principios dos cuidados paliativos, uma vez que as possibilidades de tratamento e
cura vao até ao momento final de vida do doente. Este parece que é o mais contraditdrio
aos principios dos cuidados paliativos, pois da énfase as possibilidades de tratamento
e cura em qualquer circunstancia, inclusive até ao momento final da vida da pessoa.
Também, o modelo de abandono é o segundo mais negativo, pois apos extensas
estratégias curativas falhadas comunica-se a familia que “nao ha mais nada a fazer”
abandonando assim o utente e a sua familia (Capelas & Neto, 2010).

O modelo separado é o mais tradicional com o aparecimento dos hospices. Este
passa por uma primeira abordagem curativa que, ndo tendo éxito, o utente passa para
uma abordagem paliativa, que normalmente ja é de curta duracdo e sem qualquer
ponte entre as duas abordagens; o modelo integrado, comporta as duas abordagens
(intervencdo curativa e intervencao paliativa) interligadas, dependendo da fase em que
0 utente esta vai determinar o seu direito e beneficio em receber mais cuidados
paliativos. Basicamente no inicio da doen¢a tem mais intervencao curativa e menos
paliativa, com a evolug¢do da doenca vai passando a ter menos intervencao curativa e
mais intervencao paliativa (Capelas & Neto, 2010).
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Por fim o modelo cooperativo com intervencao nas crises. Aqui podemos verificar
que existe uma permanente articulagdo e colaboracdo entre as duas abordagens,
sempre pensando no melhor para o utente, passando sempre por procurar o alivio do
sofrimento e na melhoria da qualidade de vida. Este modelo é o mais adequado na
intervencao com pessoas com necessidade paliativa (Capelas & Neto, 2010).

Os Cuidados Paliativos (CP) sdo norteados por principios gerais universalmente
reconhecidos e descritos. Em Portugal, no Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017-2018, ja se descreve os CP como cuidados
que devem promover o alivio da dor e de outros sintomas disruptivos, bem como,
afirmar a vida e encarar a morte como um processo natural que ndo se antecipa nem
atrasa. Integrar os aspetos psicologicos e espirituais do doente no cuidar, ajudar o
doente a viver tao ativamente quanto possivel até a morte, ajudar a familia a lidar com
a doenca e acompanha-la no luto, trabalhar em equipa para atender as necessidades
dos doentes e suas familias, de forma a incluir acompanhamento no luto, promover a
qualidade de vida e também influenciar positivamente o curso da doenca. Os CP podem
intervir precocemente no curso da doenca, em simultdneo com tratamentos que tém
por objetivo prolongar a vida, como por exemplo, a quimioterapia ou a radioterapia e
quando necessario recorrer a exames para melhor compreender e tratar os problemas
do doente (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).

Em Portugal, os direitos das pessoas com doenca estdo contemplados na Lei de
Bases dos cuidados paliativos (Lei N.2 52/2012, 2012), que especifica que tém direito
a:

“a) Receber cuidados paliativos adequados a complexidade da situacdo e as
necessidades da pessoa, incluindo a prevencao e o alivio da dor e de outros sintomas;

b) Escolher o local de prestacdo de cuidados paliativos e os profissionais, exceto em
casos urgentes, nos termos dos principios gerais da Lei de Bases da Saude;

c) Fazer-se acompanhar, nos termos da lei;
d) Ser informado sobre o seu estado clinico, se for essa a sua vontade;

e) Participar nas decisdes sobre cuidados paliativos que lhe sdo prestados,
nomeadamente para efeitos de determinacao de condic¢Ges, limites ou interrupc¢ao dos
tratamentos;

f) Ver garantidas a sua privacidade e a confidencialidade dos dados pessoais;
g) Receber informacao objetiva e rigorosa sobre condi¢oes de internamento.”
(lei N©52/2012, 2012)

Perante esta mesma lei (lei N252/2012, 2012), os Cuidados Paliativos destinam-se
como cuidados ativos, concedidos por equipas especializadas no internamento ou no
domicilio, a doentes em situacao de padecimento consequente de doenca incuravel ou
grave - em fase avancada e progressiva - bem como as respetivas familias. Tém como
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objetivo primordial diligenciar o bem-estar e qualidade de vida destes, através da
prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, baseando-se na
identificacdo precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.

Assim, quando a pessoa se confronta com uma doenca incuravel, e perante a
finitude da sua vida, sente dor a diversos niveis, ndo so fisico, mas também social,
psicologico e espiritual. Dentro destes niveis podemos encontrar os problemas mais
comuns: Problemas Fisicos (Dor, limitacdes funcionais e fisicas); Problemas

Psicolégicos (Ansiedade, luto antecipatdrio, medo, depressao, negacdo, impoténcia,
isolamento psiquico, dependéncia e perda de autonomia); Problemas Sociais
(Isolamento social e pessoal, dependéncia, familia e questdes econémicas); Problemas

Espirituais (Propdsitos e significados, relacdes com Deus e a transcendéncia, procura
por um significado ultimo, amor, afetos, esperanca, reconciliacao); (Sardinha &
Amorim, 2019).

Segundo varios autores (Twycross, 2003, PNPC, 2004, Neto, 2004, citados em
Freitas, 2012), os cuidados paliativos devem atuar em quatro areas importantes:

e Controlo de sintomas fisicos nomeadamente a dor. Este é prioritario, pois
sem esta intervencgdo dificilmente os outros problemas se vao resolver

e Comunicacdo adequada, que pode aliviar dores que nem os analgésicos mais
fortes trata, no entanto esta pode causar danos irreversiveis, caso seja em
excesso ou em défice;

e Apoio a familia, pois esta desempenha um papel fulcral de apoio ao doente
na sua fase terminal. A familia sofre igualmente o impacto da doenca, e por
isso, deve ser incluida nos cuidados prestados pela equipa de cuidados
paliativos;

e Trabalhar em equipa, uma vez que, s6 uma equipa de profissionais que
trabalhe de forma coordenada e com base na partilha de saberes,
experiéncias e respeito, pode alcangar os objetivos dos cuidados paliativos.

O suporte dos cuidados paliativos traduz-se em diversas tipologias,
nomeadamente: as equipas de suporte podem integrar Unidades de Cuidados
Paliativos (UCP) que sdo servicos especificos de CP em unidades hospitalares com
espaco fisico independente e recursos proprios, nomeadamente médicos e enfermeiros
a tempo inteiro, que se destinam ao acompanhamento das pessoas com doenga e com
necessidades paliativas mais complexas, em situacdo de descompensacdo clinica,
emergéncia social ou descanso do cuidador. As Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), sdo as que prestam os seus servicos no domicilio dos
utentes e as Equipas Intra-Hospitalares de Cuidados Paliativos (EIHSCP) sao
equipas multidisciplinares especificas de CP, dotadas de recursos préprios, que
exercem a sua atividade prestando consultoria a toda a estrutura hospitalar onde se
encontram integradas (Silva, et al. 2020)
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Em Portugal, segundo os dados fornecidos no plano estratégico para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos 2021-2022 existiam em finais de 2020, 16
unidades de cuidados paliativos, 27 equipas comunitarias e 43 equipas intra-
hospitalares de suporte em cuidados paliativos (destas inimeras unidades e equipas é
importante realcar que muitas delas realizam 2 ou 3 diferentes tipologias de servicos).

Tabela 3: Numero de Equipas em Portugal 2022 (CNCP, 2022, pp:20-23)

Unidade de Cuidados 16
Paliativos

Equipas comunitarias 27

Equipas Intra-hospitalares 43
de Suporte em Cuidados
Paliativos

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para
o biénio 2021-2022 podemos ver que existem quatro niveis de diferenciacdo dos
cuidados paliativos, ao que na minha 6tica a equipa de estagio do hospital rural podera
entrar no nivel [ e nivel III, uma vez que, também forma profissionais através de
estagios e dispoe de duas camas de internamento apesar de inseridas num servigo que
ndo apenas de cuidados paliativos. Podemos ver os niveis descritos na seguinte tabela
4:
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Tabela 4: Niveis de Diferenciacdo dos Cuidados Paliativos (Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio 2017-2018, p:9)

Integra métodos e procedimentos usados em CP
(medidas farmacoldgicas e nao farmacolédgicas de
controlo de sintomas, estratégias de comunicacdo,
entre outros), no acompanhamento dos doentes em
estruturas ndo especializadas em CP. Deve estar
presente em todo o sistema de saude, pelo que todos os
profissionais de saude devem terminar o curso com
formacao 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.

Prestados por profissionais que trabalham em areas
em que a prevaléncia de doentes com doenga incuravel
e progressiva € alta, como por exemplo os Cuidados de
Saude Primarios (CSP) e alguns servicos hospitalares
(Oncologia, Medicina Interna, Hematologia, entre
outros). Estes profissionais, embora nao fagam dos CP
o foco principal da sua atividade profissional, devem
dispor de conhecimentos e competéncias
avanc¢adas nesta drea, nomeadamente formac¢do de

mais

nivel intermédio obtida a nivel pés-graduado.

Prestados por recursos especializados de CP, nos
quais os profissionais exercem as seguintes fungdes:
acompanhamento clinico dos doentes e familias com
problemas de alto grau de complexidade;
consultadoria aos profissionais dos outros niveis de
diferenciacao; articulagdio com as Universidades,
Escolas de Saude e Centros de Investigacao, com o
objetivo de desenvolver o ensino, a investigacao e a
divulgacdo dos CP. Estes profissionais devem ter
formacao avancada em CP (pos-graduacao e/ou
mestrado), com estagio em Unidades/Equipas

devidamente certificadas para o efeito.

Nivel

I - Abordagem
paliativa

I1 - Cuidados
Paliativos
Generalistas

II1 - Cuidados
paliativos
especializados

IV - Centros de
exceléncia

Prestam CP especializados em varios contextos
(nomeadamente a
ambulatorio, apoio no domicilio e consultadoria a

doentes internados e em

outros servicos) e desenvolvem atividade académica
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no dominio da formacao e da investigacao. Os Centros
de Exceléncias sao a referéncia a nivel da educacao,
investigacdo e divulgacdo dos CP, desenvolvendo
standards e novos métodos.

Parte Il - Competéncias adquiridas no Mestrado de
Cuidados Paliativos

A competéncia adquirida durante o estagio de pratica clinica foi feita adotando uma
visdo enquanto assistente social, aprofundando um pouco todas as areas chave dos
cuidados paliativos. As competéncias adquiridas passaram por aspetos da
comunicacao, apoio a familia/apoio ao luto, trabalho de equipa e controlo de sintomas.

Para a realizacdo da pratica clinica do mestrado de Cuidados Paliativos foram
definidos alguns objetivos e competéncias, uns determinados pela instituicao de ensino
e que devem ser respeitados e seguidos, outros definidos por mim, enquanto aluno e
tendo em conta a minha area profissional. Assim, seguem-se os objetivos e
competéncias a alcan¢ar segundo a ADENDA ao Regulamento dos ciclos de estudos
conducentes ao grau de Mestre do [PCB:

Objetivos (ESALD, 2018):

e Compreender e aplicar os valores e principios dos cuidados paliativos (CP) na
sua pratica assistencial;

e Demonstrar competéncias na implementacao de um plano assistencial de
qualidade a pessoa com doenca crénica, avancada e progressiva, a sua familia e
ao seu grupo social de pertenca, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento

e em conformidade com a filosofia dos CP, sempre em colaboracao com a restante
equipa interdisciplinar;

e Demonstrar capacidade de reflexdo ética e critica na analise de assuntos
complexos inerentes a pratica dos CP;

e Desenvolver experiéncias de pratica assistencial junto de diferentes equipas de
CP, em regime de internamento ou de apoio domiciliario;

e Desenvolver a capacidade de reflexdo critica das praticas assistenciais
observadas no periodo de estagio clinico, mediante a elabora¢do de um relatorio
final e da construcao de um plano de implementa¢do de uma equipa de CP.
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Objetivos especificos:

Treinar estratégicas de comunicacdo aprendidas durante a p6s-graduagao em
cuidados paliativos relativamente e a comunicacdao de mas noticias, relacao de
ajuda e conferéncia familiar;

Observar e aprender estratégias utilizadas no diagnostico;

Conhecer diferentes programas de apoio ao luto;

Desenvolver a aquisicdo de competéncias em relacdo ao trabalho em equipa de
Cuidados Paliativos, aprendendo com toda a equipa multidisciplinar;

Observar e desenvolver capacidades de articulacao com outros profissionais e
recursos assistenciais;

Observar e aprender todo o trabalho da Assistente Social da equipa;
Desenvolver o conhecimento pessoal e profissional.

Competéncias (ESALD, 2018):

Integra os principios e a filosofia Cuidados Paliativos (CP) na pratica de
cuidados e no seu papel no seio do Sistema de Saude;

Analisa valores e crengas pessoais em diferentes contextos de CP;

Avalia e alivia a dor e outros sintomas pela utilizacao de varios instrumentos de
medida e evidéncia cientifica;

Atua como consultor no controlo de sintomas de maior intensidade e
complexidade;

Avalia e controla necessidades psicossociais e espirituais dos pacientes e
familia;

Analisa em profundidade e atua como consultor em aspetos éticos, legais e
culturais inerentes aos CP;

Comunica de forma terapéutica com paciente, familiares e equipa de saude;
Implementa programas de luto para pacientes e familiares;

Implementa, avalia e monitoriza planos de cuidados personalizados com
intervencao coordenada da equipa de CP;

Promove programas de formag¢do em CP para diferentes profissionais de satde;
Estrutura e implementa programas em CP;

Avalia a qualidade dos servicos e programas implementados.

Para que seja possivel atingir os objetivos referidos, propus-me a realizar as

seguintes atividades:

Leitura de artigos/livros da area de cuidados paliativos de modo a promover a
atualizacdo de conhecimento e formacado continua;
Discussao de casos clinicos em reunides de equipa onde realizei as praticas;
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e C(Colaboracdo em atividades que foram realizadas pela equipa de praticas;

e Elaborac¢do de um diario de campo com registo das atividades exercidas durante
o periodo de praticas;

e Desenvolvimento da pratica reflexiva;

e Aprendizagem pessoal e profissional;

e Preparacdo do relatério final do mestrado.

3. Equipa de Estagio: Breve Descricao

No presente capitulo é apresentada uma caracterizagdo do local de estagio de forma
anonimizada e por isso, seguidamente, os termos “Equipa de Estagio” e “Hospital da
Equipa de Estagio”, serdao usados como forma de codificar o verdadeiro nome e local
onde realizei o estagio para o Mestrado de Cuidados Paliativos. O estagio teve inicio no
dia 18 de janeiro de 2022 e término a 18 de margo do mesmo ano, nos dias uteis com
horario das 8h30 as 16h00, perfazendo um total de 7h30 diarias. No término do estagio
foram realizadas 315h.

A Equipa de Estagio a data do término do estagio, localizava-se no edificio da
consulta externa de psiquiatria. Dotado de duas salas comuns, uma sala de enfermagem
e um gabinete médico, existindo ainda um pequeno hall de entrada. A sala de espera
dividia-se com o servi¢o de psiquiatria e hospital de dia de psiquiatria. Além deste piso,
a Equipa de Estagio dispunha ainda de uma sala, para reunides de equipa e
conferéncias familiares. A missao da Equipa de Estagio passa por garantir apoio e
suporte aos utentes internados com doenca avancada e progressiva e aos seus
familiares, proporcionando-lhes assim uma melhor qualidade de vida, dignidade e
cuidados de saude humanizados, através da prestacdo de cuidados paliativos de
qualidade.

Ap6és a realizagdo do estagio posso concluir que os principais objetivos da equipa
passam por:

-Realizar apoio assistencial aos utentes internados;

-Prestar apoio sob a forma de consultoria interna aos profissionais que tenham ao
seu cargo utentes (internados ou ndo) que necessitam de cuidados paliativos;

-Assegurar o seguimento apos a alta dos utentes e familiares acompanhados em
internamento  (contato telefébnico regular/consulta externa de medicina
paliativa/apoio no luto);

-Promover e incentivar atividades de investigacao no ambito dos CP;

-Facultar apoio telefénico a utentes, familiares e instituicoes do distrito do local de
estagio (Regulamento Interno da Equipa de Estagio).
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A equipa funciona segundo duas valéncias:

e Consulta externa, de segunda-feira a sexta-feira, no horario das 8h as 16h,
onde sao realizadas duas modalidades de atendimento - consultas
presenciais e teleféonicas quando assim se justifica, ndo havendo a
necessidade de a pessoa doente se deslocar ao hospital;

e Internamento, contando com duas camas no sexto piso para dar apoio
continuado a pessoas que se encontram numa situagdo complexa, e com
sintomas descontrolados;

e Apesar da equipa ndo ter a valéncia de apoio domicilidrio, uma vez por més,
a Equipa de Estagio presta o seu apoio as pessoas que se encontram na
RNCCI local, ja seguidas pela equipa ou a outras pessoas que necessitarem
do apoio.

A constituicdo das equipas de cuidados paliativos deve ser multidisciplinar,
assegurando que os elementos do mesmo tenham formacao em cuidados paliativos. Os
cuidados paliativos requerem um modelo de trabalho em equipa, uma vez que as
contribuicdes interdisciplinares das areas da medicina, enfermagem, psicologia,
servico social e com a colaboracdao de outras areas chave, para prestar cuidados
eficazes para o alivio multidimensional do sofrimento vivenciado pelas pessoas,
pacientes e seus familiares (Fradique, 2010).

Assim sendo a Equipa de Estagio é constituida por:

¢ Dois médicos especialistas com formacdo avangada em cuidados paliativos;
¢ C(Cinco enfermeiras, em que quatro tém formacao em cuidados paliativos;

¢ Uma assistente social com formac¢do em cuidados paliativos;

¢ Uma psicoéloga;

¢ Um assistente espiritual.

Apenas uma médica e as enfermeiras dispdem de trabalho a tempo integral na
equipa. Os restantes profissionais trabalham a tempo parcial, conciliando este servigo
com outros servicos do hospital. Relativamente a populacdo seguida pela equipa, sao
pessoas com dor cronica ou em situacdo paliativa. A equipa realiza consultas
presenciais e de seguimento no periodo da manha e durante a tarde atendem as
pessoas que se encontram internadas nos cuidados paliativos ou que estdo em outros
servigos do hospital. A quinta-feira é realizada a reunido de equipa, com todos os
elementos que compdem a equipa multidisciplinar, para debate e passagem de
informacao dos casos clinicos em acompanhamento. Além do descrito, uma vez por
meés, as reunides sdo utilizadas para que um elemento da equipa apresente um tema a
sua escolha interligado a tematica dos cuidados paliativos, para debate conjunto.

A equipa designa ainda as reunides como uma estratégia de prevencao do burnout,
pelo facto de existirem momentos de partilha e debate. Os contactos telefénicos sao
realizados pelas enfermeiras no decorrer da manha. Quando existe necessidade de
envolver o médico para ajustar ou alterar o tratamento farmacolégico, é
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reencaminhada a chamada telefénica. Embora a equipa ndo esteja diariamente
presente de forma conjunta, sempre que exista necessidade aciona-se o servigo
necessario para atender as necessidades da pessoa doente e a sua familia. Por exemplo,
se um utente internado necessitar de conversar com o assistente espiritual da equipa,
este é convocado para uma reunido com o utente. 0 mesmo acontece com a assistente
social e psicéloga, que sempre que € necessario se deslocam ao servico para resolver
as suas questdes. O contacto telefénico da equipa é facultado a todas as pessoas
atendidas pela primeira vez na equipa para que, se houver alguma duvida ou alguma
alteracao em relacdo ao seu estado de satde, estes possam contactar a equipa de modo
a procurar respostas.

O acompanhamento dos utentes em regime de internamento é realizado apds ser
feita uma referenciacdo dos profissionais de sauide de outros servicos do Hospital. Apos
referenciado, o0 médico da Equipa realiza uma primeira avaliacdo de sintomas ao
utente, de forma a providenciar o controlo sintomatico do mesmo. Devido ao elevado
numero de casos clinicos em acompanhamento, e ao reduzido nimero de médicos na
equipa, nem sempre € possivel realizar as visitas médicas diarias no regime de
internamento, pelo que, em situagdes em que o utente se encontra estavel e sem
alteracgdes clinicas, o acompanhamento diario é realizado pelas enfermeiras da equipa
que posteriormente efetuam a passagem de informacdo para a médica. Este
acompanhamento, envolve ndo sé a Equipa de Estagio como também os restantes
profissionais dos servicos.

Sendo também um local de estagio de diversos profissionais, a equipa contribui
para a formacgdo dos estudantes pré e pds-graduados e de profissionais que exercem
funcdes na area dos cuidados paliativos.

4.Reflexao e aprendizagem adquiridas em Cuidados
Paliativos

Durante o tempo das praticas realizadas na equipa de estagio foi possivel observar
que esta equipa regia-se por varios dos principios base dos cuidados paliativos, tais
como:

e 0O trabalho em equipa: era notdrio dentro da equipa que integrei no ambito do
estagio, nomeadamente, através da partilha de informagdes e troca de saberes
entre os profissionais, com a finalidade de melhorar o atendimento e cuidados
prestados, sendo estes os principais pilares, que na minha 64tica, fortalecem uma
equipa.

e Além disso, existia por parte da equipa um apoio constante a familia. Desde a
fase inicial de acompanhamento, a familia obtinha a informacdo da
possibilidade de conversar com a equipa, sobre medos, receios, possiveis
sintomas e o que esperar da doenca. A comunica¢ao entre equipa e familia,
realiza-se sempre com uma comunicacao adequada e transparente, sendo este,
outro principio base dos cuidados paliativos, seja na comunicac¢ado verbal ou ndo
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verbal, seja na comunicacdo normal com os utentes ou na comunicacao de mas
noticias com a familia (Araujo & Silva, 2012).

e O controlo de sintomas é também um principio integrador na intervencao
realizada pela equipa, que sem este aspeto nao é possivel que a pessoa doente
tenha qualidade de vida (Ribeiro, 2012). Ao longo do acompanhamento da
equipa, foi notdria aimportancia do controlo de sintomas, transparecida através
da tranquilidade que as pessoas doentes mostravam apds intervencao e
controlo da dor.

O modelo de intervencdo da Equipa de Estagio do Hospital caracteriza-se pelo
modelo separado, uma vez que as referencia¢des dos utentes chegam ainda demasiado
tarde, passando a ser um recurso em fim de linha para o utente. Felizmente, durante o
periodo de estagio na equipa e através de varios profissionais aliados nos diferentes
servicos do hospital, ja podemos assistir a alguns casos em que o modelo de
intervencdo comeca a ser o modelo integrado, perspetivando-se uma melhoria nos
proximos anos, indo de encontro a literatura que defende que cabe as equipas de
paliativos ensinar e difundir que os cuidados paliativos devem ter uma intervencao
precoce, equilibrando tratamentos especificos com intervencdes para melhorar o bem-
estar e adaptar a vivéncia com o processo da doenca (Tavares, et al., 2008). O mesmo
autor refere ainda que a referenciacdo tardia para as equipas de cuidados paliativos é
uma das barreiras para uma intervengao paliativa eficaz.

A falta de meios e recursos, ndo facilita que a Equipa de Estagio consiga dar mais
resposta em atender situagdes complexas, que carecem de cuidados paliativos. Na
opinido da equipa seria extremamente necessario criar mais equipas de cuidados
paliativos domiciliarios, uma vez que, os utentes tém o direito de escolher onde querem
ser cuidados nos momentos finais de vida e onde querem falecer. Tendo por base esta
preocupacao, o projeto de investigagdo que apresentarei em seguida, pretende
explorar a percecdo da populacao sobre os cuidados paliativos e indagar sobre as
preferéncias da populacao do local de estagio sobre o local de cuidados em fim de vida
e morte.

Como referido anteriormente, uma vez por més um elemento da equipa realiza uma
apresentacdo sobre um tema util a sua escolha. Durante os trés meses de estagio tive a
oportunidade de assistir a duas apresentag¢des tendo sido os temas “Imersao Visual no
Cuidar” e “A Verdade”. Estando integrado na equipa através da modalidade de estagio,
foi-me igualmente proposto pela equipa a apresentacdo de um tema, tendo esta sido
realizada no penultimo dia de estagio. Esta passou pelo tema do meu projeto de
intervencdo/investigacao: “Preferéncias do Local de Cuidado e de Morte”
possibilitando receber um certificado como preletor.

Para além de tudo o que ja foi referido, durante a realizagdo do meu estagio na
equipa, sendo o servigo social a minha area de formacao, tive o privilégio de
acompanhar a assistente social, sempre que possivel, uma vez que ndo se encontrava a
tempo inteiro na equipa. Com este acompanhamento foi-me possivel realizar
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referéncias para a RNCCI, que passava pela recolha de algumas informacdes sobre o
utente que necessitava da referenciagdo e da sua familia. Posteriormente a recolha de
informacades, e feito o diagnodstico social, era elaborado um relatério social que continha
a informacao do diagnostico social, a situacdo habitacional do utente e as diligéncias ja
efetuadas até a data da referenciacdo. Por fim, era necessario referir nas observacoes
quais as Unidades de Cuidados Continuados preferidas pela familia, colocadas por
ordem de preferéncia, para que se possivel a pessoa com doenga fosse colocada numa
dessas preferéncias.

Os quatro pilares dos Cuidados Paliativos sdo: comunicacdo Equipa-Paciente-
Familia, apoio a familia/apoio ao luto, trabalho de equipa e controle de sintomas
(Bartolomeu, 2014). Seguidamente, apresento a pratica observada em cada um dos
quatro pilares no decorrer do estagio.

¢ Comunicacao Equipa-Paciente-Familia

Neste ambito pude assistir na Equipa de Estagio que quando existe a presenca de
qualquer tipo de conflito ou duvidas entre a familia e a pessoa doente, a realizacdo de
uma conferéncia familiar é muito importante para o esclarecimento de davidas ou
resolver conflitos antigos, sempre de modo a melhorar o bem-estar fisico, emocional,
espiritual e psicolégico do utente. Neste caso concreto da equipa de estagio, era o
meédico responsavel por organizar e mediar estas conferéncias e, sempre que possivel,
era convocado um membro de cada area profissional que existia na equipa, para que
pudesse estar presente e atuar com as suas competéncias e responsabilidades.

e Apoio a familia/Luto

Na Equipa de Estagio era sempre proposto aos doentes e as suas familias uma
consulta com a psicéloga da equipa, de modo a poder falar sobre o assunto da doenca
ou morte com um profissional qualificado. Como medida de apoio ao luto, a equipa
também tinha presente um protocolo em que existia uma carta que era enviada aos
cuidadores das pessoas com doenca que ja tinham falecido, esta carta era assinada por
todos os profissionais na reunido semanal e era enviada quando completava 1 més, 6
meses e 1 ano apos a morte do familiar. Apds varios anos da realizagdo deste método
de apoio ao luto, o feedback das familias tem sido positivo.

e Trabalho em equipa

Neste ambito, observei na Equipa de Estagio que o trabalho em equipa é muito
importante para a abordagem do utente. Sabemos que cada grupo profissional tem um
papel importante numa equipa de cuidados paliativos e isso da sentido ao facto de que
é imprescindivel que as equipas de cuidados paliativos sejam multidisciplinares, de
modo que cada profissional atue na sua area de forma a proporcionar o melhor para a
pessoa. Para além da multidisciplinaridade é muito importante a transdisciplinaridade
que para além de tentar integrar diferentes disciplinas, entendidas como areas
especificas do conhecimento cientifico, procura também a integracao do conhecimento
cientifico noutras formas de producdao de conhecimento historicamente construidas
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pela humanidade, procurando um dialogo consistente nao apenas entre ciéncias exatas
e humanas, mas também entre ciéncia, arte, cultura, tradicdo, religido, experiéncia
interior e pensamento simbolico (Feriottii, 2009).

Na Equipa de Estagio foi possivel observar durante a realizacao do estagio que pelo
facto de ser uma equipa com longos anos de servico, encontram-se em conformidade,
estabilidade e serenidade entre todos os elementos. Apesar de alguns elementos
apenas se encontrarem na equipa em tempo parcial, verificou-se que quando existe a
necessidade de atuacao preparam as suas intervencdes em funcao dos seus objetivos e
em funcao dos objetivos da equipa.

Os fatores que marcam a qualidade do trabalho em equipa sao:

v Os sistemas de trabalho em equipa;

Os cuidados e suporte da propria equipa;

Formacdo continua e investigacao;

Coordenacao entre as diferentes unidades e outros servicos de apoio
(Fradique, 2010).

A NERNERN

Através da mesma autora podemos constatar que a formacao é importante para
aquisicao de competéncias. Em relacdo a este tema beneficiei da oportunidade de
participar e/ou realizar formag¢Ges para toda a equipa, de modo a partilhar
competéncias com toda a equipa.

e Controlo de sintomas

Para a avaliagdo dos sintomas dos utentes que vinham a consulta externa de
Cuidados Paliativos da Equipa de Estagio, utilizava-se uma escala de dor em que zero
significa sem dor e dez significava dor maxima (Anexo 1). Porém, aos utentes
internados no servico, utilizava-se uma escala de avaliacao de sintomas de Edmonton
(Anexo 2), em que eram avaliados varios parametros, tais como a dor, cansaco, nauseas,
depressdo, ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar, falta de ar, entre outros que
podem ser mencionados pela pessoa. Esta avaliacdo era realizada pelo profissional em
conjunto com a pessoa doente.

5. Servico Social nos Cuidados Paliativos

Face a estes conceitos de competéncias adquiridas durante o estagio de 315h na
equipa de Cuidados Paliativos, o assistente social tem algumas func¢ées especificas em

cada uma delas.

O assistente social, € o profissional que trabalhara encaixado numa equipa
interdisciplinar que, recorrendo a sua aptidao, criatividade e disponibilidade, ira
intervir em distintos niveis psicossociais, conforme a fase em que o doente, a familia e
a equipa se encontram e desta forma adaptar a sua func¢do ao objetivo de trabalho

naquele momento concreto (Novellas, 2000, citado por Reigada, et al. 2014). Cabe
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também ao assistente social avaliar os problemas e as necessidades, para que desta
forma, quanto mais cedo forem identificados, mais cedo serdo tratados e resolvidos
(Reigada, et al. 2014).

No que diz respeito ao papel do Assistente Social no ambito da saude, este
profissional intervém nos fatores psicossociais importantes para o tratamento do
doente, ou seja, atua sobretudo na reabilitacdo, readaptacao e na reintegracao dos
utentes no ambiente sociofamiliar. Para que a sua intervencao seja realizada da melhor
forma é fundamental que este contenha uma relacdo de ajuda ao utente e a sua
familia/cuidador principal, para que lhes possa proporcionar um bem-estar e
qualidade de vida (Tobias, 2017).

“Na area da saude compete ao profissional de Servico Social elaborar o diagnostico
social. Isto &, identificar e analisar os problemas e as necessidades de apoio social dos
utentes, elaborar planos de intervencao social e proceder ao acompanhamento de
utentes na comunidade, envolvendo e orientando utentes, familias e grupos no
autoconhecimento e na procura dos recursos adequados as suas necessidades”
(Tobias, 2017, p:31)

Assim as fung¢des desempenhadas pelo assistente social passam por:

e Elaborar e participar na construcao de diagndsticos;

e Informar os utentes sobre os seus direitos e deveres;

e Prestar apoio psicossocial aos utentes;

e Informar todos os profissionais das condi¢des sociais do doente;

e Possibilitar o acesso dos utentes aos cuidados de satude;

e Promover a articulacao entre institui¢cdes e servigos (Santos, 2017).

Parte Il - Projeto de investigacao

O projeto de intervencao supde um estudo de investigacdo com objetivo de fazer
um diagnostico local em relacdo as preferéncias da populacao alvo quanto ao sitio onde
gostariam de ser cuidados e falecer. O projeto intitulado de “Preferéncias quanto ao
local de cuidados e de morte” foi pensado pelo estudante e debatido com a sua
orientadora e a equipa clinica onde realizou o seu estagio de pratica clinica.
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6. Fundamentacado do projeto de intervencao

O aumento do envelhecimento e consequentemente aumento da mortalidade
devido a doengas cronicas, leva a que haja um aumento da preocupagdo para criar e
planear servicos de apoio ao fim de vida, onde se inserem os cuidados paliativos
(Gomes, et al. 2013). Saber as preferéncias individuais sobre este tema, da populacao
portuguesa é um ponto fulcral para o desenvolvimento de cuidados/servigos de saude
para a realizacdo das necessidades das pessoas com doenga (Capelas & Coelho, 2014).
No ambiente de cuidados paliativos, o local de morte tem sido apreciado como um
indicador de qualidade dos cuidados de fim de vida, uma vez que é frequente a
divergéncia entre as preferéncias dos doentes e o local de morte. Apesar de a maioria
dos individuos, em estado avanc¢ado de doenca, expressar preferéncia por morrer num
ambiente familiar, estima-se que a maioria morre em meio hospitalar (Pinheiro, 2014).

Alguns dos fatores que conduzem as pessoas a preferir falecer em casa podem estar
relacionados ao ambiente condescendente da privacidade, autonomia, familiaridade,
conforto, contacto com as suas memadrias e sensacao de seguran¢a (Capelas & Coelho,
2014). Segundo o mesmo autor podemos ainda ver que quanto maior for o laco de
unido entre familia, maior sera a vontade de morrer junto daqueles que ama.

Em Cuidados Paliativos o local de morte é considerado um indicador de qualidade
de cuidados de fim de vida (Capelas et al., 2018). Isto deve-se ao facto de existir uma
diferenca entre a preferéncia do doente quanto ao local da morte e onde esta realmente
acontece. Para que isto ndo aconteca os Cuidados Paliativos dao resposta as
necessidades de cada doente, de forma que estas respostas sejam dadas com todos os
cuidados necessarios, € indispensavel serem respeitadas as preferéncias do doente
quanto ao local dos cuidados e ao local onde se morre (Gomes, et al. 2013).

Para combater esta situacdo as DAV (Diretiva Antecipada de Vontade) sdo cruciais,
estas é onde devem estar documentadas todas as preferéncias do doente, sejam elas
relacionadas com cuidados e tratamentos que o mesmo aceita ou ndo aceita, bem como
a preferéncia quanto ao local da morte (Henriques, et al. 2016).

A fundamentacao deste estudo de diagndstico surge da necessidade que a Equipa
de Estagio manifestou em criar uma equipa de cuidados paliativos domiciliarios para
que, desta forma, seja mais facil chegar as pessoas que querem ser cuidadas em casa e
assegurar as suas vontades nos seus ultimos dias de vida. A criagdo destas equipas pode
levar a, como refere Smith (2000), uma diminuicao dos custos aos servicos de saude,
uma vez que vai existir uma diminuicao de internamentos em final de vida. Para que a
pessoa doente possa escolher o local de cuidados e de morte é importante seguir as
seguintes medidas de agao:

a) Identificar doentes em fim de vida;
b) Tragar um plano de cuidados personalizado;

c) Coordenacao de cuidados (comunidade, especialidades hospitalares);
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d) Acessibilidade dos cuidados 24 horas e 7 dias por semana;

e) Qualidade dos cuidados;

f) Suporte aos cuidadores;

g) Formacgdo continua no desenvolvimento profissional e investigacdo.
(Freitas, 2016)

Para tentar perceber qual as preferéncias dos utentes do Hospital de Estagio face a
este tema, foi aplicado um breve questionario (Apéndice 3) a todas as pessoas que
passassem pela consulta externa do mesmo e estivessem disponiveis para o seu
preenchimento. Para que posteriormente os dados pudessem ser tratados e analisados,
de modo a percebermos quais as preferéncias dos inquiridos.

7. Método

Para a realizacdo do estudo foi necessario inicialmente realizar uma proposta de
projeto, que foi entregue e analisada pelo conselho cientifico. Apds parecer positivo
pelo conselho cientifico (Anexo 3) foi entao determinada a data de entrega do relatorio,
sendo esta 6 meses mais 1 més de férias do orientador apds a data do parecer positivo.

Optou-se por uma metodologia mista, juntando a abordagem quantitativa com a
abordagem qualitativa. Os ensaios de métodos mistos conjugam as abordagens
quantitativas e qualitativas de pesquisa numa mesma investigacdo. A aplicacao de
planos com métodos mistos é uma tendéncia crescente na investigacdo em
enfermagem e saude. Esse incremento deve-se ao fato de a conjugacdao de métodos
oferecer uma opcao para a investigacdo de fenémenos complexos (Santos et al., 2017).
Segundo Santos et al.,, (2017) ha quatro situa¢gdes em que o uso de métodos mistos é
indicado:

¢ Quando os conceitos sao novos e ha escassez de informacgdo disponivel sobre
0S Mesmos;

¢ Quando os resultados do estudo podem ser melhor interpretados com uma
segunda fonte de dados;

¢ Quando apenas a abordagem qualitativa ou quantitativa ndo é suficiente
para a interpretacdo do problema que vai ser estudado;

¢ Quando os dados quantitativos sao de dificil interpretagdo e assim os dados
qualitativos vao ajudar a interpreta-los;

Para a aplicacdo do questionario do hospital de estagio, o estudo foi também
analisado e aceite pela comissao de ética do mesmo (anexo 4).
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Participantes

Baseando-nos numa amostra aleatdria simples, foram convidadas a participar neste
estudo todas as pessoas que se encontravam na sala de espera da consulta externa do
Hospital de Estagio, entre os dias 14 a 18 de marc¢o de 2022, das 9h da manha até as
14h. Os critérios de inclusdao contemplavam todos os cidaddos portugueses que se
dirigissem ao hospital naquelas datas, maiores de 18 anos que soubessem ler e
escrever portugués; ja os critérios de exclusdo contemplavam todos os sujeitos que se
deslocassem a consulta externa, mas nao fossem cidadaos portugueses, menores de 18
anos ou que nao soubessem ler ou escrever portugués.

A participacdo era realizada através do preenchimento voluntario de um
questionario anonimo, cujos dados eram tratados de forma confidencial. No total, 70
pessoas aceitaram responder ao questionario. Foi obtido um consentimento informado
junto dos participantes de forma verbal, de modo a agilizar a recolha de dados.

Recolha de dados

A recolha dos dados foi realizada pelo estudante de mestrado durante o estagio de
pratica clinica na equipa de cuidados paliativos do Hospital de Estagio, que se realizou
de janeiro a marco de 2022. Primeiramente, em conjunto com a equipa de cuidados
paliativos, foi construido um questionario com onze perguntas, sendo que duas eram
de resposta aberta e nove de escolha multipla (Apéndice 3). O objetivo do questionario
era entender as preferéncias quanto ao local de cuidados e de morte dos cidadaos
portugueses, utentes do hospital de estagio.

Depois de realizado o questionario, o instrumento foi aplicado como pré-teste a 10
pessoas voluntarias da rede de colaboradores do orientador que colaboraram na
melhoria e validacdo de todos os itens do mesmo. Quando adquirido a validade facial
do mesmo, durante cinco dias, o estudante esteve na sala de espera da consulta externa
do Hospital de Estagio, para recrutar participantes. O estudante abordou sempre os
participantes explicando de forma verbal os objetivos do questionario, demonstrando
disponibilidade para responder a qualquer duvida que os participantes pudessem ter.
A durac¢do média do preenchimento do questionario foi de quatro minutos.

Analise de dados

A anadlise dos questionarios foi feita de forma quantitativa através da analise de
frequéncias e analise exploratdria dos dados usando o SPSS (Statistical Package for the
Social Science). A Analise Descritiva € a primeira deste processo de analise dos dados
recolhidos. Empregamos métodos de Estatistica Descritiva para organizar, sintetizar e
narrar os aspetos relevantes de um conjunto de particularidades observadas ou
comparar caracteristicas entre dois ou mais conjuntos (Reis & Reis, 2002). Nestes tipos
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de dados de variavel qualitativa é muito habitual realizar uma tabela de frequéncias,
que foi usado durante o estudo e, a analise exploratoria de dados fornece-nos um
enorme numero de métodos que podemos usar num estudo. Assim, o grande objetivo
é recolher a maior quantidade de informacdo, que nos indique os modelos mais
corretos que podemos usar numa fase avang¢ada do estudo (Medri, 2011).

Também foi feita a andlise qualitativa dos dados. Os dados foram descritos em
unidade de anadlise, e posteriormente foram divididos por categorias e subcategorias.
A anadlise de conteddo sdo varios instrumentos metodologicos que estdo cada vez
melhor, sujeitos a um constante melhoramento, aplicaveis em discursos muito
diversificados (Bardin, 1977).

Esta analise de contetudo tem trés fases principais, que sao elas:

e Estabelecer a unidade de andlise;
e Determinar as categorias de analise;
e Selecionar uma amostra do material de andlise;

A andlise de conteudo é fundamental para a investigacao sdcio antropologica, seja
para pequenos ou grandes grupos/amostras (Carvalho & Junior, 2011).

Resultados

Durante cinco dias obtiveram-se 70 questionarios preenchidos, havendo um
reduzido numero de pessoas que recusaram responder. Quanto a primeira pergunta
“sabe o que sdo os cuidados paliativos?”, podemos ver que das 70 respostas que
recolhemos, 72,9%(n=51) das pessoas sabe o que sdo os cuidados paliativos e
25,7%(n=18) ndo sabe o que sdo os cuidados paliativos (tabela 5).

Tabela 5: Sabe o que sao os Cuidados Paliativos?

Valid Cumulative
Frequency | Percent
Percent Percent
Sim 51 72,9 72,9 72,9
Nao 18 25,7 25,7 98,6
Nao
Valid respondeu 1 1.4 1,4 100,0
/Resposta
Invalida
100,
Total 70 0 100,0
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Na tabela 6 podemos comprovar que os participantes quando confrontadas com o

que seria mais importante para eles numa situacao de doenga grave e avancada e, que
poderiam ter menos de um ano de vida, podemos verificar que 47,1%(n=33) escolheria
que o mais importante seria “escolher o sitio onde quer viver até falecer”. Na tabela 7
podemos observar que a segunda op¢do mais importante seria “escolher quem toma as
decisdes sobre os meus cuidados”, 32,9%(n=23).

Tabela 6: O que seria mais importante para si?

Frequency

Percent

Valid
Percent

Cumulative
Percent

Valid

Ter a
informacao
que eu quiser

Escolher
quem toma
as decisoes
sobre os
meus
cuidados

Escolher o
sitio onde
quero viver
até falecer

Nao
respondeu/R

esposta
Invalida

Total

19

27,1

27,1

27,1

15

21,4

21,4

48,6

33

47,1

47,1

95,7

4,3

4,3

100,0

70

100,

100,0
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Tabela 7: Qual seria a segunda opcao mais importante?

Frequency

Percent

Valid
Percent

Cumulative
Percent

Valid

Ter a
informacao
que eu
quiser

Escolher
quem toma
as decisoes
sobre 0s
meus
cuidados

Escolher
o sitio onde
quero viver
até falecer

Nao
respondeu/

Resposta
Invalida

Total

15

21,4

21,4

21,4

23

32,9

32,9

54,3

18

25,7

25,7

80,0

14

20,0

20,0

100,0

70

100,

100,

Na tabela 8 verifica-se que tanto as pessoas que sabiam o que sdo os CP (72,9%,
N=51) e as que responderam que nao sabiam (25,7%, N=18) indicaram que escolher
“o sitio onde quero viver até falecer” é o aspeto mais importante para eles.
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Tabela 8: Sabe o que sao os Cuidados Paliativos?

Sabe o que sdo os Cuidados
Paliativos?
Nao
Sim Nao respondeu/Resposta
Invalida
Count | Count Count
Ter a
informacao que eu 14 4 1
quiser
Escolher quem
t decisd
oma as decisOes 10 c 0
sobre o0s meus
O que seria mais ,idados
importante para si?
Escolher o sitio
onde quero viver 25 8 0
até falecer
Nao
respondeu/Respos 2 1 0
ta Invalida

Quanto questionado aos participantes se “gostariam de saber sobre possiveis
sintomas ou problemas que poderiam ter devido a doenca grave e avangada?”,
podemos ver no grafico 1 que maior parte das pessoas respondeu que sim.
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Grafico 1: Gostaria de saber sobre possiveis sintomas e problemas que poderia ter?

Gostaria de saber
sobre possiveis
sintomas e problemas
que poderia ter?
M sim
En&o
OIngo sei

= N&o respondeu/Resposta
Invalida

Analisando a tabela 9 observa-se que 37 dos inquiridos responderam que o “sitio onde
preferiam receber os cuidados em final de vida” seria em casa, com uma percentagem
de 52,9%(n=37) sendo que 24,3%(n=17) das respostas afirma que os participantes
preferiam ser cuidados numa unidade de cuidados paliativos. Ja na tabela 10 podemos
verificar que o sitio “onde nao gostariam de receber os cuidados em final de vida”, é o
hospital (20%, n=14), e em casa de um familiar ou amigo (18,6%, n=13).
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Tabela 9: Se as circunstancias lhe permitissem escolher, em qual das seguintes opcdes preferia

receber os cuidados de final de vida?

Valid Cumulative
Frequency Percent
Percent Percent
Valid Em minha 37 52,9 52,9 52,9
casa
Em casa de 1 1,4 1,4 54,3
um familiar ou
amigo
Numa 17 24,3 24,3 78,6
unidade de
cuidados
paliativos
No hospital 7 10,0 10,0 88,6
Nao 8 11,4 11,4 100,0
respondeu/Res
posta Invalida
Total 70 100,0 100,0
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Tabela 10: Se as circunstancias lhe permitissem escolher, em qual das opcoes anteriores nao
escolheria receber os cuidados de final de vida?

Frequenc Percent Valid Cumulative
u
1 4 Percent Percent
. Em 6 8,6 8,6 8.6
minha casa
Em
casa o um 13 18,6 18,6 27,1
familiar ou
amigo
Numa
un.ldade de 8 114 » .
cuidados
paliativos
e " 14 20,0 20,0 58,6
hospital
Num
lar ou 11 15,7 15,7 74,3
residéncia
Nao
d
respondeu " 257 )57 1000
/Resposta
Invalida
100,
Total 70 0 100,0

Na tabela 11 podemos atentar o resultado da pergunta “se as circunstancias
permitissem escolher, em qual dos seguintes lugares preferia falecer?”. 58,6% (n=41)
dos inquiridos responderam que preferiam falecer na sua prépria casa. A segunda
escolha seria numa unidade de cuidados paliativos 18,6% (n=13).

Na tabela 12 contemplamos os resultados a pergunta “se as circunstancias
permitissem escolher em qual das seguintes opc¢des nao escolheria falecer?”,
verificando-se que aqui as respostas estao mais repartidas entre todas as opgoes, sendo
que o hospital é a op¢do mais escolhida entre os participantes (21,4%, n=15).
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Tabela 11: Se as circunstancias lhe permitissem escolher, qual das seguintes opcdes preferia
falecer?

Valid Cumulative
Frequency | Percent
Percent Percent

Em
minha 41 58,6 58,6 58,6
casa

Em
casa de um 2 2.9 2.9 614
familiar ou

amigo

Numa
unidade de 13 18,6 18,6 80,0
cuidados

paliativos

Valid
No

. 7 10,0 10,0 90,0
hospital

Num
lar ou 1 1,4 1,4 91,4
residéncia

Nao
respondeu
/Resposta
Invalida

6 8,6 8,6 100,0

Total 70 100, 100,0
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Tabela 12: Se as circunstancias lhe permitissem escolher, em qual das opcdes anteriores nao
escolheria falecer?

Valid Cumulative
Frequency | Percent
Percent Percent
. Em 8 11,4 11,4 11,4
minha casa
Em casa
de um 10 143 143 25,7
familiar ou
amigo
Numa
unidade de 7 10,0 10,0 35,7
cuidados
paliativos
Valid No 15 21,4 21,4 57,1
hospital
Num lar
ou 12 17,1 17,1 74,3
residéncia
Nao
d
respondeu/ 18 257 257 100,0
Resposta
Invalida
Total 70 100, 100,
0 0

No grafico 2 observa-se que 52,9% (n=37) dos participantes, se, se encontrassem
numa situacdo de final de vida gostariam de saber sobre o tempo de vida que lhes resta.
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Grafico 2: Se se encontrasse numa situacao de final de vida, gostaria de saber sobre o tempo de
vida lhe resta?

Se se encontrasse
numa situagdo de final
de vida, gostaria de
saber sobre o tempo
de vida que lhe resta?

M Sim
Engo
Ongo sei

N&o respondeu/Resposta
Invalida

Quanto a analise qualitativa dos dados emergiram duas categorias principais: 1)
Cuidados e Qualidade de vida; 2) Valores.

Figura 2: Andlise de Conteudo

Em final de vida
- Antes de morrer.

Na dependéncia e incapacidade

Cuidados e qualidade de vida - Atendendo as necessidades;
(envolvem as pessoas que...) - Atendendo pessoas sem cura;
- Atendendo pessoas com doenga grave.

Em sofrimento

- Minimizar sofrimento.

Valores

—— Dignidade, respeito e tomada de decisdo

(que envolvem...)
Amor e familia

— - Humanidade;

pessoas que preencheram o questiondrio?

- Conforto.

O que transmitem os cuidados paliativos as
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Tendo em conta as respostas dadas pelos inquiridos, e ap6s analise de todas elas,
foi-me possivel chegar as duas categorias principais apresentadas anteriormente.

1) Cuidados e Qualidade de vida

A categoria de cuidados e qualidade de vida descreve que a percec¢do das pessoas
sobre os cuidados paliativos esta muito ligada aos cuidados personalizados que sao
proporcionados em final de vida ou em pessoas com doengas graves; estes cuidados
objetivam minimizar o sofrimento, proporcionando uma melhor qualidade de vida.

Seguidamente podemos ver alguns exemplos de respostas. Podemos dizer que os
Cuidados e Qualidade de vida que os Cuidados Paliativos proporcionam:

e Envolve as pessoas que estdo em final de vida: “Cuidados paliativos sdo
aqueles que sdo prestados quando o doente ja se encontra em fim de vida de
modo a dar-lhe algum conforto”; (participantel5) “Cuidados em casos de
doenca que seja terminal, para melhorar a qualidade de vida”;
(participante3)

e Envolve as pessoas com dependéncia e incapacidade: “Sdao cuidados
exercidos ao doente antes da morte, ou em caso de invalidez absoluta”;
(participantel)

e Envolve as pessoas em sofrimento: “Pretende-se com estes cuidados dar
uma melhor condig¢do de vida, prestando cuidados que em casa por vezes é
impossivel dar, tanto a nivel de conforto como de dores”. (participante51)

2) Valores

Esta categoria descreve que os participantes descrevem os cuidados paliativos como
algo que envolve aspetos como a dignidade e o respeito pelo doente, amor e familia.
Podemos ver alguns exemplos de respostas das pessoas. Os cuidados paliativos
transmitem valores ja que:

e Integram os conceitos de dignidade, respeito e tomada de decisdo: “Com
dignidade e respeito” (participante39); “Dentro das capacidades, gostaria de
fazer tudo o que me apetecer e ser tratado na minha casa”; (participante34)
“Com dignidade, sem dor e conforto (e familia por perto)”. (participante42)

e Integram os conceitos de amor, familia e humanidade: “Com todos os
cuidados possiveis, e no final nao ter sofrimento.”; (participante4) “Em
familia, com amor, sem dor”; (participante17)
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IV. Discussao

O local de morte tem sido cada vez mais motivo de atencao e importancia, ndo so
para os cuidados paliativos, mas também do interesse global da sociedade, uma vez que
o facto de esta acontecer no domicilio, reduz as despesas que utente vai trazer para os
sistemas nacionais de saude (Freitas, 2016).

Posteriormente ao estudo sobre o tema, podemos contemplar que ha uma grande
escolha pelo préprio lar para receber os ultimos cuidados de vida e ser também o local
de morte. Sabendo no decorrer do presente relatdrio que varios estudos indicam que
em Portugal na maior parte dos casos as pessoas em final de vida acabam por passar
essa fase internadas no hospital, acabando por falecer ali, leva-nos a poder afirmar que
é fundamental ter atencdo as vontades dos utentes e das suas familias para podermos
dar o maior conforto possivel a ambos (Coelho, 2021); (Gomes, et al. 2013a, 2013b);
(Ferreira, 2018); (Ferreira & Capelas, 2021).

Podemos afirmar apds analise do estudo que a maioria da populacdo que
frequentou a consulta externa enquanto decorria o processo de recolha de dados tem
conhecimento da existéncia dos Cuidados Paliativos, uma vez que 72,9%(n=51) das
pessoas indicou saber o que sao os cuidados paliativos e apenas 25,7%(n=18)
respondeu que nao sabe o que sdo os cuidados paliativos. Num estudo de Mendes e
Caldas (2013), sobre o conhecimento sobre cuidados paliativos, podemos ver que da
populacdo inquirida, mais de metade sabe o que sao os cuidados paliativos, apesar de
nem todos o terem apresentado de forma clara e objetiva.

Num ranking de 40 paises de todo o mundo, o ambiente para cuidados basicos de
fim de vida, disponibilidade de servicos de cuidados de fim de vida, custo e
investimento nos cuidados de fim de vida e qualidade dos cuidados de fim de vida
foram avaliados como aspetos importantes na avaliacdo da qualidade dos sistemas de
saude (Victor, 2016). Podemos ver que em relacdo ao investimento em saude,
infraestruturas avancadas e reconhecimento de necessidades de estratégias para os
cuidados em fim de vida, paises como o Reino Unido, Australia e Nova Zelandia lideram
o ranking, enquanto paises que se encontrem em desenvolvimento tém piores
indicadores em relacao ao ambiente para cuidados em final de vida e disponibilidade
de servigos. Isto deve-se ao fato de serem paises com pouco investimento na area e sem
qualquer reconhecimento governamental sobre o problema (Victor, 2016). Ja em
relacdo aos paises que tém politicas publicas de saude e educacdo que englobem os
cuidados paliativos, dos 40 apenas 7 tém, que sao eles (Australia, México, Nova
Zelandia, Poldnia, Suica, Turquia e Reino Unido) e a Austria, Canad4, Irlanda e Itélia
estdo a preparar essa politica. Em relacao ao indice de qualidade de morte, sdo os
mesmos paises a liderar o ranking (Reino Unido, Australia e Nova Zelandia) (Victor,
2016).

Em Portugal devemos criar planos estratégicos para podermos oferecer os
melhores cuidados paliativos a todos que o necessitem. Deve fazer parte do sistema de
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saude e ser um direito de garantido acesso de todos que necessitem. A implementacao
de um programa nacional de cuidados paliativos deve assentarem 4 pilares, sendo eles,
a adequacao, disponibilizacao de farmacos, formacao dos profissionais e da populacao
e implementacdo diversificada e equitativa dos recursos. Estes pilares vao levar a que
0 programa va de em conta com o programa publico da OMS de cuidados paliativos
(Capelas, 2009).

Podemos verificar no decorrer do relatorio que 47,1%(n=33) escolheriam que o
mais importante seria “escolher o sitio onde quer viver até falecer” e que a segunda
op¢do mais importante seria “escolher quem toma as decisdes sobre os meus
cuidados”, 32,9%(n=23). Podemos ainda verificar que o “sitio onde preferiam receber
os cuidados em final de vida” é em casa, com uma percentagem de 52,9%(n=37) sendo
que o sitio “onde nao gostariam de receber os cuidados em final de vida”, é o hospital
(20%, n=14), e/ou em casa de um familiar ou amigo (18,6%, n=13). Ja em relac¢do ao
local de morte, podemos constatar que 58,6% (n=41) das pessoas responderam que
preferiam falecer na sua propria casa. Ja onde ndo gostariam que acontecesse, 0
hospital é a op¢do mais escolhida entre os participantes (21,4%, n=15). Segundo um
estudo de Loh et al. (2016) citado por Henriques et al. (2016), podemos ver que das
pessoas inquiridas e as suas familias, 88,9% das pessoas doentes o local para a
prestacdo de cuidados preferido serda a sua casa, e 90% das familias das pessoas
doentes tém a mesma opinido.

Os resultados apresentados no decorrer deste relatério vdo de encontra a
informacao que foi encontrada através da pesquisa. Estudos como os de Gomes et al.
(2013a, 2013b) e Ferreira (2018) referem que o local de preferéncias de morte da
populacdo portuguesa é em casa. Ja o estudo realizado por Loh et al. (2016) citado por
Henriques et al. (2016) apresenta que a preferéncia quanto ao local cuidados das
pessoas doentes inquiridas é em casa. Apesar disso, no estudo de Ferreira e Capelas
(2021) podemos ver que em apenas 32,3% dos casos houve uma concordancia com a
local de morte desejado pela pessoa doente e aquela em qual realmente ela aconteceu.
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V. Conclusao

A realizacdo deste relatorio passa pela ultima etapa do percurso da realizacao de
pratica clinica. Durante este mestrado, a pratica clinica durou cerca de 3 meses, num
total de 315h e por isso, a realizacao do presente relatorio incide essencialmente no
balanco dos diversos acontecimentos durante o decorrer da pratica clinica. Para além
disso, esta experiéncia permitiu-se ter um primeiro contacto com o mundo da
investigacdo. Permitiu-me aprender sobre os procedimentos éticos, definir questdes
concretas de pesquisa, pensar numa metodologia de investigacdo elaborando
instrumentos de recolha de dados (ex., questionario) e praticar a analise de dados de
uma forma quantitativa e qualitativa.

A analise reflexiva das atividades desenvolvidas na pratica clinica, cruzou-se com a
pesquisa bibliografica e a formacdao académica adquirida durante os dois primeiros
semestres do mestrado em Cuidados Paliativos. Através da realizacdo deste relatério
de reflexdo tedrico-pratica foi-me permitido adquirir mais competéncias a nivel das
areas fundamentais dos Cuidados Paliativos, sendo elas o trabalho em equipa, controlo
de sintomas, comunicacgao e apoio a familia/luto.

Ap6és analise dos dados recolhidos através da implementacdo do relatorio, foi-me
possivel verificar que quanto a populacdo inquirida durante aquelas datas no hospital
de estagio, o local de preferéncia de cuidados e de morte numa fase de doenca terminal
seria em casa. O que vai de encontra aos estudos referidos anteriormente. Para que isto
seja possivel é deveras importante existir uma equipa de Cuidados Paliativos
Comunitaria, uma vez que sem esta equipa e sem o apoio e os cuidados que a mesma
pode prestar aos doentes e as suas familias, € impossivel que esta fase terminal possa
ocorrer em casa.
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Anexos

Anexo 1 - Escala de Dor

Escala de Dor

Sem Dee Do Suaee Dor Moderadn Dor Focte Oor Muttn Ferte Do Mieima
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Anexo 2 - Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton

Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton (ESAS-r)

Por favor, circule o niimero que melhor descreve como vocé esta se sentindo agora

Sem Dor 0123456789 10 Pior Dor Possivel
Sem Cansago 0123 456789 10 Pior Cansago Possivel
Cansago = falta de energia

Sem Sonoléncia 0123 4567889 10 Pior Sonoléncia Possivel
Sonoléncia = sentir-se com sono

Sem nausea 01234567889 10 Pior nausea possivel
Com apetite 0123456788910 Pior Falta de Apetite Possivel
Sem Falta de Ar O 1:2 84 56 789 10 Pior Falta de Ar Possivel
Sem Depressiao 01234567829 10 Pior Depressio Possivel
Depressio = sentir-se triste

Sem Ansiedade 01234567889 10 Pior Ansiedade Possivel
Ansiedade = sentir-se nervoso

Com Bem-Estar 01 3 % 56 789 10 Pior Mal-estar Possivel
Bem-Estar/Mal-Estar = como vocé se sente em geral

Sem 01 3456789 10 Pior possivel

Outro problema (por exemplo prisio de ventre)
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Anexo 3- Parecer do conselho cientifico IPCB

IPCB- ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE DR. LOPES DIAS
MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS — 102 EDICAO

APRECIACAO DO PROJETO

preferéncias quanto ao local de cuidados e de morte

Mestrando: Cedric Vicente

Orientador: Dra. Carla Reigada

O projeto de pratica clinica do mestrando Cedric Vicente apresenta na parte um, os objetivos
que pretende concretizar no estagio e algumas das atividades que pretende realizar, contudo a
totalidade das atividades descritas n3o permitem concretizar os objetivos que descreve
nomeadamente estruturar e implementar programas em CP e avaliar 3 qualidade dos servigos
e programas implementados.

Na parte dois, relativa 30 projeto de intervengio, descreve e fundamenta um conjunto de
intengoes que visam concretizar “um estudo de investigag3o com objetivo de fazer um
diagnostico local em relag3o 35 preferéncias da populagio alvo quando 3o sitio onde gostariam
de zer cuidados e falecer” e que tem como objetivo geral “entender as preferéncias quanto ao
local de cuidados e de morte dos cidadios portugueses utentes do hospital de Castelo

Branco™.

Na metodologia descreve o tipo de estudo e 03 grupos-aivo, utentes e profissionais de saude
gue atendem utentes com situagoes de doenga grave, avangada e incuravel no domicilio & que
far3o parte da amostra e apresenta um questionario com perguntas abertas e fechadas
dirigido 305 utentes e que visa obter informag3o que Ihe permita compreender onde & que 3
pessoa gostaria de receber cuidados e falecer e um guiio de entrevista, supostamente
destinado 2 profissionais de salde cujo objetivo n3o esta clarificado.

Como n3o esta descrito o que pretende fazer com a informag3o que vier obter dos
profissionais de salde, n30 apresenta analize de SWOT, nem faz referéncis 3 realizag3o da
revis3o sistematica da literatura, nem como ira avaliar 3 qualidade do seu projeto, sugere-se
que estes aspetos sejam melhor clarificados com a orientadora.

Parecer: Aprovado
Professora Doutora Eugenia Nunes Grilo

Aasance por DUCENA A LNS

o
M ads B PAN4
. NS MR 12 I
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Anexo 4 - Parecer da comissao de ética do Hospital de Estagio

Na respasta indizar a nossa referéneia. Em cade oficio tratar apenas um assurs

REPUBLICA
PORTUGUESA {3

nISNS X

| SEVRONACONAL  Unjdade Local de Sadade

] \ ]
SADDE OE SN0 Castelo Branco, EPE
Comissio de Etica da ULS de Castelo Branco
Exmo. Senhor
Cédric Vicente
Sua Referéncia Sua comunicagho N/ Oficio - Data
26/0212022
Assunto Preferéncias quanto ao locel de cuidados e de morte

Para conhecimento e devidos efeitos, junto se anexa copia do parecer da Comissio de
Etica da ULSCB, EPE, datado de 25 de fevereiro de 2022, ¢ homologado pelo Conselho
de Administragiio da ULSCB, E.P.E, no dia 29 de abril de 2022,

Com os melhores cumprimentos,

O Servigo de Investigagio, Formagéo ¢ Ensino da ULSCB, EPE

O Gabincte de Coni

s Léenicas da ULSCD, LPE

2dc;J Tso'ca

\la;ra Marm Meena L‘oes

Unigade Local de Salde ce Castelo Branco
Avenida Pecro Alares Cabral, 6000065 Castelo Branco
Telgfone 272 CO0 272 + Fax 272 000 257 ¢ [rtermet waw yhsch mirsaude of + Emal gesiiy'sch min-saude. pt

ULSCE-MO0.24.00
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Apéndices

Apéndice 1- Cronograma Inicial

Outubro | Novembro | Dezembro | Janeiro | Fevereiro
2022 2022

53



Preferéncias quanto ao local de cuidados e de morte

Apéndice 2- Cronograma final

Outubro/ Dezembro
Novembro 2021 | 2021

Janeiro/
Fevereiro/
Margo 2022

Abril/
Maio

Junho/
Julho

Agosto/
Setembro
2022

Outubro
2022

Novembro
2022
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Apéndice 3 - Questionario

Preferéncias quanto ao local de cuidadosede ... ...

e Sadde

mone Dy, Lopes Das

O seguinte questionario insere-se no ambito do estagio de pratica clinica do 2° ano do
mestrado em Cuidados Paliativos, lecionado na Escola Superior de Saude

Dr. Lopes Dias do Instituto Politécnico de Castelo Branco. O objetivo € entender
onde gostana de ser cuidado e onde gostaria de falecer.

A sua participagdo € voluntana e confidencial Os dados serdo tratados de

forma anonima. Muito obnigada pela sua colaboragdo.

1. Sabe o que s3o os Cuadados Pahativos?
Sim [ ]
Nao |:|

2. Se sim, diga o que entende por estes cudados

Imagine uma situacio de doenca grave e avancada em que a pessoa doente é informada
que pode ter menos de um ano de vida...
3. O que sena mais importante para 517
Escolha a opgdo mais importante:
a) Terah:founacioqmeuqniserlj
b) Escolher quem toma s decisdes sobre os meus cuidados ||
c) Esco]herositioondeqnem\.ﬁeratéleecerlzl

4. Qual sena a segunda opgdo mais importante?
Alinea:

5. Gostana de saber sobre possivels sintomas e problemas que podena ter?
Sim D
Nio []
Nio sei []
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B

Lacola Supenion

6. Se as circunstincias lhe permitissem escolher, em qual das seguintes opgdes acha que preferif "/
receber os cuidados de final de vida?
a) Emmh:hacasa[l
b) chasadenmfanﬂiarouzmigoD
¢) Numa unidade de cuidados paliativo{ |
@) Nobospital [ |
e) Num lar ou residéncia
f) Noutrolocal [ | Onde?

7. Seas circunstincias lhe permutissem escolher, em qual das opgdes anteriores nio escolhena receber
05 cudados de final de vida?
Alnea:
8. Se as circunstancias lhe permitissem escolher, em qual das seguintes opgdes acha que prefena
falecer?
a) Emmmhacasa[:,
b) Emcasademnﬁmiliaronamigo[:l
) Nunnunidadedecuidadospaliaﬁvos[l
& Nobospital ]
e) Numlarmresidéncia[]
) Noulmlocallj Onde?
9. Se as cucunstincias lhe permitissem escolher, em qual das opgbes antenores nio escolhena
falecer?

Alinea:
10. Se se encontrasse numa situagdo de final de vida, gostania de saber sobre o tempo de vida que lhe
resta?
Sim EI
Nio |:|
Nio sel
11. Como gostana de ser tratado no final da sua vida?
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