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RESUMO

Mesquita, Ana (2012) O Psicologo em Cuidados Paliativos: Intervencdo em fim de Vida.
Trabalho projeto (mestrado cuidados paliativos) — Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto.

O psicologo, profissional de saldde que integra uma equipa
multidisciplinar/interdisciplinar, imbuido dos pressupostos nos cuidados paliativos tem
um papel importante na intervencdo do doente que se confronta com a eminéncia da
prépria morte. Um acontecimento Unico, com grande impacto psicoldgico. O papel do
psicélogo assume especial relevancia em relacdo a assisténcia no sofrimento, bem-estar
emocional do paciente e da sua familia. No nivel mais alto de formacdo em cuidados
paliativos, € o profissional por exceléncia capaz de atender, entender e fazer compreender
a importancia da dimensdo psicoldgica.

O objetivo deste estudo conjetura um maior conhecimento e compreensao sobre a
intervencdo do psicdlogo em cuidados paliativos, com o doente em fase final de vida. E
através das perspetivas dos profissionais que vivenciam esta realidade que a poderemos
explorar e descrever.

Assim este trabalho de projeto sugere um estudo de natureza descritiva
exploratdria, seguindo uma abordagem metodoldgica qualitativa. Como instrumento de
recolha de dados nomeamos a entrevista semiestruturada, dirigida a uma populacao alvo
constituida pelos psicologos que trabalham em Unidades de Cuidados Paliativos. A
informacdo recolhida requer posterior analise de conteddo com o auxilio do programa
informatico NVIVOS®.

Palavras-chave: Psicologo, cuidados paliativos, intervencéo, sofrimento, fim de vida.



ABSTRACT

Mesquita, Ana (2012) The Psychologist in Palliative Care: End of Life Intervention.
Project work (Master in palliative care) — Faculdade de Medicina da Universidade do

Porto.

The psychologist, a health professional who integrates a multidisciplinary/
interdisciplinary team, imbued with the assumptions in palliative care, has an important
role in the intervention of the patient who is confronted with the imminence of his own
death. An unique event with a great psychological impact. The role of the psychologist is
particularly relevant regarding to the assistance in grief and emotional well-being of the
patient and his family. At the highest level of training in palliative care, the professional
is the one who par excellence is able to meet, understand and make understand the
importance of the psychological dimension.

The aim of this study, conjectures a bigger knowledge and a comprehension on
the intervention of the psychologist in the palliative care, with the patient in the final
stage of his life. It is through the perspectives of these professionals who experience this
reality that we can explore and describe.

So, this project work suggests a study of a descriptive and explorer nature,
following a qualitative methodological approach. As a data collect instrument we name a
semi-structured interview directed to a target population, constituted by the psychologists
who work in Palliative Care Units. The collected information requires a further analysis

of the content with the aid of the computer program NVIVOS8 ®.

Keywords: Psychologist, palliative care, intervention, grief, end of life.
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O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

0-INTRODUCAO

Os cuidados paliativos tém como caracteristica principal a Humanizacéo do Cuidar.
Quando a cura j& ndo é possivel, torna-se necessaria uma abordagem que acolha as
diferentes dimens@es — fisica, psicoldgica, social e espiritual — que provocam sofrimento.
E imperativo que o ser humano seja tratado como pessoa, com necessidades individuais,
emocdes e sentimentos, sustentando sempre o respeito pela sua dignidade.

Vivemos num constante desenvolvimento cientifico e tecnoldgico que se reflete
numa expansdo do conhecimento humano, este crescente progresso trouxe e continua a
trazer inumeros beneficios para a humanidade no sentido de promover a saude e combater
a doenca. Como resultado, o aumento da longevidade e também das doencas crénicas, o
que prenuncia a necessidade e importancia acrescida de cuidados profissionais e
humanizados, que promovam qualidade de vida e o conforto na fase final de vida. Neste
sentido o trabalho em equipa multidisciplinar e interdisciplinar tem um papel
indispensavel no cuidado holistico do doente em fase terminal.

O psicdlogo como elemento que integra uma equipa e imbuido nos pressupostos dos
cuidados paliativos, tem um papel importante na intervencdo com o doente que se
confronta com a eminéncia da prépria morte. Um acontecimento Unico, com grande
impacto psicoldgico, o papel do psicélogo assume especial relevancia em relacdo ao bem-
estar emocional do paciente e familia. A intervencdo vai no sentido de ajudar a
desmistificar os medos, a “conter” a angustia provocada pela doenga e aproximagdo da
morte, o sofrimento provocado pela multiplicidade de perdas, o controlo da ansiedade,
necessidade de atribuir um novo significado a vida, tendo em conta a singularidade e
subjetividade humana (Hennezel, 2001).

As habilidades técnicas e profissionais, agregadas as habilidades humanas e
humanizantes (Marie de Hennezel, 2009) sdao “ferramentas” fundamentais na pratica de
CP.

Este trabalho de projeto tem como objetivo fazer um estudo sobre as perspetivas do

psicologo que trabalha em Cuidados Paliativos na intervencdo em fim de vida.

13



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

Foram também determinados os seguintes objetivos especificos:

- Conhecer as funcbes/competéncias dos psicologos que trabalham em equipas de
cuidados paliativos.

- Identificar as &reas de intervengdo do psicélogo em CP com pacientes com doenca
em fase terminal.

- Conhecer as atitudes e dificuldades do psicologo na intervencdo com o doente em
fase final de vida.

- Identificar as motivagdes e estratégias pessoais do psicélogo na intervencdo com

doentes em fim de vida.

Como forma de alcancar estes objetivos definimos as seguintes questdes

orientadoras:

- Quiais as funcBes/competéncias do psicélogo na equipa de CP?

- Quais as areas de intervencao do psicélogo em CP com pacientes com doenca em
fase terminal?

- Quais as atitudes e dificuldades que sente o psicologo na intervencdo com o
doente em fim de vida?

- Quais as motivacdes e estratégias pessoais do psicologo, na intervencdo com

pacientes em fim de vida?

14
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO
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O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

1-CUIDADOS PALIATIVOS: FILISOFIA, CONCEITO E
PRINCIPIOS

“Tu importas por ser tu e importas hasta el ultimo momento de tu vida. Haremos
todo lo posible por ayudarte no solo a morir en paz, sino a vivir hasta que mueras.”

(Cicely Saunders)

Os Cuidados Paliativos s&o atualmente, uma necessidade, um direito, uma
responsabilidade ética e social (PNCP, 2010).

A esperanca media de vida tem vindo a aumentar e a natalidade é cada vez mais
reduzida, assiste-se a uma inversdo da piramide demografica e como consequéncia, maior
necessidade de cuidados humanizados em fim de vida, respeitando os valores e
principios, padrdes morais e culturais de cada ser humano.

Em Portugal, a esperanca média de vida a nascenca era, em 2009-2011 e de acordo
com o Instituto Nacional de Estatistica (INE), de 79.4 anos, nomeadamente 76,4 anos
para o sexo masculino e 82,3 anos para o sexo feminino.

Atualmente assiste-se a um envelhecimento da populacdo, proporcionado pelos
avancos cientificos da medicina. O querer viver eternamente, reflete o poder de “retardar
a morte” (Parkes, et al., 2003:16), e como consequéncia 0 aparecimento de doencas
cronicas, evolutivas e prolongadas.

Durante o séc. XIX, grupos religiosos ja se envolviam no cuidado dos moribundos
(Neto 2010a), mas os cuidados paliativos nascem com Cicely Saunders, em Inglaterra,
onde fundou o primeiro ”hospice”, St.Christopher no ano de 1967,um servigo hospitalar
Ccujo objetivo era cuidar, aliviar o sofrimento e a dor, onde predominava o humanismo e a
espiritualidade. Cicely Saunders cuja formagdo em enfermagem se realizou no St.
Thomas’s Hospital em Londres, viu-se mais tarde obrigada a abandonar o exercicio da
profissdo por problemas de saude. Tornou-se assistente social, continuando a fazer
voluntariado em enfermagem no Saint Lukes’s Hospital onde mantinha o contacto com
doentes em fim de vida. Motivada pela sua vocacdo pessoal, decidida a trabalhar com

doentes em fase terminal e intervir no tratamento da dor, em 1957 forma-se em Medicina.
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O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

Publica vérios artigos na divulgacdo e inovacao no controle da dor e outros sintomas, da
especial atencdo a necessidades sociais, psicologicas e espirituais do doente e familia,
introduz o conceito de” Dor total ” no contexto hospitalar sendo hoje reconhecida como a
fundadora do movimento Hospice dos cuidados paliativos (Boulay e Rankin, 2011).
Elisabeth Kibler-Ross, Psiquiatra e tanalogista, foi a responsavel pelo movimento
das unidades de cuidados paliativos nos Estados Unidos, reconhecida pelo seu trabalho
com criancas e idosos em fase terminal e doentes com SIDA (Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida), € autora de um dos mais importantes estudos psicoldgicos
sobre a iminéncia da morte a vida e a transigdo “On Death and Dying” (1969), com este
contributo a autora descreve as reacdes do doente em fase terminal, assim como a

compreensdo global das suas necessidades e da familia (Kibler-Ross, 2008).

Segundo Twycross (2003), o termo paliativo deriva do latim, pallium, que significa
manto, capa. Os cuidados paliativos pretendem “encobrir” os sintomas provocados pela
doenca, com tratamentos que tém como finalidade promover o conforto do paciente, um
cuidar mais dirigido ao doente do que a doenca.

Os cuidados paliativos vao de encontro as necessidades dos doentes e familia,
quando a terapéutica curativa ja ndo faz sentido. Esta torna-se futil e desapropriada, é
fundamental recorrer a terapéutica paliativa, através da qual se pretende proporcionar o
maior bem-estar possivel na fase em que o doente se encontra (Neto, 2010a). Para
Gongalves (2009) os CP sdo também uma resposta adequada, para de forma assertiva, ter
o controlo sobre os problemas fisicos, psicol6gicos, sociais e espirituais, procurando
melhorar a qualidade de vida do doente, tanto quanto for possivel.

Paliacdo significa alivio do sofrimento do doente. E definida acdo paliativa como,
“Qualquer medida terapéutica sem intuito curativo, que visa minorar, em internamento ou
no domicilio, as repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar global, do doente.
As acbes paliativas sdo parte integrante da pratica profissional, qualquer que seja a

doenca ou a fase da sua evolugao” (PNCP, 2010:7).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) definiu Cuidados Paliativos como:
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“Uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca grave (que ameaca a vida) e
a sua familia, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a
identificacdo precoce, avaliacdo adequada e tratamento rigoroso da dor e

outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais”

Os cuidados paliativos ainda segundo a OMS, afirmam a vida e respeitam a morte
como um processo nhatural, ndo pretendem apressar nem atrasar a morte, proporcionam ao
doente o alivio da dor e de outros sintomas incomodos que provocam sofrimento,
integram os aspetos psicoldgicos, sociais e espirituais na assisténcia ao paciente. Oferece
um sistema de apoio para ajudar 0s pacientes a viver tdo ativamente quanto possivel até a
morte. Utiliza uma abordagem em equipa para atender as necessidades de pacientes e das
suas familias, incluindo apoio no luto se necessario. O objetivo € melhorar a qualidade de
vida. Sdo cuidados aplicados no inicio da doenca, em conjugacdo com outras terapias,
como a quimioterapia ou radioterapia. Inclui a investigacdo necessaria para melhor

compreender e trabalhar as complica¢des clinicas dolorosas em fim de vida.

Numa diferente enunciacdo, mas num sentido que se repete de acordo com o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2010), a préatica de Cuidados paliativos sdo

uma area prioritaria de intervencdo que assentam em principios especificos:

l. Afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural;

Il.  Adoenca é a causa do sofrimento que se pretende minorar;

I1l. O doente é o centro da atencdo até ao fim;

IV. Reconhece e aceita em cada doente as diferencas individuais, valores e
prioridades;

’A citacdo foi retirada diretamente do site da OMS em junho 2012, traducdo da nossa responsabilidade. No
original “Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their families
facing the problem associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by
means of early identification and impeccable assessment and treatment of pain and other problems,
physical, psychosocial and spiritual.”
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V. O sofrimento e medo perante a morte s&o realidades humanas, que podem ser
médica e humanamente apoiadas;

VI. Considera que a fase final da vida pode proporcionar momentos de
reconciliagdo e crescimento pessoal,

VII. N&o pretende antecipar nem atrasar a morte, recusando a eutanésia e a
relutancia terapéutica desadequada;

VIII. Aborda de forma holistica o sofrimento, fisico, psicoldgico social e espiritual
do doente;

IX. O rigor cientifico aliado ao humanismo, disponibilidade, acompanhamento e
compaixao;

X.  Centra-se no bem-estar do doente e na qualidade de vida até ao fim;

XI.  Os cuidados s6 sdo prestados quando o doente e familia os aceitam;

XI1I.  Respeito pelo direito e vontade do doente escolher viver e ser acompanhado
até ao final de vida;

XI1l. Baseia-se na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.

A prestacdo de Cuidados paliativos pretende sempre proporcionar a melhor
qualidade de vida e segundo Twycross (2003) “A qualidade de vida esta relacionada com
0 grau de satisfacdo subjetiva que a pessoa sente pela vida e é influenciada por todas as
dimensdes da personalidade — fisica, psicologica, social e espiritual” (Twycross,
2003:19).

Perceber o que é possivel alcancar, para poder afastar as aspiracdes irrealistas,
sublinhando a importancia da alianca terapéutica entre a equipa, o doente e a familia
neste processo, para o autor “existe boa qualidade de vida quando as aspiragdes de um
individuo sédo atingidas e preenchidas pela sua situacdo atual. Existe ma qualidade de vida
quando ha grande divergéncia entre as aspiragdes e a situagdo atual” (Twycross,

2003:19).
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Qualidade de vida definida pela OMS (1997) ¢ “ [...] a percec¢ao do individuo da
sua posicao na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nas quais ele vive e em
relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagGes”3

O conceito de qualidade de vida é subjetivo, multidimensional e transversal a todas
as areas do conhecimento (Ribeiro, 2002). Segundo 0 mesmo autor, uma das
caracteristicas fundamentais da avaliacdo da qualidade de vida (QV) é de ser baseada na
opinido pessoal do préprio doente, 0 que torna evidente que as suas caracteristicas
psicologicas determinam a sua percecdo. Considera necessario identificar as varidveis
psicoldgicas que contribuem para avaliar a QV como sendo boa ou ma (Ribeiro, 2002). A
subjetividade reflete o carater pessoal do conceito de qualidade de vida, a avaliacéo
pessoal do individuo relativamente a satisfacdo com a sua vida, segundo critérios

estritamente pessoais.

Consideracoes Eticas

De modo ético, deve avaliar-se 0 uso da tecnologia que se transformou num
instrumento de prolongagdo do sofrimento a qualquer custo e retardar o inevitavel
processo de morte, causando ao paciente uma agonia por métodos artificiais (Pacheco,
2004). Os profissionais de saude tém assim dupla responsabilidade, de defender a vida e
aliviar o sofrimento. Em CP torna-se necessario proporcionar conforto, tornar a vida que
resta ao paciente o mais suportavel e significativa possivel e ndo apressar a morte.
Twycross (2003) enuncia quatro principios éticos que devem servir de mediadores na
prestacdo de cuidados paliativos, estes devem ser aplicados no ambito do respeito pela
vida e da aceitacdo da inevitabilidade da morte:

- Respeito pela autonomia do doente que estd ligada a nocdo de respeito pela
pessoa, reconhecer que os individuos sdo seres livres e autbnomos nas suas escolhas e
capazes de determinar o seu percurso. Para que esta autonomia possa ser real, o paciente

deve receber informagdes verdadeiras e devem ser compreendidos os riscos e beneficios

® Traducfio da nossa responsabilidade. No original “[...] individuals perception of their position in life in
the context of the culture and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations,
standards and concerns.” WHOQOL — Measuring Quality of Life (2007:2)
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das terapéuticas a adotar. O principio da autonomia estd na base do consentimento
informado, sugere uma partilha de conhecimentos entre médico e paciente;

- Fazer o bem (principio da beneficéncia), atuar de acordo a proporcionar o bem-
estar do outro.

- Minimizar o mal (ndo-maleficéncia), implica ndo causar dano, “os beneficios
potenciais do tratamento devem ser ponderados relativamente aos riscos e maleficios
potenciais” (Twycross, 2003:24);

- Promover a justica, evitando o desperdicio de recursos, 0 seu uso deve ser

criterioso.

1.1-Cuidados Paliativos: Porqué

“ A observagdo da morte serena de um ser humano lembra-nos uma estrela cadente;
uma de entre milhdes de luzes na vastiddo do céu que brilha durante um breve momento
para desaparecer para sempre na noite interminavel.”

(Klbler-Ross)

A existéncia e aumento de doencas cronicas avancadas, progressivas e
incapacitantes, geradoras de sofrimento séo indicadores da importancia e necessidade de
cuidados paliativos. Esta constatacdo é o resultado de varios estudos que corroboram com
esta urgéncia. Anualmente, na Europa morrem, 1,7 milhdes de pessoas por cancro, e a
Organizacdo Mundial da Saude considera que, globalmente, em 2020, mais de 15 milhdes
de pessoas serdo afetadas por esta patologia e 10 milhdes de pessoas morrerdo desta, por
ano. Os doentes oncoldgicos com doenca avancada vém a sua qualidade de vida
prejudicada por um ou mais sintomas emocionais, espirituais, sociais e de comunicacao
(Higginson e Constantini, 2008).

Em Portugal os tumores malignos séo a segunda causa de morte, sendo que as
doencas do sistema circulatorio constituem a primeira causa de morte (INE, 2010).

O movimento dos cuidados paliativos surgiu frente a uma necessidade de conceder
uma resposta humanizada aos doentes terminais oncoldgicos, tendo-se manifestado uma

crescente necessidade noutras doencas. Mary Baines (2011), sobre o movimento de
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hospicio moderno no Reino Unido, confirma que atualmente estes cuidados abrangem um
maior grupo de pacientes com diferentes patologias.

Doencas neurodegenerativas como a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), nédo
tendo terapia curativa disponivel, causa comprometimento fisico, acumulativo e
progressivo, uma intervencdo multidisciplinar e a prestacdo de Cuidados Paliativos
podem contribuir para manter aspetos de qualidade de vida (Oliveira e Pereira, 2009).

Os cuidados Paliativos sdo prestados mediante as necessidades do doente e familia,
desde o diagnostico até a morte e apoio no luto, neste sentido, Barreto (1994) refere a
necessidade e importancia de prestacdo de CP para doentes terminais com SIDA
(sindrome da imunodeficiéncia adquirida) devido a toda a transformacdo fisica e
psicoldgica que a doenca provoca, em que o cuidar é proporcionar a melhor qualidade de
vida possivel ao doente e familia até a morte.

E reconhecido que cuidadores familiares que prestam assisténcia a situacbes de
doenca avangada podem desenvolver complica¢cdes na resolucdo do luto, apds a perda da
pessoa de gque cuidou (Dumont et al., 2008), cuidadores que ndo estdo preparados para a
morte apresentam mais sintomas de depresséo, ansiedade e sintomas de luto complicado
(Hebert et al., 2006).

O cuidado da dor e do sofrimento nas suas véarias dimensoes, aliado ao humanismo
e competéncia sdo a base do cuidar sensivel em contexto hospitalar, de forma a propiciar
uma vida digna, com respeito pelos valores humanos do doente em fim de vida (Pessini,
2002).

Em 2009, Garcia Pérez et al. demonstram a eficacia dos cuidados paliativos
especializados em compara¢do com cuidados/tratamentos convencionais.

Estratégias de intervencao inapropriadas no final de vida podem levar ao sofrimento
desnecessario. Os cuidados paliativos apresentam-se como uma mais-valia nos cuidados a
doentes terminais e agonicos, exigem a elaboracdo de um plano terapéutico rigoroso e
ponderado tendo em conta uma avaliagdo da complexidade sintomatica e das
necessidades integrais do doente e da familia, € o que evidencia um recente estudo
comparativo dos cuidados prestados a doentes nos ultimos dias de vida num servigo de

medicina interna e numa unidade de cuidados paliativos (Carneiro R. et al., 2011). De
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acordo com Doyle (2011) os cuidados paliativos ndo devem ser um tratamento opcional,
mas indispensavel na doenca terminal.

Segundo a OMS os Cuidados paliativos sdo um dos pilares da atencédo aos pacientes
com doenga cronica, avancada e terminal, é fundamental que sejam cuidados acessiveis a
todos os cidadaos e de qualidade (Barbero e Diaz, 2007).

O Plano Nacional de Cuidados Paliativos (2010) reconhece que deve ser dada
especial atencdo as condicbes de vida do doente incuravel ou em fase final de vida,
prevenir o sofrimento e a soliddo, possibilitar o doente de receber os cuidados num
ambiente apropriado e que favoreca a protecdo da dignidade, assentando em trés
principios:

a) Consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida
a uma gama completa de cuidados paliativos;

b) Proteger a autodeterminacdo dos doentes incuraveis e na fase final de vida;
c) Manter a interdicdo de intencionalmente se pdr fim a vida dos doentes
incuraveis e na fase final de vida (PNCP, 2010:5).

Em cuidados paliativos é essencial uma abordagem que visa praticas de cuidados
que vdo de encontro as necessidades dos doentes e familiares, uma visdo colocada na
melhoria da qualidade de vida, onde a qualidade no cuidar seja de exceléncia, para que o
doente se sinta tratado como pessoa, com valor e respeito pela sua dignidade (Neto,
2010). Segundo Pacheco (2004) a dignidade da pessoa esta relacionada com a condicdo
de liberdade do ser humano mas também com o “ [...] direito de cada homem tem de ser
reconhecido como um ser que ¢ um fim, € nunca um meio ao servigo dos fins dos outros”
(Pacheco, 2004:23). A dignidade, enquanto liberdade, faz parte da natureza do ser
humano, liberdade da pessoa consciente de si e dos seus atos, liberdade para escolher
entre 0 bem e o mal, uma liberdade responsavel, € a liberdade de carater que leva o
homem a atingir os seus propositos. Desde que nasce até que morre o homem é dotado de
dignidade (Pacheco, 2004).

O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da vida (CNECV, 1999) numa

reflexdo biologica de dignidade humana sustenta que, “A dignidade humana s6 ¢ uma
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caracteristica de cada ser humano na medida em que € a caracteristica fundamental de
toda a humanidade” (CNECV, 1999:13). A dignidade humana tem como suporte a
biologia do ser humano, 0 homem enquanto pessoa que vive no seu Corpo, um corpo com
vida e vivencias, um corpo proprio e singular, mas esse corpo € a expressao da pessoa nas
suas relagfes, como ser pensante que comunica e reflete. Assim “A dignidade humana ¢
sentida e expressa através do corpo humano como suporte bioldgico da existéncia”
(CNECV, 1999:14). Toda a intensidade de instrumentalizacdo desnecessaria contra o
bioldgico humano é uma violéncia contra a pessoa (CNECV, 1999). E a chamada
obstinacdo terapéutica ou terapéuticas inateis, que ndo produzem nenhum efeito benéfico
e/ou causam sofrimento no doente em relacdo aos pequenos beneficios esperados (Serrao,
1998). O PNCP 2010, define futilidade diagnostica e terapéutica como os “procedimentos
diagndsticos e terapéuticos que sdo desadequados e inuteis, face a situagdo evolutiva e

irreversivel da doenga, e que podem causar sofrimento acrescido ao doente e a familia”.

Numa reflexdo ética e numa perspetiva psicoldgica para o CNECV (1999) a
dignidade situa-se ao nivel dos seus valores, 0s seus sentimentos e as suas perce¢des
acerca de si e dos outros. Ser detentor de autonomia e respeitar a autonomia dos outros é
uma forma de afirmar a propria dignidade. A percecdo que cada um tem de dignidade,
aquela que ¢é intrinseca ao individuo, a auto imagem, a auto estima, a consciéncia de si,
difere daquela que vem de fora, do que os outros pensam acerca de nds. “Ao mesmo
tempo esta questdo é influenciada pelo meio em que se vive e pelo modo como se
coexiste com ele” (CNECV, 1999:18).

Apesar de o conceito de dignidade ser variavel e subjetivo, a simples existéncia
como pessoa é imbuida de dignidade. A dignidade da pessoa advém do seu valor
incondicional enquanto ser singular (Pacheco, 2004).

O conceito de dignidade como pessoa aparece descrito no 1° artigo da Declaracdo
dos direitos do Homem (DRE), como: “Todos os seres humanos nascem livres e iguais
em dignidade e em direitos. Dotados de razdo e de consciéncia, devem agir uns para com

os outros em espirito de fraternidade”.
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1.2- Intervengéo/ abordagem em Cuidados Paliativos

“Aliar a competéncia técnica a competéncia humana, tratar da pessoa antes de tratar
os sintomas e acompanhar os doentes até ao fim, com respeito pela sua dignidade” (Marie

De Hennezel, 2009:48).

“Os cuidados paliativos ndo apressam nem protelam intencionalmente a morte”
(Twycross, 2003:17), sdo cuidados dirigidos mais ao doente que a doenca, aceitam a
morte como um processo natural melhorando a vida do doente dentro do possivel. A
“reconciliacdo” do doente com a vida, Deus e os outros, assume uma preocupaGao Nno
cuidar, assim como a alianga entre a equipa de cuidados, o doente e a sua familia
(Twycross, 2003). De acordo com Neto (2010a), quando a cura da doenca ja ndo mais €
possivel, ha ainda muito para fazer, pelo doente, com o doente e a sua familia.

Doyle (2011) corrobora com a necessidade de assegurar o alivio de todo o
sofrimento do doente, salienta a importancia de garantir ao doente o direito de morrer
com dignidade e o0 apoio competente e afetivo aos familiares (Doyle, 2011).

Sdo considerados quatro, os pilares em que assenta a pratica dos cuidados
paliativos, estes devem funcionar em equilibrio e numa perspetiva de igual importancia,
s6 a combinacdo dos quatro, efetiva a exceléncia dos cuidados (Twycross, 2003; PNCP,
2004; Neto, 2010a):

a) Controlo de sintomas;

b) Comunicacgéo adequada;

c) Apoio & familia;

d) Trabalho em equipa.

a) Controlo de sintomas

O controlo sintomaético proposto por Twycross (2003) consiste em cinco categorias:
- A avaliacdo, consiste em perceber cada sintoma do paciente e o impacto que este

tem na sua vida, diagnosticar sempre, antes de tratar.
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- A explicacgdo, sobre o tratamento e as razdes que justificam os sintomas, o0 que
contribui para uma melhor adesdo a terapéutica, reduzindo o impacto psicolégico causado
pelos sintomas.

- O Controlo, ou monitorizagdo, o autor enfatiza o termo “rever” para demonstrar a
sua devida importancia: “Rever! Rever! Rever!” (Twycross, 2003:82). Cada doente ¢
unico e cada doenca pode provocar sintomas, o tratamento deve ser por isso
individualizado.

- A observacdo é importante desde o diagnostico até a morte, uma observacao
sistémica multidisciplinar.

- Atencdo aos pormenores, permite otimizar o controlo sintomatico e minimizar os
efeitos colaterais da terapéutica, é imprescindivel a atencdo aos aspetos nédo fisicos dos

cuidados que podem ser exacerbados pelo medo ou a ansiedade.

Para Neto (2010b) o controle total dos sintomas deve ter em atencdo as
necessidades dos doentes nas diferentes dimens@es; fisicas, psicoldgicas, sociais e
espirituais, regem-se pelos seguintes principios:

- Avaliar antes de tratar; diz respeito ao diagndstico de cada sintoma antes do
tratamento;

- Explicar a causa dos sintomas ao doente e familia assim como as medidas
terapéuticas antes de iniciar o tratamento;

- N&o esperar que o doente se queixe, observar e perguntar;

- Adotar uma estratégia terapéutica mista;

- Monitorizar os sintomas, permite clarificar objetivos, validar os resultados das
terapéuticas adotadas, reavaliar as intervencdes;

- Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas, acompanhando as necessidades
do doente;

- Cuidar dos detalhes, permite otimizar o controlo dos sintomas;

- Estar disponivel.

O controlo sintomatico segundo Neto (2010b) representa uma estratégia de

intervengdo no sofrimento em CP e pretende proporcionar um maior nivel de conforto
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para o paciente, considera necessario que as chamadas “ constantes de conforto” estejam
monitorizadas:

- Presenca de sintomas;

- Qualidade do sono;

- Bem-estar psicoldgico.

Cicely Saunders (1996), afirma a existéncia de regras fundamentais que devem ser
orientadoras no controlo sintomatico, explica que deve ser feita uma avaliacdo cuidadosa
dos sintomas que perturbam o paciente, tendo em conta o conceito de “Dor total” que
preconiza uma visao multidimensional da dor, considerando os aspetos fisicos, sociais,

psicolégicos e espirituais.

b)Comunicacdo adequada

Nesta dindmica, a comunicacdo tem um papel de elevada consequéncia, Barbosa e
Neto (2010) ressaltam a importancia da comunicacdo empatica e adequada, devendo o
profissional de salde na sua prética clinica ser capaz de ouvir e comunicar eficazmente,
constitui assim uma necessidade basica na atencdo ao doente e familia, uma obrigacédo
moral e ética em Cuidados Paliativos. Para que esta comunicacdo se efetue com sucesso a
equipa deve possuir ou adquirir conhecimentos na area da comunicacdo, da relacéo
terapéutica, assim como na abordagem e gestdo de problemas emocionais do paciente ou
familiares, permitindo-lhes adquirir maior confianga pessoal e estar munidos de
competéncias que os ajude a enfrentar problematicas transversais aos cuidados paliativos
(Moreira e Branco, 2011). Uma comunicacdo verbal e ndo-verbal, sincera entre paciente,
familia e equipe profissional, sdo o objetivo da relagdo terapéutica, uma ajuda efetiva,
num ambiente adequado, favorece a revelacdo dos medos, angustias, valores e
significados da vivéncia da doenca (Silva e Sudigursky, 2008). Permanecer em siléncio,
ouvir, utilizar linguagem gestual para transmissdo de afetos, promover a expressédo de
sentimentos, sorrindo. Esta presenca sensivel constitui uma habilidade de comunicacéo
necessaria na relacdo interpessoal e necessaria para o estabelecimento de um vinculo de

confiangca (Aradjo e Silva, 2007). A comunicacdo é fundamental para o alivio do
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sofrimento, fornece orientacdo ao paciente e familia contribuindo para que ndo se sinta
desamparado (Twycross, 2003).

Quando as possibilidades de cura estdo esgotadas 0 médico tem de o comunicar ao
doente, ¢ “ [...] o mais dificil problema da relagdo médico-doente”, dificil para o médico
que tera de aceitar que a cura ja ndo é mais possivel e para o doente “[...] que vai ter de
aceitar a incurabilidade e transformar a esperanga em aceitagdao” (Serrdao, 1998:91).

Clayton e Tattersall (2006) afirmam que nos paises desenvolvidos a maioria dos
doentes, preferem receber toda a informacdo acerca da sua doenga, incluindo o
diagndstico, o prognostico e plano de tratamento. Os mesmos autores referem que a boa
comunicacdo € aquela que garante que os pacientes e as suas familias recebem
informacdo no nivel de detalhe que desejam, é de grande importancia permitir momentos
oportunos para que possam discutir os seus medos e preocupacdes sobre o futuro.

Comunicar é transmitir, tornar comum (Clara, 2004). Twycross (2003), sustenta que
comunicar mas noticias é perturbador, para quem as transmite como para quem as recebe,
salientando a necessidade de estar preparado para enfrentar reacdes emocionais intensas.
As mas noticias sdo informac6es que vao mudar drasticamente a vida do doente, torna-se
necessario perceber o que o doente quer saber, quando dizer e como dizer. O autor
considera por isso necessario nunca mentir ao doente, mas evitar que a verdade destrua de
forma irreversivel a esperanca e resulte em ansiedade e desespero incontrolaveis.
“Partilhar noticias dolorosas com qualquer paciente ¢ uma arte” (Kiibler-Ross, 2008:51).
A autora salienta a importancia da simplicidade da informacéo e garantir a privacidade do
doente aquando a comunicagao.

Em 2009, num estudo exploratério sobre “A comunicagdo na transicdo para
cuidados paliativos”, 61.9% dos pacientes inquiridos (quando questionados sobre as
preferéncias especificas vs. conhecimento diagndstico e prognostico), respondeu desejar
receber toda a informacdo inerente a sua doenca. O mesmo estudo constatou que 26% dos
médicos inquiridos nomeou falta de competéncias para comunicar mas noticias (Cardoso,
2009).

No entendimento de Kubler- Ross (2008), o médico deve refletir sobre a sua
atitude perante a morte, para ser capaz comunicar, de falar abertamente com o paciente,

ajudando-o a enfrentar a realidade. Por dificil e delicada que seja a situagdo “nao falar,
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ndo impedird que o inevitavel aconteca” (Twycross, 2003:44). Uma comunicagio
apropriada, da oportunidade ao doente e a familia de se despedir, reorganizar as suas
vidas e planear a fase final de vida (Guarda et al., 2010). O processo de morrer exige

acompanhamento, envolvido de capacidade de escuta (Barbosa, 2004).

¢)Apoio a familia

Porque a familia faz parte integrante dos cuidados, é necessario inclui-la em todo o
processo da doenca desde o diagndstico até & morte, incluindo o auxilio ao luto quando
necessario. O apoio a familia em cuidados paliativos é de grande importancia enquanto
grupo de pessoas significativas para o doente. A familia tem um papel importante no
apoio ao doente terminal que também sofre pelo impacto da doenca nas suas vidas. E
prestadora de cuidados mas também recetora destes (Neto, 2010a).

Segundo Abiven (1997) e resultado da sua pratica clinica, os cuidados ao doente
podem ser efetuados com e diante a familia dependendo da sua vontade, apesar de
considerar que determinados cuidados podem ser traumatizantes e nesses c€asos a
presenca da familia ndo € de todo salutar.

A comunicacao/informacéo, o envolvimento desta nos cuidados ao doente, quando
possivel, assim como a explicacdo dos tratamentos, fomenta a confianca e satisfacdo da
familia (Twycross, 2003). Para que a familia se envolva nos cuidados ao doente, 0s
profissionais de salde devem avaliar as necessidades sentidas pelos familiares na
adaptacdo a doenca, criando condicdes a expressao de sentimentos e medos (Guarda et
al., 2010).

Kristjanson (2006) sustenta que os membros da familia ndo se sentem preparados
para o papel de cuidador, porque sentem que ndo tém competéncias, conhecimentos
especificos de como dar o melhor apoio ao paciente. As familias necessitam de
informagdo como prestar cuidados de conforto e como comunicar no seio familiar.

Neto (2003) menciona “a conferéncia familiar” como uma estratégia de intervencao
estruturada que permite ao doente, seus familiares e a equipa, perceber quais as
necessidades e em conjunto solucionar os problemas quando necessario. Os objetivos da

intervengdo com a familia séo:
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- Promover a adaptagdo emocional em relacdo a doenca terminal;

- Capacitar a familia para a realizacao dos cuidados ao doente e do auto cuidado;

- Preparacdo para a perda, possibilitando uma adaptacdo normal e prevenindo o luto
patoldgico.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (RNCP, 2012)* define familia como: “A
pessoa ou pessoas designadas pelo doente ou, em caso de menores ou pessoas sem
capacidade de decisdo, pelo seu representante legal, com quem o doente tem uma relacéo

proxima, podendo ter ou ndo lagos de parentesco com o doente” (2012:5119).

d)Trabalho em Equipa

Os cuidados paliativos exigem uma abordagem em equipa transdisciplinar, visa
uma atuacdo em conjunto sem fronteiras com o objetivo de responder a problemas em
comum alcancando a sintonia (Bernardo et al.,, 2010a). O trabalho em equipa ¢
fundamental na prestacdo de cuidados ao doente terminal e familia, Mcmilian, Emery e

Kashuba (2006) distinguem equipa multidisciplinar de equipa interdisciplinar:

“Equipas multidisciplinares sdo constituidas por profissionais de saude
independentes, que realizam avaliacBes, planos de acdo e cuidados
independentes, com pouca comunica¢do ou coordenagdo com outros membros
da equipa. Numa equipa multidisciplinar, o medico tradicionalmente
prescreve 0 envolvimento dos outros membros. Equipas interdisciplinares,
pelo contrario, funcionam como unidades colaborativas, que trabalham em

”5

conjunto, para estabelecerem objetivos comuns no cuidar” ° (Mcmilian et al.,

2006:245).

* Artigo de lei n°52/2012 de 5 de setembro, “A presente lei consagra o direito ¢ regula o acesso dos
cidaddos aos cuidados paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e
cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério da Satude”
(2012:5119)

® Traducdo da nossa responsabilidade. No original “Multidisciplinary teams consist of independent
healthcare professionals who conduct independent assessments, planning, and provision of care with little
communication or coordination with other team members. In a multidisciplinary team the physician
traditionally prescribes the involvement of the other team members. Interdisciplinary teams, in contrast,
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A formacdo de uma equipa deve corresponder as necessidades do paciente e
familia, uma equipa interdisciplinar pode incluir: Médico, enfermeiro, psiquiatra,
fisioterapeuta, psicologo, assistente social, cuidador pastoral ou espiritual, nutricionistas,
masico terapeuta, terapeutas respiratorios, terapeutas ocupacionais entre outros
(Mcmillan et al., 2006).

As equipas multidisciplinares de CP e segundo o PNCP (2010) devem incluir:

1. Médicos que assegurem a visita diaria, assisténcia durante todos os dias da semana,
com disponibilidade param urgéncias durante a noite;

2. Enfermeiros em permanéncia as 24 horas;

3. Auxiliares de acdo médica em permanéncia 24 horas;

4. Apoio Psicoldgico que assegure a visita didria aos doentes, suporte as familias e
apoio a equipa.

5.Fisioterapeuta e terapeuta ocupacional, de acordo com o0s planos terapéuticos
individuais e assegurando o apoio diario sempre que necessario;

6. Técnico de servigo social,

7.Apoio espiritual;

8. Secretariado proprio;

9. Coordenacdo técnica da unidade.

A equipa atua no sentido de promover o bem-estar global do doente e da sua
familia, trabalha com uma metodologia e objetivos comuns. A eficacia da equipa requer
uma dindmica que se adapte a cada situacdo, cada membro deve exercer a sua tarefa
profissional de acordo com as necessidades que se impdem (Bernardo et al., 2010a). Os
principais fatores que contribuem para o sucesso desta sdo, a lideranca compartilhada,
uma visao coordenada na prestacao dos cuidados, interacdo e respeito mituo, assim como
competéncia e desenvolvimento profissional (Mcmillan et al., 2006). O profissionalismo,
a flexibilidade, o rigor técnico e o respeito fazem parte dos critérios de qualidade do
trabalho em equipa, assim como a harmonizagdo de um ambiente de cooperagéo sincera

(APCP, 2006). A equipa de cuidados paliativos deve ter como objetivo a manutencédo da

function as collaborative units working together to establish common goals of care” (Mcmilian et al.,
2006:245).
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dignidade do paciente com doenca em fase terminal e adequar a intervencdo ao paciente,
de forma individual (Watson et al., 2005).

As caracteristicas de uma equipa eficaz segundo Bernardo, Rosado e Salazar (2010)
séo:

- Propdsito partilhado; trabalho direcionado para 0 mesmo objetivo,
responsabilidades e papéis bem definidos.

- Empowerment; toda a equipa tem responsabilidades na tomada de decisdo e
sentem-se responsaveis por essas decisoes.

- RelagBes e comunicacdo; todos os elementos tém formacdo e competéncias de
comunicacdo existe na equipa uma relacdo de confianca o que contribui para um
movimento novas ideias e opinides aceitando as criticas no sentido de melhoria, sdo
percebidas como construtivas.

- Flexibilidade; compreende a capacidade de adaptacéo a situactes de mudanca.

- Otimo rendimento; os objetivos s&o atingidos utilizando os métodos de trabalho a
adotados as situacdes.

- Reconhecimento; os éxitos individuais e de grupo séo reconhecidos, conseguindo
assim que a equipa se sinta valorizada e motivada.

- Motivacdo; o grupo sente satisfacdo enquanto equipa cuidadora, tem a consciéncia
da capacidade de crescimento dos seus projetos, solidificando-se assim a qualidade da
equipa. Nesse sentido podem usufruir do investimento na formacéo e na investigacao, o

que permitira o reforco desse sentimento de satisfacao.

Martinez e Barreto (2002) referem que as necessidades do paciente com doenca em
fase terminal sdo varias e complexas e devem ser atendidas de modo interdisciplinar, a
reunido das varias competéncias e saberes vao contribuir para alcangcar um objetivo
comum, ultrapassar momentos dificeis e assim proporcionar 0 maximo de bem-estar ao
doente e familia. E fundamental que a equipa se encontre saudavel fisica e
psicologicamente para que se entregue ao cuidar e a partilha necessaria nestes cuidados.

Twycross (2003) sustenta que a equipa que trabalha em CP estd sujeita a maultiplos
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fatores de stress e aponta vérias estratégias que ajudam os profissionais de saide a manter
a satde fisica e emocional para evitar o esgotamento (burnout®) (Twycross, 2003:200):

o Trabalhar em equipa:

-Partilhar decisdes e responsabilidades;

-Apoio e respeito matuos.

o Boa comunicacdo dentro da equipa.

o Recursos e servicos de apoio adequados.

o Metas realistas.

o Manter-se aberto para receber apoio dos doentes.

o Folgas / alimentacéo / repouso adequados.

o Tempo disponivel para recreacao:

-hobbies;

-restauracao espiritual.

Na opinido do mesmo autor, os profissionais de saude, por vezes, necessitam de
apoio para enfrentar as adversidades que se deparam em CP como:
o Enfrentar a propria mortalidade;
o Enfrentar as limitac6es préprias, pessoais e profissionais;
o Partilhar o controlo;
o Aprender a estar com os doentes e ndo so a prestar-lhes servicos;
o Enfrentar o desafio as préprias crencas;
o Lidar honestamente com as emocdes préprias, por exemplo, colera,

luto, magoa (Twycross, 2003:200).

A OMS preconizou um modelo de intervencdo em CP, os cuidados aplicam-se
precocemente ao longo da doenga em conjugacdo com outros tratamentos que podem

prolongar a vida do doente. Uma abordagem em equipa que vai responder as

® Optamos por manter o termo burnout, porque a tentativa de traducao iria limitar ou alterar o seu sentido.
O burnout é uma sindrome psicol6gica de carater depressivo, caracterizada por sintomas de exaustdo
emocional, despersonalizagdo, sentimentos de incompeténcia e ineficacia, cuja causa estd ligada a vida
profissional (Maslack e Jackson, 1981).
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necessidades do doente e familiares, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida
durante o curso da doenca e no luto (EDPNCP, 2011).

O modelo de intervencao recomendado em CP segundo Goméz-Batiste et al. (2005)
corresponde ao modelo cooperativo com intervencdo nas crises, deve contemplar uma
permanente articulacdo e colaboracdo entre os dois tipos de intervengéo, curativa e

paliativa desde o inicio do processo de doenca (Capelas e Neto, 2010).

1.3-Cuidados Paliativos: Modelo de organizacdao em Portugal

Os cuidados paliativos em Portugal tiveram o seu inicio na década de 90, no
Hospital do funddo em 1992, inicialmente como unidade de Dor e dirigida
essencialmente a doentes do foro oncoldgico, tornando-se mais tarde uma unidade de
medicina paliativa. Em 1996, no Porto, foi inaugurado o servico de cuidados continuados
(atual servico de cuidados paliativos) no Instituto Portugués de Oncologia (IPO), com o
apoio da liga portuguesa contra o cancro. Em 2001, no IPO de Coimbra, foi inaugurado o
servico de cuidados paliativos. A primeira equipa de cuidados continuados domiciliarios
foi criada em 1996, no centro de salde de Odivelas (Marques et al.2009). Os mesmos
autores, afirmam que a introducdo dos cuidados paliativos em Portugal se deveu ao
interesse pelo tratamento da Dor cronica na doenca oncolégica avancada, com o intuito
de promover acompanhamento nas fases terminais da doenga.

Segundo a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos’ (APCP), existem
atualmente 22 equipas de cuidados paliativos em Portugal de acordo com os critérios de
qualidade e requisitos recomendados pelas varias entidades internacionais, que
preconizam a uniformizacdo das préticas assistenciais e regulamentacao destes cuidados.

Os critérios de qualidade para Unidades de Cuidados Paliativos segundo a APCP
(2006), perfazem um total de 32, incidem sobre os cuidados ao doente e familia, trabalho

em equipa, avaliacdo e melhoria da qualidade.

” Associagéo ndo governamental, que teve o seu inicio em 1995,desenvolve um trabalho no sentido de
reforcar o direito de todos os cidad&os aos cuidados paliativos. www.apcp.com.pt [04-06-2012].
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Quadro 1 — Equipas de Cuidados Paliativos em Portugal segundo APCP

Equipas CP Sistema
Equipa de Cuidados Continuados do centro de Saude de Odivelas SNS
Unidade de Assisténcia domiciliaria do IPO de Lishboa SNS
Unidade da Santa Casa da Misericordia de Azeitdo Privado
Servico de Cuidados Paliativos do IPO do Porto SNS
Servigo de Medicina Paliativa do Hospital do Fundao SNS/Rede®
Unidade de Cuidados Paliativos S. Bento Menni (Casa de Saude Idanha) | Privado/Rede
Servico de Cuidados Paliativos do IPO de Coimbra SNS
Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital da Luz Privado
Equipa Intra-hospitalar de Suporte em CP do Hospital de Santa Maria SNS
Unidade de cuidados Paliativos do Hospital Residencial do Mar Privado/rede
Equipa Intra-hospitalar de Suporte em CP do Hospital de Elvas SNS
Unidade de Cuidados Paliativos do Hospital do Litoral Alentejano SNS/Rede
Unidade de Cuidados Paliativos da Rede no IPO do Porto Rede
Equipa Intra-hospitalar de Suporte em CP no Centro Hospitalar de Lisboa | SNS/Rede
Zona Central

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos do Algarve Rede
Servico de Cuidados Paliativos do Hospital de Sdo Jodo, Porto SNS
Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP do IPOLFG SNS
Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP do Hospital Reynaldo dos | SNS
Santos, V. F. Xira.

Equipa de Suporte em CP da Unidade Local de Saude de Matosinhos SNS
Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja Rede
Equipa Intra-hospitalar de CP do Hospital G. S. Antdnio, Porto SNS
Unidade domiciliaria de Cuidados Paliativos — Planalto Mirandés Privado

® Decreto de Lei n°101/2006 da implementagéo da RNCCI.
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Existem também na RNCCI unidades de cuidados paliativos, embora estas nédo
sejam reconhecidas pela APCP como equipas que cumpram os critérios de qualidade para
CP.

No seguinte quadro 2 s&o discriminadas as respetivas UCP da RNCCI® que nio
cumprem os critérios de qualidade recomendados pela APCP*,

Quadro 2 — Unidades Cuidados Paliativos da RNCCI

UCP Sistema
UCP Domus Fraternitas — Fundacéo de Solidariedade Social — Braga Rede
UCP O Poverello — Braga Rede
UCP Centro Hospitalar de Tras-os-Montes e Alto Douro (Centro de Salde de | Rede
Vila Pouca de Aguiar) — Vila Real

UCP de Macedo de Cavaleiros — Macedo de Cavaleiros, Braganca Rede
UCP Hospital Candido de Figueiredo — Tondela , Viseu Rede
UCP Hospital de Nossa Senhora da Assunc¢éo — Seia, Guarda Rede
UCP Hospital Arcebispo Jodo Criséstomo — Cantanhede, Coimbra Rede
UCP, AMETIC Lda. — Lourinh, Lisboa Rede
UCP, L. Nostrum — Mafra — Lisboa Rede
UCP Centro Hospitalar Barreiro Montijo — Setubal Rede
UCP Santa Casa da Misericordia de Alhos Vedros — Setubal Rede
UCP Francisco Marques Estaca Janior — Settbal Rede
UCP Hospital S. Jodo de Deus, Montemor-0-Novo Rede
Centro Hospitalar do Barlavento Algarvio — Portiméo Rede
UCP Hospital Distrital José Maria Grande — Portalegre Rede

% Informacéo retirada diretamente do site do min-satde.pt, http://www.rncci.min-
saude.pt/rncci/onde/Paginas/Unidadesdelnternamento.aspx [12-06-2012].
19 para aprofundar estes critérios confronte, http://www.apcp.com.pt/uploads/Criterios_de_Qualidade-

2006.pdf.
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A 15 de junho de 2004, foi aprovado o Plano Nacional de Cuidados Paliativos
(PNCP), a ser aplicado no ambito do Servico Nacional de Sade'!. Fundamenta a
assisténcia no fim de vida, oferecendo a possibilidade de cuidados, promovendo a
protecdo da dignidade do doente terminal.

Em 2006 foi criada a Rede Nacional de Cuidados Integrados (RNCCI), através do
decreto de lei n°101/2006, uma articulacdo entre a seguranca social e o ministério da
Salde e é formada por um conjunto de instituicbes publicas e privadas que, assistem 0s
utentes que necessitam de cuidados de Saude e apoio social. O reconhecimento da
prestacdo de cuidados paliativos acolhe as necessidades e os direitos de pessoas em fase
final de vida, estes cuidados sdo também assegurados pela rede e através de trés tipos de
respostas:

- Unidades de internamento proprio, onde estdo incluidas as unidades de cuidados
paliativos que estdo destinadas a doentes com doenca complexa, incurdvel em fase
avancada e terminal;

- Equipas intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos;

- Equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos.

Com o objetivo de realizar uma revisdo do PNCP de 2004, o ministro da saude, em
2007 e pelo despacho n° 28941 de 22 de novembro, nomeia um grupo de trabalho para
esse propdsito, que em 2008 efetua uma nova versdo do programa e apresentam
publicamente a proposta.

Em 2010, por despacho da ministra da saude é aprovada a proposta de revisao do
programa de cuidados paliativos (2008-2016), que visa uma adaptacdo ao atual sistema
de saude ap6s a criagdo da RNCCI e adequado as exigéncias e recomendacdes
estabelecidas pela OMS, para um futuro reconhecimento como Projeto demonstrativo da
Organizacdo Mundial da Saude. As metas operacionais a que este programa se propdem
até 2016 sdo: 350 camas em unidades de cuidados paliativos; 30 equipas de suporte Intra-

hospitalar; 40 equipas comunitarias/domiciliarias. O acesso a CP diferenciados a 40% dos

11 Decreto de Lei n°56/79, de 15 de setembro, foi instituido uma rede de 6rgéos e servicos prestadores de
cuidados globais de salde a toda a populacéo, através da qual o estado salvaguarda o direito a protecéo da
saude. O acesso é garantido a todos os cidaddos independentemente da sua condi¢do econémica e social.
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doentes com patologia oncoldgica em fase terminal e a 10% dos doentes que morrem de
outras patologias cronicas.

Segundo Manuel Capelas (2009), no artigo intitulado “Cuidados Paliativos: Uma
Proposta para Portugal”, e baseado num estudo por si realizado, muito estd por fazer no
que concerne as necessidades em CP. Estimou que em Portugal no ano de 2007, “cerca de
62000 doentes tiveram necessidade de cuidados paliativos”, concluindo assim que sao
necessarias 133 equipas de CP domiciliarias, 102 equipas de suporte intra-hospitalar em
CP e 1062 camas distribuidas por diferentes tipologias de recursos. Enuncia ainda que
dessas, 319 dedicadas a instituicGes de agudos, 531 a instituicbes de cronicos e 212
camas a lares (Capelas, 2009).

De forma a satisfazer as diferentes necessidades, os cuidados paliativos devem
contemplar diferentes tipos de cuidados e situacdes, que deverdo ir de encontro a
diversidade populacional. Manuel Capelas (2009) sustenta que a efetiva implementacéo
de um programa nacional de cuidados paliativos devera assentar em quatro pilares:
“adequagdo, disponibilizacdo de farmacos, formagdo dos profissionais e da populac¢éo e
implementag¢do diversificada e equitativa dos recursos” (Capelas, 2009:52).

Em setembro de 2012 foi aprovada em conselho de ministros a lei de bases dos
cuidados paliativos (Lei n° 52/2012) que criou a Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(2012).

“A RNCP é uma rede funcional, integrada nos servi¢cos do ministério da
salde, e baseia-se num modelo de intervencdo integrada e articulada, que
prevé diferentes tipos de unidades e de equipas para a prestacdo de cuidados
paliativos, cooperando com outros recursos de salde Hospitalares,
comunitarios e domiciliarios” (RNCP, 2012:5 121)12.

A coordenacao da RNCP (2012) processa -se a nivel nacional e em articulacdo com
as estruturas regionais e locais. As equipas de prestacdo de cuidados paliativos a nivel

local sio nomeadamente:

12 Informacéo retirada do Diério da Republica, 12 série — N° 172 — 5 de setembro de 2012.
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1- Unidades de cuidados paliativos, servicos especificos de tratamento de doentes
em situacdo clinica complexa, que carecem de cuidados paliativos diferenciados e
multidisciplinares. Os cuidados podem ser prestados em regime de internamento,
podendo a unidade de cuidados paliativos estar integrada num hospital ou noutra
instituicdo de salde com servigo de internamento. As unidades de cuidados paliativos
podem também prestar auxilio no internamento, no apoio intra-hospitalar, nos centros de
dia, apoio domiciliario e consulta externa.

2- Equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos:

a) Prestam aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos
especializados a profissionais de salde e aos servigos do hospital, ao doente e a familia;

b) Intervém na execucdo do plano individual de cuidados (sempre que solicitado)
aos doentes que se encontram em situacdo de doenca avancgada com elevado sofrimento e
com prognostico de vida limitado.

A equipa intra-hospitalar esta integrada na UCP sempre que esta exista na
instituicdo. Esta equipa funciona de forma independente, sempre que ndo exista unidade
de internamento.

3- Equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos:

a) Sempre que solicitadas, prestam cuidados paliativos especificos no domicilio ao
doente, a sua familia ou cuidador;

b) S&o responsaveis pelo apoio e aconselhamento diferenciados, em cuidados
paliativos, as unidades de cuidados de saude primarios (ha comunidade) e as unidades e
equipas da RNCCI;

c) Sao responsaveis pela formacdo em CP direcionada as equipas de saude familiar
do centro de saude e também aos profissionais que prestam cuidados continuados no
domicilio. “ A equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos pode estar integrada
numa rede funcional de cuidados de satde primarios ou na rede de cuidados continuados

integrados, dispondo de recursos especificos” (RNCP, 2012:5122).
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2 - PACIENTE COM DOENCA EM FASE TERMINAL

Doenca terminal é o termo usado quando a doenca de uma pessoa ndo pode ser
curada, isto é, quando se espera que esta eventualmente cause a morte do doente, o
objetivo passa a ser cuidar (Capelas e Neto, 2010).

O doente com doenca em fase terminal é aquele que apresenta doenca avancada,
incuravel e evolutiva, manifesta muitos problemas de salde e elevado sofrimento. A
sobrevida esperada é de 3 a 6 meses, distinguindo-se do doente agonico que é um doente
terminal, mas cujo tempo de vida é apenas de algumas horas (Capelas e Neto, 2010).

Para Pacheco (2002), a fase terminal corresponde a uma fase em que a doenca ja
nédo responde aos tratamentos curativos, sendo a esperanca de vida relativamente curta, e
ja ndo ha esperanga na recuperacdo, a pessoa passa a viver com a certeza da aproximacgao
da morte. O doente comeca a pensar a morte de uma forma diferente do que fazia
engquanto pessoa com salde, a consciencializacdo da morte provoca emocles e
sentimentos singulares e incomparaveis.

A fase terminal, segundo Watson et al. (2005) corresponde a um periodo em que ha
uma perda diaria e acentuada, principalmente da forca (debilidade acentuada), do apetite
(ingestdo diminuida) e da consciéncia (dificuldade de concentracao).

Segundo a Sociedade Espanhola de Cuidados Paliativos (SECPAL), os critérios que
orientam a identificacdo de doenca/paciente terminal, servem ndo sé para definir, mas
também para estabelecer uma terapéutica adequada. Para esta entidade, o diagndéstico de
doenca/paciente terminal acontece quando:

a) A doenca considera-se cronica, avancada e incuravel,

b) Ja ndo responde ao tratamento curativo;

c) Ocorrem numerosos problemas ou sintomas, multiplos, multifatoriais e em
mudanga;

d) A doenca tem um grande impacto emocional no doente, familia e equipa
provocado pela presenca iminente da morte;

e) O prognostico de vida € inferior a 6 meses.
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Ja de acordo com o Plano Nacional de Cuidados Paliativos (2010:11), os doentes
terminais sdo aqueles que apresentam os seguintes critérios:
1. N&o tém perspetiva de tratamento curativo;
2. Tém rapida progressao da doenga e com expectativa de vida limitada;
3. Apresentam intenso sofrimento;
4. Tém problemas e necessidades de dificil resolucdo que exigem apoio

especifico, organizado e interdisciplinar.

Os critérios apresentados apontam para uma etapa final da vida, onde a iminéncia
de morte provoca sentimentos de perda, incerteza face ao futuro, medo, ansiedade e um
conjunto de emocdes que sdo vividas intensamente (Pacheco, 2004). N&o significa
contudo que nada mais h& a fazer, pelo contrario, como recorda Gutiérrez (2001), o
caminho é o alivio da dor, a diminuicdo do desconforto, a promog¢do da autonomia
sempre que possivel, mas essencialmente enfrentar o momento de fim de vida com o
apoio de alguém que seja capaz de ouvir e possa de alguma forma tornar reais 0s seus
ultimos desejos. Encontrar a morte com dignidade.

Na perspetiva de Martinez ¢ Barreto (2002) a palavra “terminal” ¢ sinénimo de
final, final da doenga, final da vida, a morte como final absoluto. A autora recorda que a
morte é o ultimo acontecimento importante na vida de uma pessoa e desses momentos
resultam diversas emoc¢des que cada individuo enfrenta de forma diferente, sendo esta
individualidade, um dos aspetos importantes na interven¢do com doentes terminais.

Barbosa (2003) refere que a doenga terminal provoca mudangas extremas na vida
do doente e da sua familia, no seu presente e na preparacdo para o futuro. E importante
ser sensivel as crencas do paciente nesta fase final de vida, respeitando as suas diferencas

culturais e/ou grupo religioso que possa estar inserido (Watson et al, 2005).

2.1- Adaptacéo a Fase Terminal

A morte no mundo ocidental contemporaneo passou a ser hospitalizada e da

responsabilidade dos profissionais de saude, o fendmeno do ritual da morte diminuiu,
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assim como reducdo do discurso sobre a morte, ndo Ihe é atribuida uma significacéo, é
por isso auséncia de sentido na época contemporanea (Barbosa, 2003).

Segundo Philippe Aries (1988), na ldade média a morte era encarada de forma
passiva, tranquila e aceite como fazendo parte da vida. Na atualidade, perante a morte,
sucede o dramatismo, a aflicdo e o medo.

A cultura ocidental é impregnada pelo individualismo e pela crenca numa Unica
vida, as pessoas procuram viver da melhor maneira possivel e 0 mais tempo possivel. Os
avancos da medicina contribuiram para um prolongamento da vida, surge um novo
pensamento, uma ilusdo, uma fantasia de viver eternamente. Embora a ciéncia possa adiar
a morte, esta é inevitdvel (Parkes et al., 2003). “O problema social da morte ¢
especialmente dificil de resolver porque os vivos acham dificil identificar-se com os
moribundos” (Ellias, 2001:9), porque o morrer do outro faz lembrar a propria morte e o
medo de morrer. Elias (2001) chama-lhe a morte recalcada, tanto no plano individual
como social.

As atitudes perante a morte sdo fortemente influenciadas pela cultura, cada cultura
confina um conjunto de crengas, costumes, simbolos e rituais distintos, contudo “a morte
permanece um mistério” (Parkes, 2003:271). “Um imenso mistério” (Hennezel, 2009:11),
a morte € uma incerteza para todos os seres humanos, porém a certeza que é o fim da
vida. Pensar na morte da sentido a vida, por esse motivo a autora sustenta que nao deve
ser negada mas integrada na vida (Hennezel, 2009).

Kibler-Ross (2008) partilha a ideia de que a morte é recusada, € um tabu na
sociedade atual e reflete-se num medo comum. A autora salienta que no nosso
inconsciente a morte ndo € possivel, ndo é concebivel imaginar o nosso fim, considera a
importancia de refletir sobre a morte, para que se torne consciente a existéncia desta
como um processo natural da vida.

Barbosa (2003) diz tratar-se de uma necessidade, devolver o sentido a morte na
sociedade contemporanea passa por humaniza-la, reinventar rituais que ajudem o ser
humano a vivenciar a morte, conviver com a perda e saber cuidar dos que a sofrem.
Morrer faz parte da vida, € um acontecimento comum a todo o ser humano mas também

um acontecimento Unico marcado pela sua complexidade. Astudillo e Mendinueta (2001)
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referem que 53% dos doentes se adapta & doenga terminal apesar de ser um caminho
doloroso e dificil.

A reacdo de um paciente perante a terminalidade depende das diferentes
caracteristicas individuais. Elisabeth Kiibler-Ross (2008), médica psiquiatra autora do
estudo “Sobre a Morte ¢ o Morrer” (Titulo Original: On Death and Dying, 1969),
teorizou cinco fases ou estadios vivenciados pelos doentes terminais: negacao, ira,
negociacdo, depressdo e aceitacdo'®. Correspondem a reacdes ou mecanismos de defesa
que vao permitir ao paciente a adaptacdo e aceitagdo da fase final da vida em que se
encontra e assim poder morrer em paz e com dignidade. Nem todos doentes terminais
aceitam e defrontam a morte de maneira igual, alguns nunca chegam a atingir o estagio
final — aceitacdo — preconizado pela autora.

Kiibler-Ross (2008) esquematizou um diagrama™* que demonstra a dindmica destes
estadios, referindo que estes tém uma duracdo temporal diferenciada, ndo se substituindo
uns aos outros. Podem ocorrer em simultaneo ou até sobrepor-se, fornecendo um modelo
padrdo de comportamento face a uma doenca terminal. A autora realca ainda a presenca
da esperanca nos doentes terminais, referindo que esta se mantém ao longo de todo o
processo. Segundo Twycross (2003) a esperanca deve ser percebida como algo dindmico,
que representa uma expectativa do doente atingir determinados objetivos que devem ser
sempre realistas.

Kibler-Ross (2008), no que concerne a interpretacdo do seu modelo, sustenta que
ndo deve ser efetuada de forma rudimentar, apesar de em teoria sugerir que ha padrdes
comuns nestas reacdes. Pode também acontecer que a mesma pessoa tenha reacdes
diferentes em momentos diferentes. Cada ser humano é dotado de individualidade,
singularidade e dissemelhanca propria da existéncia humana.

Segundo Twycross (2003), a antevisdo da perda da prépria vida desencadeia um
conjunto de respostas psicologicas, que em alguns casos podem aparecer em conjunto,

outras podem nunca existir. As respostas psicoldgicas variam ao longo da doenca, desde

13 para aprofundar esta tematica consultar, (Kubler-Ross, 2008) “Sobre a Morte ¢ o Morrer” (Titulo
Original: On Death and Dying, 1969).
! Confronte (Kubler-Ross, 2008:296) “Sobre a Morte ¢ 0 Morrer”.
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o diagnostico até ao aproximar da morte, agrupando-se em trés momentos, caracterizados
por diferentes sintomas:

- A rutura. Pode durar dias ou semanas e apresenta-se sob a forma de descrenca,
negacdo, choque /entorpecimento e desespero;

- A disforia. Pode durar semanas ou meses e apresenta sintomas de ansiedade,
insonia, dificuldade de concentracéo, colera, rutura de atividade, tristeza e depressao;

- A adaptacdo. Surge a medida que a disforia diminui e é caracterizado pelo
enfrentar das complicagdes, estabelecimento de novas metas, esperanca restaurada com

novos objetivos e retoma das atividades sempre que possivel.

2.2-Sofrimento Humano

O sofrimento e a dor sdo inerentes a condi¢cdo humana, ocorrem no percurso da vida
de todas as pessoas enquanto seres psicoldgicos e bioldgicos.

A dor é uma complicagdo frequente nos doentes oncolégicos, manifestando-se em
sofrimento quando néo controlada eficazmente (Pereira, 2010).

Atendendo ao contexto de Cuidados Paliativos, devemos refletir sobre a dimensdo e
intensidade do sofrimento humano. Consideramos portanto necessario fazer
primeiramente a distincdo entre dor e sofrimento, uma vez que a dor € um dos sintomas
mais frequentes no doente em fase terminal (Pacheco, 2004).

De acordo com a International Association for the study of pain, a Dor ¢ “uma
experiéncia sensorial e/ou emocional desagradavel associada a uma lesdo tecidular real
ou potencial ou é descrita em termos de tal dano” ™. A dor, primordialmente, refere-se a
queixas somaticas, as quais surgem como indicador ou indicio de que algo de natureza
biologica ndo esta bem. De acordo com Damasio, a dor é resultado de um estado de
disfuncdo num tecido vivo, que é consequéncia de um estimulo. A dor ndo é uma

emocdo, mas pode induzir emog6es (Damaésio, 2000). Uma dor de fraca intensidade pode

A citagdo foi retirada diretamente do site da International Association for the Study of Pain. Traducdo da
nossa responsabilidade. No original “An unpleasant sensory and emotional experience associated with
atual or potential tissue damage, or described in terms of such damage”, http://www.iasp-
pain.org/Content/NavigationMenu/GeneralResourceL inks/PainDefinitions/default.htm [22-05-2012].
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ser mal tolerada e levar a um elevado sofrimento. Pelo contrario, uma dor de elevada
intensidade pode ser bem tolerada, depende de como esta é percebida e interpretada pelo
paciente. E importante diferenciar dor de sofrimento porque pode existir dor sem
sofrimento (ex. dores de parto), a dor pode provocar sofrimento (ex. doenga oncoldgica) e
existir sofrimento sem dor (ex. luto) (Barbosa, 2010). A dor é simultaneamente um
fendmeno psiquico e somatico sob influéncia do humor, da moral e do significado que a
dor tem para o doente. “ Dor ¢ aquilo que o paciente chama de sofrimento” (Twycross,
2003:83).

O sofrimento, na perspetiva de Rojas (2005), € uma dor moral, psicoldgica, € mais
interior, normalmente ¢ incompreendida pelos outros e “ [...] é frequentemente
acompanhada de um cortejo de vivéncias que se alinham nas proximidades da angustia,
da inquietude, da tristeza, do pessimismo [...] podendo resvalar para o desespero” (Rojas,
2005:239), contudo, pode ser a chave para a maturidade pessoal e o crescimento interior.

O sofrimento, de acordo com Cassel (1982), é um estado de angustia severa,
associada a acontecimentos que ameacam a integridade da pessoa, afetando-a na sua
totalidade e nunca apenas numa parte. E uma experiéncia Gnica e vivida de forma
individual na dimensdo fisica, emocional, mental, espiritual e social. Compreender a
causa e o significado desse sofrimento, ultrapassa os aspetos fisicos da doenca. O autor
afirma que a falha dos médicos para entender a natureza do sofrimento pode resultar em
intervencBes medicas (embora tecnicamente adequadas para aliviar determinado
sofrimento), que se tornam, numa fonte de sofrimento (Cassel, 1982).

De acordo com Pessini (2002), a dor fisica € a fonte de sofrimento mais comum no
doente em fase terminal, mas a dor do processo de morrer vai para além do fisico. S6
investir no tratamento da dor, ndo protege os pacientes do sofrimento psicoldgico. Cuidar
da dor e do sofrimento € a solugdo para conservar a dignidade.

As dimensdes da dor/sofrimento sdo distintas, mas porque se inter-relacionam entre
si, torna-se por vezes dificil distinguir umas das outras. Dimensdo fisica, psiquica, social
e espiritual (Pessini, 2002), preconizada como “Dor total” por Cicely Saunders (1996).

Segundo Neto (2010a:9) sao fonte de sofrimento para os doentes com doenga em
fase terminal:

- Perda de autonomia e dependéncia de terceiros;

45



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

- Sintomas mal controlados;

- Alteracdo da imagem corporal;

- Perda do sentido da vida;

- Perda de dignidade;

- Perda de papéis sociais e estatuto;

- Perda de regalias econdmicas;

- Alteracdes nas relacdes interpessoais;
-Modificagédo de expectativas e planos futuros;
-Abandono.

As modalidades de sofrimento instituidas por Barbosa (2010) envolvem diferentes
dimensGes, que no decurso do processo de doenca ficam fragilizadas. Devem ser
abordadas no conceito de sofrimento total, mas podem derivar em ocorréncias especificas
em determinadas areas: o fisico, o espiritual, o relacional (social e familiar), o psicoldgico
(mental e emocional). Segundo o autor, “[...] deveriam constituir-se no sexto sinal vital
a aplicar a todos os doentes alvos de cuidados” (Barbosa, 2010:577). As varias dimensoes
do sofrimento devem ser avaliadas de forma sistematica e integrada, sdo dimensoes
complexas, globais e simultaneas, mas Unicas na perspetiva de cada doente (Barbosa,
2010).

As preocupacOes existenciais e espirituais em relacdo aos cuidados em fim de vida
tém sido fonte de atencdo crescente, uma revisdo sistematica de literatura revelou que o
sofrimento existencial e a angustia profunda no fim de vida sdo algumas das situacdes
mais debilitantes que ocorrem em pacientes em fim de vida (Boston et al., 2011). De
acordo com Kissane (2000), o sofrimento existencial associado a doenca terminal ameaca
a integridade da pessoa. E um estado de distress'® no individuo que se confronta com a
proximidade da sua morte, 0 que causa ansiedade, perda de sentido da vida, dor resultante
das perdas, isolamento, perda de controlo e de dignidade.

O papel da comunicagdo empatica com o doente sobre o sofrimento, contribui para
que ndo se sinta s6, mas também para perceber qual a origem do sofrimento, a aceitacéo

incondicional e o respeito pelo sofrimento, a troca reciproca de experiéncias,

16 Optamos por manter o termo distress, porque a tentativa de tradugdo iria limitar ou alterar o seu sentido.
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pensamentos, emogdes e sentimentos, vai permitir o alivio do sofrimento assim como o
desenvolvimento pessoal (Barbosa, 2004). A este respeito Chochinov (2002) refere que

numa fase terminal o doente tem necessidade de expressar 0 seu sofrimento.

Chochinov (2002) exp6e um trabalho proeminente que incide sobre a consciéncia
de dignidade em doentes em fim de vida. “Dignity — conserving care model of palliative
care” é considerado um mapa terapéutico que agrega questdes fisicas, psicoldgicas,
sociais e existenciais, as quais podem afetar as percec6es individuais de dignidade, aqui
entendida como a capacidade do individuo se sentir importante em relacdo aos outros,
com valor préprio. No modelo preconizado, salientam-se trés grandes dominios:

- Preocupac@es relacionadas com a doenca;

- Preocupacdes relacionadas com o proprio, ou seja, a sua percecdo do sentido de
dignidade;

- Preocupacdes relacionadas com o meio social, fatores externos que tém influéncia
sobre o individuo e o seu sentido de dignidade.

Estes dominios referem-se a questfes gerais que determinam como os individuos
experimentam o sentimento de dignidade quando a morte se aproxima. Cada dominio
contém temas e subtemas criteriosamente definidos que aumentam a nossa compreensao
sobre as consideracfes de dignidade nos doentes em fim de vida. Sdo preocupacoes
relacionadas com a doenca: a ansiedade, o0 medo da morte, incerteza face ao futuro,
angustia, medo da dor e de outros sintomas que causam sofrimento. A preocupagdo com a
manutengdo da autonomia funcional, a manutencdo da capacidade cognitiva e
participacdo na tomada de decisdo. As preocupacdes relacionadas com o reportorio de
conservacdo de dignidade, dizem respeito aos recursos psicoldgicos e espirituais do
doente. O autor realgca a esperanca realista, manutencdo de papéis e orgulho préprio,
conservar a individualidade apesar de todas as alteracGes fisicas existentes. Preservar a
autonomia, andlise da narrativa de vida, aceitacdo e resiliéncia, viver o momento
presente, procura de conforto existencial e espiritual, se for o caso, deixar legado. Por
ultimo preocupagdes com o meio social, sdo os fatores e influéncias exteriores que podem

afetar a dignidade do doente, como a privacidade enquanto recetor de cuidados, a garantia
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do apoio social quando necessario, a promog¢do da resolucdo de assuntos pendentes ou
ndo resolvidos e a prevencdo da sobrecarga dos cuidadores (Chochinov, 2002).

Em “Dignity Therapy: a Novel Psychotherapeutic Intervention for Patients near the
End of Life”, Chochinov et al. (2005) referem ser exequivel uma abordagem terapéutica
ndo farmacoldgica destinada a diminuir o sofrimento existencial e a angustia em
pacientes em fim de vida. Neste ambiente terapéutico, os pacientes sdo orientados (por
profissionais com formacdo adequada) atraves da conversacdo, baseando-se esta no
modelo da “terapia da dignidade” (Chochinov, 2002). O paciente ¢ assim convidado a
discutir as questdes que mais importam para si e que gostaria que fossem abordadas e
relembradas. Falara abertamente da sua vida, dos seus sentimentos, memdrias, esperancas
e desejos para si e familiares proximos. As sessbes sdo gravadas, depois transcritas e
devolvidas ao paciente. Este processo terapéutico tem o objetivo de reforcar o sentido de
dignidade, de reforcar o sentido de significado e propdsito, ao fornecer ao paciente um
legado duradouro para os seus familiares e amigos. Os doentes que participaram na
terapia da dignidade relataram maior qualidade de vida, sensacdo de sofrimento

diminuida e uma maior vontade de viver (Chochinov et al.2005).
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3- INTERVEN(;AO PSICOLOGICA EM CP
3.1-Perspetiva Histdrica

“A psicologia ¢ o estudo cientifico do comportamento ¢ dos processos mentais”
(Feldman, 2001:4) diz respeito ao que os individuos fazem, mas também aos seus
pensamentos, sentimentos, memorias e percecdes. A psicologia procura explicar, prever,
modificar e melhorar a vida das pessoas.

As primeiras tentativas para que a psicologia se tornasse uma ciéncia independente,
ou seja, que pudesse delimitar um campo de conhecimento préprio, surgem na segunda
metade do século XIX.

A Psicologia nasce formalmente em 1879 com Wilhem Wundt, que se dedicou ao
estudo experimental dos fendmenos psicoldgicos, inaugura o primeiro laboratério de
Psicologia em Leipzig, na Alemanha. Desenvolveu o modelo do estruturalismo, que
aborda os elementos que constituem a base do pensamento, consciéncia, emogodes e outro
tipo de atividades e estados mentais, 0 objeto de estudo é a consciéncia e 0 método de
investigacdo a introspecdo. O Funcionalismo veio substituir o Estruturalismo na evolugéo
da Psicologia, ndo se concentrando nos componentes da mente, mas no que ela “faz”, ou
seja, as fungdes da atividade mental e do comportamento em geral na adequagéo ao meio
ambiente.

A escola behaviorista (comportamentalista) tem origem nos Estados Unidos e o seu
precursor foi Jonh B. Watson. Esta corrente da psicologia enfatiza os aspetos
comportamentais passiveis de observacdo e desconsidera o estudo dos processos mentais,
colocando o foco na anélise e descricdo objetiva do comportamento observavel, sendo
este 0 seu objeto de estudo.

Em 1900, impbe-se a Psicologia da Gestalt. Uma abordagem que considera a
maneira como a organizacao da percecdo e do pensamento é feita. O lema deste modelo é
sustentado por: “O todo ¢ maior que a soma das partes”. Totalidades em lugar de

elementos individuais.
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A psicandlise surge com Sigmund Freud em 1900, elabora a perspetiva
psicodinamica, que pressupdem que o comportamento é motivado por forcas internas,
pelo “inconsciente”.

As contribuiges iniciais da Psicologia sdo diversas assim como complexas, 0 que
faz realcar a diversidade das grandes orientagdes tedrico-préaticas da Psicologia, sendo
elas:

- A perspetiva Biologica fundamenta que o modelo psicolégico Vvé o
comportamento na perspetiva do funcionamento bioldgico.

- Na perspetiva psicodinamica'’, o modelo psicolégico é baseado no postulado de
que o comportamento é motivado por forcas interiores e conflitos sobre os quais o
individuo possui pouca consciéncia e pouco ou nenhum controlo.

- A perspetiva cognitiva, apoia-se no modelo psicolégico que estuda a maneira
como as pessoas conhecem, pensam e compreendem o mundo. Os psic6logos cognitivos
procuram explicar como as pessoas compreendem e representam 0 mundo, como
processam a informacéo e a sua influéncia no comportamento.

- A perspetiva comportamental centra-se no comportamento observavel, tem como
pressuposto que a compreensdo e o controlo do ambiente sdo suficientes para explicar e
modificar o comportamento.

- A perspetiva humanista, este modelo pressupdem que as pessoas podem ter o
controlo das suas vidas rejeitando as perspetivas anteriores. Os psic6logos humanistas
acreditam que todas as pessoas podem desenvolver altos niveis de maturidade e
desenvolvimento. O ser humano é capaz de tomar decisGes sobre a sua propria vida
(liberdade de escolha). A perspetiva humanista salienta o papel da Psicologia como forma
de ajuda e enriquecimento no processo de realizacdo pessoal (Feldman, 2001).

Estas perspetivas ocupam um lugar importante na integracdo dos varios ramos da
Psicologia. O psicélogo de qualquer ramo pode aplicar uma ou mais perspetivas na
fundamentacédo da sua prética profissional.

De acordo com Feldman (2001:16):

70 modelo psicodinamico pertence a Sigmund Freud, a sua contribuicéo teve um efeito revolucionario no
séc. XX (Feldman, 2001).
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“Dada a diversidade e a complexidade do comportamento humano,
nenhuma perspetiva é sistematicamente a mais adequada para explicar o
comportamento. Porém, em conjunto, as diferentes perspetivas
proporcionam-nos 0s meios de explicar o espantoso polimorfismo do

comportamento humano”

3.2-Perspetiva Etica

A promogdo da salde do bem-estar, da qualidade de vida e plenitude do
desenvolvimento das pessoas faz parte dos objetivos a que o exercicio da psicologia se
propBe. A pessoa nos seus diferentes contextos é o objeto de estudo da psicologia, tendo
como principal instrumento de intervencdo a relacao interpessoal (CDOPP, 2011).

O psicdlogo tem o dever de na sua pratica profissional garantir a exceléncia, deve
responder aos seguintes principios:

a) Integridade, ou seja, a fidelidade aos principios de atuacdo da profissdo devendo-
os promover de forma ativa. O psicologo deve evitar e prevenir o conflito de interesses;

b) Beneficéncia e ndo-maleficéncia. Este principio defende que o psicologo tem o
dever de ajudar o paciente a promover e proteger 0s seus interesses. Deve intervir de
forma a ndo provocar prejuizo quer por a¢des ou por omissdes. O seu trabalho incide na
promocdo do bem-estar fisico psiquico e social das pessoas;

c) Competéncia, os psicdlogos devem exercer a sua atividade de acordo com 0s
pressupostos cientificos e técnicos da profissdo. A competéncia é adquirida através de
formacédo especializada e em constante atualizagao.

d) Responsabilidade. O psicologo deve ter consciéncia das consequéncias do seu
trabalho, deve contribuir para os bons resultados das suas intervengdes, devendo avaliar o
nivel de fragilidade dos seus pacientes, respeitando-a, promovendo o seu bem-estar. O
psicologo deve respeitar as decisdes e os direitos das pessoas, fomentando o respeito pela
sua dignidade (CDOPP, 2011).

Segundo 0 CDOPP (2011:1) a dignidade consiste:
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“ Num valor universal, caracteristico do ser humano, sendo que decorre da sua
natureza racional tornando-o capaz de distinguir o bem do mal e de construir
relacBes interpessoais. A dignidade sera entdo um valor especifico exclusivo
da pessoa humana que deve ser respeitada sob pena de lhe ser negada a sua
propria condi¢do. Respeitar a dignidade sera aceitar todas as decisdes da
pessoa desde que enquadradas num exercicio de racionalidade, a partir de uma

consciéncia alargada e refletida.”

O psicologo deve perceber a pessoa, respeitar e promover a sua autonomia e auto

determinacéo, aceitando-a de forma incondicional.

3.3-Psicologia da Saude

Durante o século XIX predominou o modelo Biomédico da Medicina, o0 homem era
visto como um ser puramente biol6gico. De acordo com este modelo, a doenca provém
do exterior, que provoca no organismo alteracdes bioldgicas que o individuo ndo
controla. A saude e a doenga sao vistas de forma distintas, a pessoa ou é saudavel ou é
doente. Ainda de acordo com este modelo, o corpo (fisico) e a mente (abstrato)
funcionam de forma independente.

No século XX novas abordagens compuseram o modelo Biopsicossocial. A
medicina psicossomatica afirmou interacdo entre mente e corpo, porque fatores
psicolégicos podem ser consequéncia de uma doenca, mas também contribuir para o seu
aparecimento. Também a Salde Comportamental e a Medicina Comportamental
colocaram em causa 0 modelo biomédico, o papel desempenhado pelo comportamento na
determinacéo do estado de satde, como a prevencdo da doenca e a manutencdo da salde,
séo indicadores da integracdo entre a mente e o corpo.

A Psicologia da Saude surge como tributo da psicologia na compreensao da salde.
Segundo Matarazzo (1980), a psicologia da satide ¢ “o conjunto das contribuigdes
especificas, educacionais, cientificas e praxicas da disciplina da psicologia para a

promogdo e manutencdo da salde, prevencdo e tratamento da doenca e disfungdes
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relacionadas” (Matarazzo, 1980 apud. Odgen, 1999:18). Este ramo da psicologia sustenta
que os seres humanos devem ser percebidos numa perspetiva bioldgica, psicoldgica e
social. A doenca pode ter origem na combinacdo destes trés fatores, € o que fundamenta a
abordagem do modelo biopsicossocial de saide e doenga preconizado por Engel (quadro
3) (Odgen, 1999).

Quadro 3 — Modelo Biopsicossocial da Saude e Doenga (Engel, 1977 e 1980)

Bio: Psico: Social:
Virus Comportamento Classe
Bactérias 4 | > Crengas < > Emprego
LesGes Coping Etnia
Stress
Dor

Fonte: adaptado de Ogden, 1999.

A Organizagdo Mundial da Satde definiu: “Salde é um estado de completo
desenvolvimento fisico, mental e bem-estar social e ndo meramente a auséncia de doenca
ou enfermidade”.’® Ribeiro (2005) salienta que o conceito de salde é variavel e
dependente do contexto histérico e cultural, cientifico e filosofico, social e pessoal,
refletindo os valores e as crencas de cada individuo e sociedade. O conceito de salude esta
relacionado com a percecdo que cada pessoa tem em determinado contexto cultural,
espacial e temporal, sendo dependente das crencas individuais.

Segundo Lau (1995), as crencas de salde podem ser percebidas nas dimensfes
fisioldgica/fisica, psicologica, comportamental, consequéncias futuras e auséncia de
doenca/sintomas. Estas dimensdes ddo-nos uma visdo multidimensional da salde, assim
como da doenga. O mesmo autor refere a existéncia de dimensdes que conceptualizam o

“estar doente”:

18 Citacéo retirada diretamente do site WHO. Traducdo da nossa responsabilidade. No original “Health is a
state of complete physical, mental and social well-being and not merely the absence of disease or infirmity”
http://www.who.int/about/definition/en/print.html [07-05-2012]
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- Né&o se sentir normal;

- Auséncia de saude;

- Sintomas especificos (fisicos e psicologicos);
- Presenca de doencas especificas;

- Dimensé&o temporal da doenca;

- Consequéncias da doenca na vida do paciente (Ogden, 1999).

Os individuos tém cognigdes consistentes sobre a doenca, estas sdo usadas para lhe
atribuir sentido e os ajudar a lidar com a doenga. Segundo Leventhal et al. (1980)
cognicdes de doenca sdo as crencas que a maioria dos homens se baseiam, de forma a
tentarem raciocinar com acerto em relacdo a doenca. Através destas poderdo reunir
condi¢des mentais suficientes para refletir e compreender a doenca, encontrar a melhor
forma de com ela lidar (estratégias de coping®) e adotarem as devidas precaucées no
caso de adoecerem. Nesse contexto Odgen (1999) identifica cinco dimensdes cognitivas
destas crencas:

1. Identidade, que é o nome dado a doenca, o diagndstico médico.

2. Causas percecionadas da doenca, as quais podem ser psicossociais ou bioldgicas.
A atribuicdo da causa a doenca reflete-se pelas representacdes sociais que o doente tem
desta.

3. Dimensdo temporal, motivada pelas crencas, tempo esperado de duracdo da
doenca, a qual podera ser aguda ou cronica.

4. Consequéncias, percecdes sobre o impacto da doenga na vida do paciente e quais
as principais alteracGes na sua qualidade de vida.

5.Possibilidade de cura e controlo da doenca, crenca dos pacientes, de que em

conjunto com os médicos podem curar e controlar a doenga (Ogden, 1999).

Optou-se por ndo traduzir o termo Coping devido & inexisténcia, em portugués, de uma palavra capaz de
expressar o significado associado ao termo original. Sdo possiveis significados em portugués relacionados
com a palavra Coping: “enfrentar”, “lidar com”.

Coping é definido como um conjunto de esforcos, cognitivos e comportamentais, utilizados pelos
individuos com o objetivo de lidar com situacBes especificas (internas ou externas) que surgem em
situacBes de stress (Lazarus e Folkman, 1984).
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Porque cada individuo € Unico, portador de uma cultura especifica e cognigdes
proprias, “a experiéncia de doenga ¢ vivida individualmente e, para cada individuo, a
mesma doencga tem significados diferentes” (Ribeiro, 2005:218).

O modelo biopsicossocial da doenca, os fatores socioculturais e comportamentais
dos contextos onde os individuos estdo inseridos, ttém um papel importante no adoecer no

decorrer da doenca e no seu desenlace (Paul, 1995).

3.4-Competéncias do Psicologo em CP

Segundo Watson et al. (2005) todos os profissionais devem ter uma compreensao
basica de atendimento psicoldgico, para que a sua préatica clinica seja otimizada, contudo
cabe ao psicdlogo com a sua perspetiva e dotado de competéncias especializadas ajudar o
paciente e familia nas suas perdas e sofrimento.

Os psicologos tém formacédo no sentido de compreender o comportamento humano,
tém as competéncias necessarias para apoiar e estimular a expressdo do pensamento e
emocdes, no sentido de ajudar a enfrentar a doenca através do aconselhamento,
comunicacdo apropriada e desenvolvimento de estratégias de coping (Watson et al.,
2005).

A OMS define cuidados paliativos e menciona que estes integram o apoio
psicoldgico no cuidado ao paciente. Os aspetos psicolégicos e problemas psicossociais
sdo elementos essenciais em cuidados paliativos, contudo o papel do psicélogo nestes
servicos ndo é claramente definido uma vez que todos os profissionais de salde devem
ter algum conhecimento da dindmica psicoldgica na doenca terminal, como habilidades
de comunicacdo e avaliacao de risco psicoldgico (Jinger et al., 2010).

Um recente estudo elaborado por O’Connor e Fisher (2011) constataram uma
indefinicdo de fronteiras claras do papel de cada profissional que trabalha em equipa
interdisciplinar de cuidados paliativos, principalmente relevante na prestacdo da atencgéo
psicossocial. No processo de legitimacdo de conhecimento profissional, os autores

sustentam que parece existir uma clivagem entre os profissionais, particularmente entre
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0s que tém conhecimento especializado no atendimento psicoldgico e aqueles sem
especializacao na area.

De acordo com a National Institute forClinical Excellence (2004) sdo quatro 0s
niveis de avaliacdo e intervencgdo psicoldgica:

O nivel | corresponde ao nivel mais béasico de apoio emocional em CP. Os
profissionais de salde e sociais devem adquirir competéncias basicas de comunicacéo,
ser capacitados de compaixao e apoio, fornecendo um suporte emocional geral.

O nivel Il envolve o conhecimento de outras técnicas, tais como resolucdo de
problemas. Os profissionais devem possuir formacao adicional.

O nivel 1l exige profissionais credenciados e treinados em aconselhamento
psicolégico especifico, em intervencdo na ansiedade e noutros transtornos psicologicos.

O nivel IV corresponde ao mais alto nivel de especialistas em saide mental. S&o
especialistas em intervencBes psicoldgicas, como a psicoterapia. Devem proporcionar
formacdo e supervisdo para o desenvolvimento profissional continuo de quem trabalha
nos niveis | e Il. Os Psicdlogos especialistas desempenham um papel significativo no
desenvolvimento e manutencgdo de habilidades de comunicacgdo através da formacéo.

Em 2009, a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) aprovou a criagao
da task-force na formacdo para psicologos em cuidados paliativos. Esta iniciativa teve o
propdsito de definir claramente o papel e fun¢des do psicdlogo em cuidados paliativos e
desenvolver uma orientacdo europeia na sua formacdo, uma vez que em cuidados
paliativos este ndo esta bem definido. O objetivo consistiu em desenvolver um nuicleo
curricular internacional para psicologos que trabalham ou pretendem trabalhar em CP.
Segundo os autores é consensual que o trabalho do psicélogo em CP e no nivel mais alto
de especialidade deva incidir em cinco areas principais:

- A avaliacdo psicologica;

- Aconselhamento e psicoterapia, individual, familiar e em grupo;

- Consulta, supervisao e apoio a equipa;

- Educacéo;

- Investigacéo;

Para além destas cinco areas principais de trabalho, foram destacados temas gerais

gue devem ser areas de reflexdo dos psicélogos que trabalnam em CP. Neste ambito o

56



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

psicologo deve refletir e ter conhecimento sobre a lei, sobre os regulamentos
profissionais, a ética, a diversidade cultural, autoconhecimento e autocuidado, politica e
organizacao, politica e estratégia em contexto de CP (Junger et al., 2010).

Mais recentemente a Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC) elaborou
um documento “Guidance on postgraduate education for psychologists involved in
palliative care” (2011) onde é possivel visualizar os conteddos programaticos gerais e
especificos para o nivel mais alto de especializacdo (formacdo) para psicélogos que
trabalham em cuidados paliativos.

Segundo um inquérito realizado em dezembro de 2009 (UMCCI), aplicado a
profissionais de varias ECCI do pais, 50% dos psicologos declararam nédo ter formacao
em cuidados paliativos, 13% tem participacdo em seminarios, 21% tem formacéo bésica,
4% formacdo béasica + seminarios e apenas 4% apresentam formacdo avancada em
cuidados paliativos (EDPNCP, 2011-2013).

De Acordo com o National Institute for Clinical Excellence (2004) e Watson et al.
(2003), o psicologo deve intervir junto dos pacientes e familiares com problemas
psicoldgicos, tais como:

- Complexas reacdes ao luto, como o luto prolongado, ou patoldgico;

- Transtornos de ajustamento, medos subsequentes da doenca;

- Morbilidade psicolégica, como a ansiedade e depressao;

- Problemas de relacionamento e comunicacao;

- Sofrimento psicoldgico;

- Gestéo de sintomas.

Hennezel (2001) considera que o psicologo que trabalha numa equipa de cuidados
paliativos tem como funcéo principal dar apoio psicoldgico aos doentes e familiares, deve
ter a seu cargo também a formacdo e informacdo da equipa, assim como fazer
investigagdo na area. O psicologo em CP deve acompanhar o doente na sua “crise da
morte”. Este ¢ um acontecimento psiquico e singular. Assistir psicologicamente a morte
como processo, exige identificar os mecanismos de defesa inconscientes, respeitando-os e
ajustando-se a eles. A manutencdo ou restabelecimento da autoestima do paciente e a

procura de um novo sentido para a vida é outro dos objetivos da intervencdo do
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psicdlogo, porque a doenga e a iminéncia de morte provocam uma grande vulnerabilidade
psicolégica, compreendendo fases de grande angustia e desespero. Deve ser também
valorizada e considerada indispensavel a presenca efetiva de alguém que possa controlar
a angustia e aflicdo psiquica, identificando-as e desta forma ajudar a ultrapassa-las
(Hennezel, 2001). “Orientado psicologicamente podera ser possivel que, apesar de
dolorosa, a fase final da vida possa ter um importante e saudavel balango emocional”

(Ballone, 2002).

O counselling permite a expressdo emocional do paciente, da familia e também dos
profissionais de salde (Ruiz e rios, 2005). Na perspetiva de Martinez e Barreto (2002), o
counselling € uma estratégia adequada no enquadramento geral de intervencédo
psicoldgica, é utilizado na resolucdo de problemas especificos, no processo de fazer
frente as crises decorrentes da doenca, no trabalho dos sentimentos e conflitos internos e
na melhoria das relaces com a familia ou equipa através da comunicacdo. A autora
sustenta que além do aconselhamento, existem outros aspetos de especial importancia na
abordagem ao paciente em fim de vida. Devem ser respeitados os tempos do doente, 0
seu ritmo, descobrir e compreender 0 que 0 paciente deseja e 0 que procura, permitindo-
Ihe seguir o caminho. Trabalhar o processo de morrer, € compreender que a pessoa esta
viva e a vivenciar a proximidade da sua finitude. Os seus problemas estdo sobretudo
relacionados com a vida, mas é importante poder falar da morte no momento oportuno
com o doente e a familia (Martinez e Barreto, 2002).

Na doenga terminal, quando o corpo se degrada, a atividade psiquica pode manter
toda a sua energia (Hennezel, 2001; Chochinov et al., 2005). Acompanhar a crise da
morte e intervir quando existem bloqueios a sua evolugdo é competéncia do psicélogo em
CP (Hennezel, 2001). Romero et al. (2001) no artigo “¢,Cuando se pide la intervencion
del psicélogo en una unidad de cuidados paliativos?” concluiram que as equipas pedem a
intervengdo do psicologo em situacdes de “desespero”, ou seja, quando o paciente
apresenta grandes alteracfes emocionais, de ansiedade e comportamental. Os autores
convidam a uma reflex@o sobre a necessidade de intervir de forma preventiva ao inves de

intervir apenas quando a situacdo emocional ja esta fora de controlo. A este proposito,
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Gutierrez (2010) apoia a necessidade de um modelo de intervencéo preventivo, centrado
nos processos de adaptacdo do doente e ndo apenas no controlo de sintomas.

Enfrentar um progndstico de morte fomenta um turbilhdo de emoces e sentimentos
que se tornam dificeis de gerir e podem provocar stress psicoldgico, desestruturacao
emocional e intenso sofrimento no paciente e familiares. O psic6logo em cuidados
paliativos vai intervir na diminuicdo do sofrimento, aumentar a qualidade de vida e bem-
estar do doente e familia, facilitando uma morte com dignidade (Lacasta, 2008).

Paul (1995) considera que sdo cinco as questdes basicas com que a intervencdo
psicoldgica deve lidar:

1- A doenca grave e incapacitante ou a que provoca deformacdo, acarreta
inevitavelmente reacdes ou perturbacbes psicologicas, as quais nao se pode ficar
indiferente, as mesmas necessitam assim de cuidados psicoldgicos.

2- “Os cuidados psicoldgicos sdo subjacentes a eficacia de muitos tratamentos, pelo
que estes ndo devem ser considerados um luxo, mas um componente basico do
tratamento que tem igual prioridade” (Patl, 1995:36).

3- Os cuidados psicolégicos devem minorar o choque stressante que a doenga pode
provocar, assim como os tratamentos e lesdes. Devem ser também recomendados para
prevenir o stress provocado pelo médico, enfermeiro e instituicdo hospitalar.

4- Os cuidados psicoldgicos devem ter um carater preventivo.

5- Os profissionais de satde devem “estar na linha da frente dos cuidados
psicoldgicos” (Patl, 1995:37).

O psicologo devera criar uma relagdo de confianca de forma a clarificar ou facilitar
a comunicacdo junto dagueles com quem interage no ambiente terapéutico, no sentido de
lhes diminuir a ansiedade, a depressdo e o sofrimento. E o profissional privilegiado para
explorar as davidas, as crencas, os mitos e medos do doente, assim como as suas
necessidades especificas (Paul, 1995; Hennezel, 2001).

Os problemas do foro psicoldgico, quando ndo atendidos, podem resultar num
maior sofrimento para o doente e familiares, assim como dificultar o controlo de outros
sintomas e privar o doente de uma morte digna. O psicélogo é também responsavel por

detetar sinais de alarme e prevenir o burnout na equipa (Lacasta, 2008).
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O acompanhamento, o didlogo e a atengdo, desempenham uma importancia
particular no doente em fim de vida. Assim, o psicologo deve estabelecer a conveniente
relacdo de ajuda. Para Rogers (1985) a relacdo de ajuda € uma relacdo na qual pelo menos
uma das partes procura promover na outra 0 crescimento, assim como o0
desenvolvimento, a maturidade, um melhor funcionamento e uma maior capacidade de
enfrentar a vida.

No entendimento de Madoz (2001) a relacéo de ajuda na fase final de vida deve ser
proporcionada por um profissional (especialista), alguém que conhece o contetdo da
ajuda e outro ser humano que necessita dessa ajuda. O importante na relacdo de ajuda é o
saber “ser” e o saber “estar” com o doente e ndo temer a morte. O profissional na relacéo
de ajuda deve evitar os proprios mecanismos de defesa e deve cultivar os trés
fundamentos da relacéo de ajuda: o respeito, a verdade e o0 amor.

Garantir um adequado controlo de sintomas inicial exige uma eficaz comunicagao
entre o doente e a equipa. O objetivo é conhecer a natureza do problema/sofrimento do
paciente. Neste sentido para Astudillo e Mendinueta (2001) a comunicacdo deve ser
apoiada em trés componentes:

- A escuta ativa consiste em mostrar interesse e atengdo no que o paciente diz,
fomentar a expressdo do paciente ajuda a verbalizagdo de um problema ou conflito e
assim esclarece-lo. A escuta ativa é fundamental nos cuidados ao doente em cuidados
paliativos.

- A empatia ¢ capacidade de se colocar no lugar da outra pessoa. E uma
competéncia adquirida através da experiéncia e maturidade pessoal.

- A aceitacdo do paciente e do que ele diz confere a este confianca e abertura para
expressar 0s seus sentimentos. A sensibilidade, a preocupacdo genuina e a comunicagao
ndo-verbal sdo capacidades basilares em cuidados paliativos no cuidado ao doente e a sua
familia.

Arrazola (2001) sustenta que a comunicacdo é um pilar fundamental em CP, deve
basear-se na verdade, na confiangca muatua e na compreensdo. Os objetivos desta s&o; o de
informar, orientar e apoiar. Para garantir que a comunicacdo seja eficaz, torna-se
necessario, obedecer alguns critérios:

- Disponibilidade/tempo;
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- Saber escutar;

- Nao mentir;

- Utilizar a estratégia das perguntas abertas, assim como a da devolucdo das
perguntas;

- Evitar a “conspiragdo do siléncio”;

- Linguagem acessivel,

- Ser sensivel aos sentimentos do paciente;

- Fomentar a esperanca possivel e realista;

- Dar atengdo a comunicagdo ndo-verbal, que se manifesta no olhar, na expresséo
facial, no contacto fisico com o paciente, na proximidade, no tom de voz, no siléncio e no
estar presente. A comunicacdo nao-verbal é muito importante no cuidado ao doente em
fase terminal, segundo o autor a mais importante no cuidado ao doente em fim de vida.

O National Institute for Clinical Excellence (2004) advoga que a comunicagao
interpessoal € o processo através do qual os doentes e os cuidadores sdo ajudados a
explorar aspetos e temas para abordar decisdes junto dos profissionais de satde. Diz-nos
ainda que a compreensdo mutua torna esta comunicacdo mais eficaz. Defende que existe
uma relacdo préxima entre uma boa comunicacdo e a prestacdo de apoio emocional. A
comunicagéo eficaz permite aos doentes uma tomada de decisdo devidamente informada
e consciente. A comunicacdo eficaz alem de conduzir a um maior entendimento geral,
também permite melhor qualidade de vida e uma melhor experiéncia relativamente a
percecdo dos cuidados recebidos.

A aproximagdo da morte € uma fase geralmente muito dificil para a familia e
pessoas mais queridas do paciente. Estes necessitam de ajuda para se adaptarem a nova
situacdo, bem como para ajudar o paciente nesse momento tdo delicado e tdo sofrido.
Nesse sentido é importante envolver a familia, enaltecendo a importancia da sua presenca
junto do doente. A familia é a principal fonte de apoio e for¢a do doente e todos devem
ser alvo de atencdo. Como ao doente, o apoio & familia comeca na
informagdo/comunicacdo sobre o diagnostico da doenga terminal em curso. A familia é
como um sistema, logo, a noticia fatal provoca inevitavelmente uma destabilizacdo deste
conjunto e os familiares mais proximos vivenciam uma fase critica, precisando de tempo

e apoio para se restabelecer. A familia manifesta duvidas e necessidades que devem ser

61



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

atendidas para que se sinta apoiada. E comum a familia do doente sentir duvidas sobre o
curso e desenvolvimento da doenca, sentir impoténcia para cuidar do mesmo e
dificuldades em lidar com os problemas psicolégicos, como a ansiedade e depressao
(Astudillo e Mendinueta, 2001).

O apoio a familia compreende vérios objetivos: satisfazer as necessidades de
informacdo, diminuir os medos, facilitar a comunicacdo com 0 paciente e equipa de
cuidado, ajudar no apoio aos cuidados, oferecer apoio emocional, facilitar a tomada de

decisdes e ajuda-la a enfrentar o luto (Astudillo e Mendinueta, 2001).

3.5-Dimensao Psicologica

A tristeza € um sentimento que todos 0s seres humanos experimentam ao longo da
vida em resposta a uma diversidade de acontecimentos de vida marcantes, contudo, a
previsdo da perda da propria vida pode desencadear respostas psicoldgicas mais
profundas, que causam grande sofrimento e afetam a qualidade de vida da pessoa.
Segundo Bernardo et al. (2010) a existéncia de sintomas do foro psicologico sdo comuns
em cuidados paliativos. Estes autores sustentam que a depressdo e a ansiedade séo 0s
mais frequentes, contudo, ndo devem ser considerados como uma reacdo natural e
compreensivel a uma doenca terminal. A necessidade de intervir psicologicamente no

contexto de crise, pode prevenir situagdes de rutura graves.

3.5.1-Depressao

O termo depressao pode significar um sintoma que faz parte de inimeros distdrbios
emocionais, como também uma sindrome traduzida por muitos e variaveis sintomas
somaticos. Pode também significar uma doenca, caracterizada por alteragdes afetivas.

A depressdo manifesta-se de forma diferente num individuo que tenha uma
personalidade com caracteristicas de maior extroversdo, face a outro mais reservado e

menos comunicativo. Em determinados doentes os sintomas da linha afetiva sdo mais
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proeminentes, em outros a depressdo pode manifestar-se através de uma componente
fisica mais marcada.

A sintomatologia depressiva € assim variada e com diferencas entre as diferentes
pessoas. A psicopatologia indica como valida a existéncia de trés sintomas depressivos
bésicos, os quais ddo origem a varias manifestacbes de outros sintomas: sofrimento
moral, inibicdo global e estreitamento vivencial. E da competéncia e sensibilidade do
profissional, relacionar um sentimento, um comportamento ou um pensamento da pessoa,
com um dos trés sintomas depressivos basicos ja referidos. Existe uma expressdo pessoal
e adaptada da personalidade de cada um perante a Depresséo (Balone, 2007).

A depressédo é definida como um sentimento patoldgico de tristeza, que por norma
se exprime pelo humor depressivo e perda de interesse em quase todas as atividades de
vida diaria, que anteriormente a pessoa fazia (DSM-IV-TR).

Ainda segundo o DSM 1V TR, para se fazer o diagnostico de episédio depressivo
major (que corresponde a forma clinica mais grave de depressao), tera de se verificar a
presenca de humor depressivo ou uma perda do interesse e do prazer em quase todas as
atividades da vida diaria durante um periodo de pelo menos duas semanas. Acresce a
estas caracteristicas a presencga de, pelo menos, quatro sintomas de uma lista que inclui
alteracdes do sono, do apetite ou do peso, diminuicdo da energia, vivencia de sentimentos
de auto desvalorizacdo ou culpa, dificuldade em concentra-se, pensar ou tomar decisoes,
lentificacdo ou agitacdo psicomotora e pensamentos recorrentes de morte ou ideagdo
suicida. Estes sintomas estdo presentes na maior parte do dia.

Segundo a literatura em cuidados paliativos o conceito de depressao é dificil de
definir e frequentemente dificil de reconhecer, especialmente no doente em estadio
terminal devido a sobreposi¢do de sintomas como a tristeza, a angustia, a desmoralizacéo,
e sintomas fisicos provocados pela doenca em fase terminal (Twycross, 2003; Bernardo
et al., 2010; Julido e Barbosa, 2011).

Os critérios de diagndstico de depressdo em cuidados paliativos ndo tém a mesma
sensibilidade e especificidade, contudo, deve ser considerada depressao clinica quando
existe uma inadaptacdo a doenca e um estado de profundo sofrimento patente que
interfere com a vida do doente (Bernardo et al., 2010).
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A depressao em cuidados paliativos segundo Julido e Barbosa (2011) continua a ser
um dos problemas psicossociais. Por norma a sua complexidade leva a um sub-
diagnostico e a um sub-tratamento. E fonte de intenso sofrimento diminuindo a qualidade
de vida do paciente, podendo ser causa para o desejo de antecipacdo da morte. Os
mesmos autores numa revisao da literatura identificaram diversos fatores de risco para a
depressdo em cuidados paliativos:

- A idade (mais jovens);

- O género (feminino);

- Historia de depressdo anterior;

- Descontrolo sintomatico (principalmente a Dor);

- O estado funcional (declinio funcional com o evoluir da doenga);

- O tipo de doenca e fatores relacionados com o préprio tratamento;

- Preocupacdes existenciais e de espiritualidade.

Deve ser considerado o rastreio de depressdo em todos os doentes em cuidados
paliativos, ou que apresentem fatores de risco numa avaliagdo inicial. Sdo sinais e
sintomas de depressdo em cuidados paliativos a disforia, humor deprimido, tristeza, choro
facil, anedonia, desesperanca, desamparo, inutilidade, isolamento social, culpa ideacdo
suicida, dor ou outros sintomas ndo controlados, somatizacdo demasiada, incapacidade
desproporcionada, ma adeséo terapéutica (Julido e Barbosa, 2011).

A dificuldade do diagnostico de depressdo deve-se também em alguns casos a
depressao “mascarada” pelos pacientes, com o intuito de esconder dos familiares e da
equipa os seus sentimentos negativos. Os profissionais de salde apresentam também
dificuldades por falta de formacdo na area e medo de estigmatizar o doente através do
diagnéstico (Bernardo et al., 2010).

Os critérios de diagnostico do DSM (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) e as entrevistas estruturadas (critérios de diagnostico) sdo considerados 0s
instrumentos de primeira linha para o diagndstico de depressdo, contudo foram
desenvolvidos em populagdes sem comorbilidade médica, onde os sintomas somaticos

sdo tdo importantes como os cognitivos. (Julido e Barbosa, 2011).
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A psicoterapia € considerada a relacdo que se estabelece entre duas pessoas. Nesta
diade terapeuta /paciente a psicoterapia € uma ferramenta Util e eficaz no processo de
ajuda emocional e bem-estar subjetivo. Segundo Moreira et al. (2005:17) ““ a psicoterapia
€ um processo Unico, irrepetivel, cujo sucesso depende da gestdo de um grande numero
de varidveis, e implica um conjunto de decisGes complexas que resultardo no tratamento
oferecido ao paciente”.

Uma intervencdo de psicoterapia breve, uma relacdo de ajuda com base na
disponibilidade e na capacidade de escuta e empatia, torna possivel ajudar os doentes
com sintomatologia depressiva. A abordagem psicoterapéutica breve em cuidados
paliativos, segundo Bernardo et al. (2010:322), consiste:

- Disponibilizar o maximo de informacdo atualizada sobre o tratamento e
progndstico, tanto quanto o doente deseje;

- Corrigir preconceitos e percegdes distorcidas sobre o passado e o presente
através de uma comunicacdo honesta e compassiva,;

- Educar o doente e os membros da familia sobre os fatores psicologicos,
bioldgicos e farmacoldgicos que contribuem para a ansiedade e depressao;

- Integrar a doenca terminal na experiéncia global de vida do doente;

- Estabelecer expectativas e finalidades de curto prazo;

- Identificar e reforcar os pontos fortes da vida passada do doente e reacdes de
superacdo bem-sucedidas;

- Disponibilizar apoio emocional e uma presenca cuidadora no sentido de
reduzir o sentimento de isolamento do doente;

- Ajudar o doente a restabelecer o sentimento de pertenca, utilidade e

significado.

3.5.2-Desmoralizagdo

Segundo Clark et al. (2005) o conceito de desmoraliza¢do néo deve ser confundido
com outros estados de humor como a depressdo, anedonia e a tristeza. A desmoralizacéo

é descrita por sentimentos de incapacidade de lidar com a angustia, 0 desamparo a
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desesperanca, a soliddo. A anedonia é caracterizada por uma perda da capacidade de
sentir prazer nas coisas e que acompanham a perda de interesse. A anedonia acompanha
frequentemente a depresséo.

A sindrome de desmoralizacdo ocorre, com frequéncia, no contexto de doenca
prolongada e apresenta-se como uma resposta a esse contexto que deve ser considerada e
ndo diminuida. A desmoralizacdo pode ser descrita como leve ou grave, quando grave
pode levar ao profundo desespero existencial (Clark et al., 2005).

A sindrome de desmoralizacdo num doente terminal distingue-se da depressdo
segundo Barbosa (2011:330) “pela triade: desespero, perda de significado e sofrimento
existencial”. Na perspetiva de De Figueiredo (1993) a desmoralizagdo ¢ vista como uma
combinacdo de angustia e incompeténcia subjetiva, a incapacidade auto percebida para
fazer frente a uma situacao especifica de stress.

O medo da perda da dignidade, da alteragdo fisica (desfiguracdo), o isolamento, a
dependéncia de outros e a percecdo de ser um fardo, contribui para o desenvolvimento da
sindrome de desmoralizacdo em cuidados paliativos. Para o autor o diagndstico de
desmoralizacdo deve ser diferenciado do diagndstico de depressdo. Os critérios de
desmoralizacdo incluem, angustia, desespero e perda de significado da vida. Inexisténcia
de vontade para a mudanca, pessimismo, sensacao de fracasso pessoal. Auséncia de uma
depressdo major ou outra perturbacdo como condicdo principal. Esta sintomatologia
persiste durante duas ou mais semanas. (Kissane et al., 2001).

Breitbart et al. (2000) sustentam que a depressdo e a desesperanca Sd0 0S mais
fortes preditores no desejo de antecipar a morte, demonstram que a depressdo e a
desesperanca sdo constructos distintos, apesar de se poderem sobrepor. Esse € 0 motivo
que torna dificil a sua dissociacdo em cuidados paliativos. Consideram que intervengoes
dirigidas a depressdo, a desesperanca e apoio social sdo importantes em contexto de
cuidados paliativos nomeadamente para a prevencdo do desejo de antecipar a morte.
(Breitbart et al., 2000).

O tratamento para a desmoralizacdo segundo Barbosa et al. (2010) inclui uma
abordagem multidisciplinar, controlo sintomatico e continuidade nos cuidados. A

abordagem é individual e especifica para cada doente.
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Na desmoralizagdo é importante orientar o paciente que se encontra em desespero
existencial na procura de um novo sentido para a vida. Barbosa (2010) salienta a
importancia da revisdo e a narrativa de vida do paciente e a utilizacdo de varios tipos de
psicoterapia como: a centrada no significado, cognitivo-comportamental, interpessoal ou
familiar, com o sentido de promover significado e proposito assim como limitar as
distorcdes cognitivas e também manter as relacdes familiares.

Segundo Jerome Frank “o estado de desmoralizagdo diz respeito a sentimentos de
impoténcia, falta de esperanca, isolamento e desespero; o doente considera-se indefeso e
para além de qualquer ajuda.” (Jerome Frank, 1974 apud Barbosa et al., 2011:780).

Frankl (1991:62) desenvolveu a logoterapia, uma abordagem psicoldgica que tem
como objetivo ajudar o ser humano a questionar-se e procurar o sentido da vida. O autor
afirma que a busca de sentido na vida da pessoa é a principal forca motivadora do ser
humano, mas “o sentido da vida difere de pessoa para pessoa, de um dia para outro, de
uma hora para outra. O que importa, por conseguinte, ndo é o sentido da vida de um
modo geral, mas antes o sentido especifico da vida de uma pessoa em um dado
momento”. O sentido da vida precisa de ser reencontrado, mesmo perante situagdes de
desesperanca e sofrimento como no caso da doenca incuravel. E possivel encontrar nesse
sofrimento um sentido, porque o sofrimento sem sentido € destrutivo (Frankl, 1991).

Clarke e Kissane (2002) consideram que sdo necessarias abordagens terapéuticas
para ajudar uma pessoa que se encontra gravemente desmoralizada. O alivio dos sintomas
fisicos e mentais concebem uma situacdo de conforto e fomentam a promocdo da
esperanga. A terapia cognitiva pode ajudar a conceder seguranca, informacgdes, ajudar na
resolucdo de problemas, exploracdo das avaliacBes e significado, identificacdo de
distorcBes cognitivas e exploracdo do significado e proposito da vida. A componente
comportamental é o elo de ligacdo da exploracdo de significado e propdsito com o
objetivo de alcancar metas possiveis. A compreensdo empatica do paciente em conjunto
com o tempo disponibilizado e atencdo € de extrema importancia porque reduz a
alienacdo e a soliddo. Conversar com o paciente sobre assuntos que podem devolver e
desenvolver o propésito e significado, através do principio da psicoterapia.

No entender de Kissane et al. (2001) a angustia, a sensacdo de impoténcia ou

desamparo, pode progredir para um desejo de morrer ou de cometer suicidio.
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3.5.3-Ansiedade

O medo é uma emocdo humana universal, no entanto, quando excessivo pode
apontar o caminho para a patologia, principalmente quando a ansiedade é exagerada,
causadora de sofrimento significativo e interfere na qualidade de vida do paciente.

A ansiedade é um estado psicologico e fisioldgico que se caracteriza pela soma de
componentes emocionais, cognitivos e comportamentais. Cada pessoa é Unica, logo a
intensidade e frequéncia dos sintomas de ansiedade variam de pessoa para pessoa. A
ansiedade é considerada uma reacdo normal a situacOes de stress e em CP esta muitas das
vezes relacionada com a fase terminal da doenca, o medo do futuro, a incerteza, da
separacdo da familia (Bernardo et al., 2010b).

A ansiedade grave tem manifestacdes fisicas perturbadoras para o paciente é
acompanhado por diversos sintomas fisicos como falta de ar, nduseas, sudacdo, tensao
muscular, dores no peito, entre outros (Twycross, 2003). A ansiedade pode apresentar-se
como adaptativa, com tendéncia para reduzir, quando a sensacdo de ameaca diminui.
Como transitoria, considerada uma consequéncia normal perante a situacdo de doenca e
incertezas perante a terminalidade. Quando a ansiedade é desadaptativa é definida como
um distarbio emocional, um sentimento de inseguranca intensa e de perigo iminente que
se mantém (Bernardo et al., 2010b).

Um recente estudo em doentes com sofrimento psicolégico clinicamente
significativo, conclui que uma breve intervencdo de autoajuda guiada pode ser uma forma
eficaz no tratamento da ansiedade em Cuidados Paliativos (Galfim et al., 2012).

Em contexto de qualquer perturbacdo de ansiedade podem ocorrer ataques de
panico, como resposta a uma situacao especifica. No manual DSM TR 1V o ataque de
panico apresenta-se por um periodo distinto no qual ha um inicio stbito de uma intensa
apreensdo, temor ou terror, frequentemente associados com sensacGes de catastrofe
iminente. Durante esses ataques estdo presentes sintomas somaticos e/ou cognitivos, pelo
menos 4 de um conjunto de 13 sintomas. O ataque de panico tem um inicio subito e
aumenta rapidamente atingindo o pico geralmente em torno dos 10 minutos. E
acompanhado por sentimentos de perigo ou catastrofe iminentes e por um impeto para

fugir da situacdo (DSM-TR-1V). Segundo Moreira et al. (2005) os tratamentos ndo
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farmacoldgicos validados empiricamente para 0s ataques de panico sdo as terapias
comportamentais.

As intervencdes psicoterapéuticas para a ansiedade sdo Uteis em contexto de
cuidados paliativos e no apoio ao paciente que se encontra em fim de vida, podem evitar
os efeitos colaterais complexos e as interagdes medicamentosas (Pessin et al., 2002).

3.5.4-Delirium

O delirium é uma sindrome®, frequente e clinicamente importante em cuidados
paliativos. E causa de sofrimento e angustia para o doente e familia (Gama e Barbosa,
2010).

O DSM 1V TR (2002) define delirium como uma sindrome orgéanica multifatorial
que se caracteriza por uma perturbagéo da consciéncia e de alteracfes cognitivas.

Segundo o0 DSM IV TR, 2002, cerca de 80% das pessoas com doenca terminal
apresentam delirium perto da morte. A reducéo do nivel de consciéncia é a caracteristica
mais importante no quadro clinico do delirium e esta caracteristica permite fazer o
diagndstico diferencial de deméncia. O doente que apresenta deméncia ndo apresenta
perturbacao da consciéncia, apenas alteracGes cognitivas. Mas a deméncia pode coexistir
com o delirium, o que pode dificultar o diagnostico. A deméncia tem um inicio gradual e
vai evoluindo para um estado crdnico e irreversivel. O delirium tem um inicio agudo e é
habitualmente reversivel. As principais caracteristicas do quadro clinico de delirium s&o
as alteracbes do nivel de consciéncia, as perturbacbes das funcbes cognitivas,
perturbacdes do comportamento psicomotor, alteracBes percetivas, alteracdes emocionais,
alteragdo do ciclo sono-vigilia e sintomas somaticos. O diagndstico deve ser sempre
precoce, exigindo a recolha de informacdo minuciosa, com a avaliagdo de sinais e
sintomas junto do doente, familia e de quem esta em proximidade com o doente (Gama e
Barbosa, 2010). Os mesmos autores consideram que sdo trés as dimensdes essenciais na

intervencdo terapéutica em cuidados paliativos: intervencdo dirigida as causas,

% Sindrome é um “grupo de sinais e sintomas que pela sua frequente coocorréncia pode sugerir uma
patogénese subjacente, evolugdo, padrdo familiar ou indicagdo para tratamento comuns” (DSM-IV-TR,
2002:827).
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intervencdo sintomética e de suporte. Quando a intervengdo dirigida as causas e
sintomatica esta estabilizada, a intervencdo de suporte assume especial importancia. A
intervencdo de suporte (ndo farmacologica) reine um conjunto de medidas e pressupde
uma abordagem ndo s6 ao doente, mas também a familia (constitui um importante

recurso na ajuda a equipa) e ao ambiente (Gama e Barbosa, 2010).

3.5.5-Luto

O sentimento de luto estd estritamente relacionado com a ligacdo especifica que
cada um tem com o objeto perdido. A perda € Unica e revestida de um significado
especifico para cada pessoa, mas também é um acontecimento comum. Todos 0s seres
humanos durante a sua vida vivem perdas e separagdes. Interessa avaliar objetivamente as
dimensdes da perda, uma avaliacdo prévia para que a intervencdo va de encontro as
verdadeiras necessidades do doente e familia (Barbosa, 2010).

Segundo Twycross (2003) o luto é a maior crise que muitas pessoas tém jamais de
enfrentar e, tal como outros acontecimentos de vida causadores de stresse, estes derivam
em sérias consequéncias para um namero substancial de pessoas. A vivéncia do luto afeta
sentimentos, pensamentos e comportamentos, € uma experiéncia emocional mas também
fisica, intelectual, social e espiritual. Perante qualquer perda significativa, desenrola-se
um processo necessario e fundamental, para que o vazio deixado, com o tempo, possa ser
preenchido, é denominado processo de luto, consiste numa adaptacdo a perda, envolve
uma serie de dimensdes ou fases normais de resposta. (Twycross, 2003).

A Familia do doente desde que toma conhecimento da doenca terminal e a medida
que assiste ao processo de transformacdo provocado pela doenca, como, a debilidade
fisica, alteracbes da imagem corporal ou diminuicdo da capacidade mental, vive
diferentes formas de luto “antecipatorio” (Pacheco, 2004).

O conceito de luto antecipado aplica-se a tristeza expressada antes de uma perda
percebida como inevitavel, diferente da tristeza, que ocorre no momento ou depois da
perda. Por definicdo, o luto antecipatorio termina com a ocorréncia da perda, nédo

importando as reagdes que venham a ocorrer. Diferente do luto normal, onde a tristeza
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diminui em intensidade com a passagem do tempo, a tristeza antecipatoria aumenta em
intensidade, a medida que a perda esperada se torna iminente (Kaplan et al., 1997).

As Familias como sustenta Parkes (2003) existem para proporcionar 0 apoio aos
seus membros nas fases de perigo e perda, mas em determinados momentos ou situacoes,
ha familias que falham nesta funcéo de suporte, tornando-se necessario a ajuda de alguém
exterior.

Uma estratégia de comunicacdo pro ativa, que inclui mais conferéncias familiares e
mais tempo para conversar com os familiares pode diminuir o peso do luto, como
também ter um efeito positivo na diminuicdo da ansiedade e depressdo face a morte do
ente querido (Lautrette et al., 2007).

O luto da familia comeca aguando o diagnostico do doente, momento a partir do
qual deve ser prestada atencdo aos familiares (Astudillo e Mendinueta, 2001). Cuidar da
familia durante o evoluir da doenca em fase terminal, € uma estratégia de saude

preventiva, que pode munir a familia de estratégias para melhor lidar com a perda e

superar a crise (Kristjanson, 2006). Enfrentar o luto apds a morte do doente faz parte do

processo, esta Ultima etapa vivida pelos familiares € um acontecimento normal e
necessario. Sdo objetivos do processo de luto a despedida interior, a aceitacdo da perda e
recuperacdo da normalidade quotidiana (Arrazola, 2001).

A OMS (2004) aconselha um acompanhamento no luto em cuidados paliativos, ao
paciente e a Familia. Este aconselhamento no luto ao paciente incide em alguns pontos
essenciais:

- Orientar a ajuda no sentido de responder as rea¢des de luto, a negacdo, descrenca,
confuséo, choque, tristeza, raiva, humilhacéo, desespero, culpa e aceitacéo;

- A importéncia de manter uma comunicacdo aberta, mesmo quando o paciente
mostra vontade oposta;

- Ajudar o paciente a aceitar a sua morte;

- Ajudar o paciente a resolver problemas pendentes;

- Questionar o paciente sobre possiveis desejos especificos em relagdo a sua morte e
certificar-se que estes séo respeitados.

A familia como o paciente também enfrenta reagdes ao luto, a ajuda deve incidir na

resposta a essas reacOes. Ajudar os familiares a aceitar a morte do ente querido,
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compartilhar a dor e incentivar a partilha de memorias. E essencial disponibilidade para

ouvir e estar com a familia (OMS, 2004).
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PARTE Il - PROJETO DE INVESTIGACAO
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1-PROJETO DE INVESTIGACAO

A Investigacdo ¢é a producdo de conhecimento cientifico, estamos assim a falar de
ciéncia.

O conhecimento cientifico segundo Almeida e Freire (2003:21) ““ é por ineréncia,
mais organizado, sistematico e preciso na sua fundamentacdo”, sdo também
caracteristicas a racionalidade e objetividade.

Uma investigacdo é o estudo dos fendmenos sociais com uma preocupacao de
autenticidade, de compreensao e rigor metodoldgico (Quivy e Campenhoudt, 1998).

A investigacdo cientifica procura descrever, explicar e predizer os acontecimentos
ou fendbmenos. Compreende “ [...] um processo sistematico que permite examinar 0s
fendbmenos com vista a obter respostas para questdes precisas que merecem uma

investigagdo” (Fortin, 1999:17).

1.1-Metodologia

Delinear o caminho de uma investigacdo requer um conhecimento exaustivo dos
métodos existentes que sao determinados pelo tipo de objeto a investigar, dos objetivos
predefinidos no projeto, da preferéncia e competéncia do investigador para se mover
neste campo complexo que é o da investigacdo. O objetivo principal é a procura de
conhecimento.

O presente trabalho de projeto tem como objetivo fazer um estudo sobre as
perspetivas dos psicélogos que trabalham em unidades de cuidados paliativos (UCP) na

intervencao (dimens&o psicologica) em fim de vida.

1.1.2-O Método
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O estudo que projetamos é do tipo exploratério-descritivo e enquadra-se no nivel |
segundo o plano dos niveis de investigacdo de Fortin (1999), seguindo uma abordagem
maioritariamente qualitativa.

A escolha deste tipo de investigagdo prende-se com o facto de existir pouco
conhecimento neste dominio. O objetivo sera explorar o dominio em profundidade,
analisar o conceito, para retirar toda a informacédo e com intuito de descrever o fenémeno
partimos para a exploragédo da realidade para depois a poder descrever (Fortin, 1999).

A abordagem qualitativa compreende e aceita os individuos na sua subjetividade, a
realidade e perspetiva do participante é valorizada porque possuem uma experiéncia e um
saber pertinente (Fortin, 1999). Faz sentido o uso de uma metodologia qualitativa, porque
se pretende conhecer em profundidade a perspetiva de cada psicologo na intervengdo em

fim de vida.

1.1.3-Questdes de Investigacao

De forma a alcancarmos o objetivo proposto definimos as seguintes questfes
orientadoras da investigacao, pretendemos conhecer e descrever a realidade Portuguesa:

- Quais as funcBes/competéncias do psicélogo na equipa de CP?

- Quiais as areas de intervencao do psicélogo em CP com pacientes com doenca em
fase terminal?

- Quais as atitudes e dificuldades que sente o psicélogo na intervengdo com o
doente em fim de vida?

- Quais as motivacdes e estratégias pessoais do psicélogo, na intervencdo com

pacientes em fim de vida?
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1.1.4-Populacéo do Estudo

Fortin (1999:202) entende por populagao “uma cole¢ao de elementos ou de sujeitos
que partilham caracteristicas comuns, definidas por um conjunto de critérios. O elemento
¢ a unidade de base da populacdo junto da qual a informagao ¢ recolhida.” O elemento
pode ser uma pessoa, Um grupo, um comportamento, uma organizagao.

Segundo Almeida e Freire (2003:103) populacdo ¢ “o conjunto de individuos, casos
ou observagdes onde se quer estudar o fendmeno.” A populagdo — alvo, ou seja, junto de
guem o investigador vai realizar a sua investigacéao.

A populacdo que pretendemos abordar na nossa pesquisa envolve os psicélogos que
trabalnam em unidades de cuidados paliativos do pais. A escolha das unidades de
cuidados paliativos deve-se ao facto de serem unidades de referéncia, e apresentarem
respostas organizadas e planificadas em cuidados paliativos.

No presente projeto de investigacdo aspiramos estudar a totalidade da populacéo.

Quando a populacdo de um estudo € considerada muito reduzida pode ser estudada
na totalidade (Quivy e Campenhaudt, 1998).

1.1.5- Instrumentos de Pesquisa/Recolha de Dados

O instrumento escolhido é a ferramenta que nos vai permitir aceder as informacgoes
gue procuramos.

De acordo com o0 objetivo da nossa investigacdo e tratando-se de um estudo
exploratorio-descritivo com abordagem qualitativa, optamos por uma entrevista
semiestruturada para recolha da informacéo que pretendemos explorar.

A entrevista € um modo especifico de comunicacdo verbal que se organiza entre o
investigador e os entrevistados cujo objetivo é recolher dados relativos as questdes de

investigacdo (Fortin, 1999).
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As entrevistas semiestruturadas seguem uma composicao de guido. A entrevista é
conduzida a partir de um conjunto de perguntas abertas com topicos gerais selecionados e
elaborados para serem abordados com todos os entrevistados.

A entrevista semiestruturada supde um formato de formulacédo flexivel de questdes,
cuja sequéncia e minuciosidade ficam por conta do discurso dos sujeitos e da dindmica da
entrevista que acontece naturalmente. O investigador e o entrevistado partilham assim
uma conversa, que parte de perguntas abertas e destinadas a produzir e estimular uma
verbalizacdo que expresse o0 modo de pensar ou agir das pessoas em relagdo ao tema
proposto (Flick, 2005).

O guido da entrevista serd submetido a um pré-teste, com o intuito do
aperfeicoamento das questdes, para verificar se sdo ou ndo facilmente compreendidas
pelos entrevistados.

Segundo Quivy e Campenhoudt (1998:194) as principais vantagens do uso de
entrevista como método de recolha de informagdes sdo nomeadamente “O grau de
profundidade dos elementos de analise recolhidos” e “a flexibilidade e a fraca
diretividade do dispositivo que permite recolher os testemunhos e as interpretagdes dos
interlocutores, respeitando os proprios quadros de referéncia — a sua linguagem e as suas
categorias mentais”.

As entrevistas deverdo ser marcadas previamente. Os psicélogos das UCP serdo
contactados por telefone e informados do objetivo do trabalho. Se concordarem em
colaborar com o0 nosso estudo, é entdo marcada uma entrevista de acordo com a sua
disponibilidade.

A entrevista deve desenrolar-se em privado, num local calmo e agradavel (Fortin,
1999).

Os dados serdo assim obtidos através de entrevistas semiestruturadas (anexo Il -
Guido da entrevista) individuais, que serdo gravadas com consentimento do entrevistado

(anexo I), transcritas e posteriormente submetidas a analise de contetdo.
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1.1.6- Analise dos Dados

Segundo Bardin (2007:27) “a analise de contetido ¢ um conjunto de técnicas de
analise das comunicagdes”. Trata-se de um instrumento marcado por uma grande
diversidade de formas e adaptdvel a um campo de aplicacdo extenso que sdo as
comunicacdes (Bardin, 2007).

Procederemos a anélise das entrevistas seguindo a orientacdo metodoldgica da
andlise de conteudo aconselhada por Bardin (2004:89):

1)  Apré-analise;
2)  Aexploracdo do material;

3) O tratamento dos resultados, e a interpretacéo.

O material resultante das entrevistas precisa de ser organizado e categorizado de
acordo com os objetivos do estudo. O primeiro passo serd o de transcrever o conjunto da
entrevista, designado por berbatim (Fortin, 1999). Para assim, poder analisar, explorar e
interpretar o seu contetdo.

A pré-analise segundo Bardin (2004) tem como objetivo a organizacdo, no sentido
de sistematizar e tornar operacionais as ideias iniciais, de forma a obter um plano de
analise dos discursos. A exploracdo do material refere-se a aplicacdo do plano e das
regras da fase anterior,” [...] ndo € mais do que a administragdo sistematica das decisdes
tomadas” (Bardin, 2004:95). Relativamente a fase do tratamento dos resultados e
interpretacdo, o autor sustenta que os resultados devem ser tratados de forma a serem
significativos e validos. O investigador a partir dos resultados, pode “ [...] propor
inferéncias e adiantar interpretacGes a propésito dos objetivos previstos ou que digam

respeito a outras descobertas inesperadas” (Bardin, 2004:95).

Para nos ajudar neste longo percurso que é o processo de analise dos dados nhuma
investigagdo qualitativa, vamos optar pela utilizacdo do software NVIVO8®, trata-se de
um programa atual para analise qualitativa dos dados, que facilita o trabalho do

pesquisador.
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As vantagens do programa NVIVO8® sdo varios entre eles, a portabilidade do
material, organizacdo da documentacdo, a flexibilidade que permite ao investigador,
assim como as pesquisas multiplas sobre 0 mesmo material.

O programa facilita o agrupamento dos textos por temas e a ordenagdo por
categorias, € a grande vantagem deste programa, a capacidade de operar e agrupar uma

diversidade de dados que tenham algo em comum.

1.2-Desenho do Projeto de Investigagao

A fase final de vida colmata todos os esforcos desenvolvidos para a manutencao da
vida humana. E nesta fase que o ser humano se encontra mais vulneravel fisica e
psicologicamente, neste sentido é necessario que os profissionais de saude reunam os
seus saberes técnicos, profissionalizados e humanizados. Os profissionais que vivenciam
e acompanham o doente em fase terminal sdo “sabios” porque possuem um conhecimento
que € adquirido através da experiéncia. E € através da experiencia e perspetivas dos
psicologos que trabalham nesta &rea que pretendemos obter respostas as nossas
perguntas, com o objetivo final de compreender e descrever a intervencdo do psicélogo
com pacientes em fase final de vida. Desenvolvemos o desenho da investigacdo

ilustrativo da nossa pesquisa (figura 1).
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Figura 1 — Desenho de Investigacdo
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1.3-Consideracdes Eticas

Qualquer investigacdo com seres humanos levanta questfes éticas e morais, a ética
“¢ a ciéncia da moral e a arte de dirigir a conduta” (Fortin, 1999:114).

Segundo a mesma autora a ética € um conjunto de permissdes mas também de
interdi¢Bes que orientam os individuos (Fortin, 1999).

A populacdo do estudo é constituida por um grupo de participantes que partilham
uma dada realidade profissional e de forma a salvaguardar o entrevistado e o pesquisador
assim como as entidades onde os participantes prestam servico, o projeto sera submetido
ao parecer da comissdo de ética das instituicdes, para o pedido de autorizacdo de
investigacdo as autoridades competentes.

Sé&o direitos fundamentais das pessoas que participam na investigagéo:

- O direito a autodeterminacdo. Baseia-se no principio ético do respeito pelas
pessoas. A pessoa € capaz de decidir por ela propria e tem o direito de decidir livremente
sobre a participacdo ou ndo na investigacao.

- O direito ao anonimato e a confidencialidade. A identidade do participante nao
deve ser revelada e os resultados dos trabalhos devem ser apresentados para que nenhuns
dos participantes do estudo sejam reconhecidos por quem Ié.

- Direito a um tratamento justo e equitativo. O direito a ser informado sobre a
natureza, a duracdo e fim da investigacdo, assim como os métodos utilizados no estudo
(consentimento informado). A escolha dos sujeitos do estudo deve estar ligada

diretamente ao problema de investigacdo (Fortin, 1999).

No presente projeto sera explicado a todos os participantes a natureza e os objetivos
do estudo, solicitada autorizacdo e colaboracdo para a gravagdo das entrevistas com a
garantia da confidencialidade dos dados. Para o efeito foi elaborada uma carta de
consentimento informado (anexo I) no sentido de os participantes tomarem uma decisao

livre e esclarecida.
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CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa bibliogréfica realizada para a concecéo deste trabalho, nomeadamente
na parte que diz respeito a intervencdo do psicélogo em cuidados paliativos e mais
especificamente aos cuidados em fim de vida, indicia-nos que a investigacao nesta area
tem sido menos rica e abundante do que noutras areas, até relacionadas.

Atender a dimenséo psicolégica do ser humano na sua reta final, numa visdo mais
centrada no sofrimento causado pela doenca e pelo prognostico de morte, apela a nossa
condicdo de humano para além de técnico, apela as nossas obrigacGes morais e sociais.

O cuidado ao paciente com doenca em fase terminal é holistico, sempre com o
contributo final de proporcionar bem-estar e conforto. A intervengdo em CP acolhe a
dimensdo fisica, psicoldgica, espiritual e social do paciente. Porém, o foco indispensavel
na situacdo fisica e médica do paciente, por vezes desvia a atencdo da dimensdo
psicolégica do doente, a qual, para este, € tdo ou mais significativa.

O apoio emocional, um procedimento comum em cuidados paliativos, tem como
objetivo o encorajamento a exteriorizacdo das emocbes do paciente por meio da escuta
ativa, € uma acdo, que atualmente pode ser efetuada por qualquer elemento (com
formacdo) da equipa. Para que surta o efeito desejavel, € necessario uma disponibilidade
total de “estar com”, uma predisposi¢do para compreender o outro e saber entrar no seu
mundo, perceber o seu comportamento, de forma a compreender as necessidades
individuais na sua singularidade Gnica e humana.

A percecdo de finitude compreende um desgaste emocional profundo provocado
pelo sofrimento, stress, ansiedade, depressdao perante a morte. Os psicdlogos que
trabalham em CP podem contribuir para que a vida no seu percurso final ndo seja tdo
sofrida e dolorosa. No nivel mais alto de formacdo em cuidados paliativos, é o
profissional por exceléncia capaz de atender, entender e fazer compreender a grandeza da
dimensao psicoldgica.

Esperamos que a operacionalizacdo deste estudo, venha a contribuir para um maior
conhecimento e compreensdo sobre a intervencdo do psicologo em cuidados paliativos e
com o doente em fase final de vida. E através das perspetivas dos profissionais que

vivenciam esta realidade que a poderemos explorar e descrever. Encontrar novas

82



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

diretrizes nesta area e tornar possivel no futuro descobrir novos caminhos para outros

estudos mais especificos.
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CONSENTIMENTO INFORMADO PARA REALIZACAO DA ENTREVISTA

Titulo: O Psicologo em cuidados paliativos: Intervencdo em fim de vida

O meu nome é Ana Sofia Lamego Mesquita, sou aluna do Il Curso do Mestrado em
Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

Encontro-me a realizar um estudo de investigacdo que tem como objetivo conhecer e
perceber a intervengdo e perspetiva do psicélogo que trabalha em cuidados paliativos
junto do doente em fim de vida.

Para este proposito pretendo realizar um conjunto de entrevistas a psicologos que
trabalham em unidades de cuidados paliativos para que relatem a sua experiéncia neste
dominio.

Sé participard nesta entrevista se esta for a sua vontade, podendo anular a sua
participacdo a qualquer momento sem que seja penalizado/a por esse facto.

A entrevista serd gravada em suporte audio, como forma de facilitar a andlise e
eliminadas ap6s a sua transcricdo. E garantido que as entrevistas serdo codificadas, e a
identidade do participante ndo seré revelada, sendo que todos os dados sao confidenciais
e anonimos. Se concordar em participar neste projeto, por favor assine no espago para o
efeito.

Agradeco desde ja a sua participacdo e contributo para que esta tematica seja

aprofundada.

Eu, , tomei conhecimento dos

objetivos desta investigacdo. Tenho a certeza que 0s dados pessoais que me possam
identificar ndo serdo revelados, a fim de garantir anonimato. As informacdes referentes a
pesquisa poderdo ser divulgadas por meio de trabalho cientifico e a pesquisa pode ser
apresentada em aulas, congressos ou eventos cientificos sempre preservando a minha

identidade. Deste modo aceito participar nesta entrevista.

Assinatura Data

99



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

ANEXO Il - GUIAO DE ENTREVISTA

100



O Psicdlogo em Cuidados Paliativos: Intervencao em Fim de Vida

GUIAO DE ENTREVISTA

Elementos de identificacdo e trajetdria profissional do entrevistado

Idade:

Sexo:

Tempo de exercicio profissional:

Tempo de exercicio profissional na instituicéo:

Tempo de exercicio profissional em Cuidados Paliativos: Opcional / ndo
opcional.

Formacdo académica:

Formacdo em cuidados paliativos:

Questbes orientadoras

e Quais as competéncias necessarias ao psicologo que trabalha em cuidados paliativos?

e Quais as areas de intervengdo especificas na assisténcia da pessoa em fim de vida?

® Que tipo de intervencao efetua com o doente em fim de vida que outros elementos da
equipa ndo o facam?

e Como vivencia a relagdo com o paciente em fase terminal?

e Qual a sua percecdo da contribuicdo do auxilio psicologico para o paciente que se
encontra na fase final de vida?

e Quais as necessidades que se impdem ao psicologo que trabalha com doentes em fase
terminal?

e Encontra dificuldades / barreiras na realizacdo do seu trabalho? Como as ultrapassa?

e O que o /a motiva no seu trabalho?
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