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O pessimista reclama do vento, o otimista
espera que ele mude, o redlista gjusta

as velas
Provérbio chinés

Barbara Gomes
Doutorada em Cuidados Paliativos, Investigadora do King’s College London, Cicely Saunders Institute
e Convidada do Instituto de Salde Publica da Universidade do Porto

Outubro trouxe boas noticias. Apesar de enfrentarmos grandes desafios sociodemo-
graficos' sem o nivel recomendado de infegracdo dos cuidados paliativos no sistema
de saude,?? Portugal subiu nos Ultimos 5 anos 7 posicdes no ranking mundial Quality
of Death Index, produzido pela Economist Inteligence Unit.*% Estamos colocados em
24.° lugar (Figura 1), sensivelmente a meio da tabela Europeia, com destaque para
melhorias significativas nas orientacdes, legislacdo e estratégia nacionais, e no grau
de envolvimento da comunidade.® Apesar deste indice se basear maioritariamente
em dados sistematicos e apresentar limitacdes, os resulfados sGo expressivos.

O presente nUmero da revista Cuidados Paliativos inclui uma série especial de arti-
gos pensada antes destes dados internacionais serem conhecidos. Mas o espirito era
igualmente realista-otimista; queriamos partiihar com o resto do pais as novidades
e, construtivamente, os desafios que os cuidados paliativos vivem a Norte. Vendo a
regido apenas como um exemplo do que temos em Portugal.

Figura 1
Ranking mundial Quality of Death Index
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A série especial que vos propomos ler compreende dois artigos que reportam o pri-
meiro ano de atividade de uma iniciativa regional iniciada em 2014, bem como as
barreiras e prioridades para investigacdo que foram identificadas no contexto dessa
iniciativa.” Inclui também um conjunto de resumos dos estudos apresentados nos en-
conftros regionais que aconteceram durante o ano.t Mas que iniciativa é esta? Trata-
-se do Férum Clinico-Académico em Cuidados Paliativos da Regido Norte, criado por
uma dupla constituida por um clinico e um investigador com o objetivo de promover
o interc@mbio e facilitar a colaboracdo entre investigadores e profissionais de salde,
com vista a desenvolver uma visdo partilhada sobre o desenvolvimento dos cuidados
paliativos na regido Norte de Portugal.

O objetivo foi largamente cumprido neste primeiro ano de vida. O Férum uniu,
como se Ié no primeiro artigo,® 140 profissionais ligados aos Cuidados Paliativos na
regido (enfre outros médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos, fisioterapeu-
tas, farmacéuticos, nutricionistas, docentes, investigadores, mestrandos, doutorandos).
Descobriram-se estudos inovadores e de grande relevancia clinica, ndo sé a nivel
nacional como também internacional. Por exemplo, colegas farmacéuticas do Cen-
fro Hospitalar do Porto, consultoras da equipa infra-hospitalar de Cuidados Paliativos,
desenvolveram um substituto de saliva bem mais barato do que o que temos no mer-
cado e com resultados encorajadores no tratamento de xerostomia (boca seca), um
problema muito frequente para pessoas com doenca progressiva € avancada e que
implica consequéncias fisicas, psicoldégicas e sociais.” Oufro exemplo: uma colega
de Medicina Geral e Familiar da Unidade de Saude Familiar (USF) Espinho, distinguida
com o Prémio Ferraz Goncalves, cruzou dados de registos clinicos e entrevistas com
prestadores de cuidados e descobriu que as condicdes em que os utentes da sua
USF morrem s@o ainda pouco propicias d morte em casa com qualidade de vida e
conforto, ainda que mais de um terco morra de facto em casa; sublinha-se a urgén-
cia de intervir nesta area. Estes estudos sdo apenas exemplos da boa investigacdo
que se faz em Portugal.

Uma leitura atenta dos resumos® revela o seguinte: veja-se como hd estudos reali-
zados por mestrandos que, apesar do fempo ser escasso e as dificuldades multiplas,
conseguiram completar projetos originais de investigacdo. Veja-se como hd estudos
de iniciativa dos servicos clinicos, apesar de todas as solicitacdes e da prioridade em
ver doentes. Veja-se como sdo ainda poucos 0s programas académicos devidamen-
te apoiados e como a grande maioria dos estudos sdo autofinanciados; um proble-
ma grave a ser resolvido mas que ndo tem impedido o avanco da ciéncia. Por Ultimo
mas NAo menos importante, veja-se a agenda de prioridades para investigacdo que
clinicos e investigadores construiram juntos em grupos de discussdo, € como vai mais
além de outras apresentadas internacionalmente, 12 antevendo a necessidade de
saber mais sobre formas de apoio informal ao cuidador, referenciacdo para cuidados
paliativos e ofimizacdo dos sistemas informdaticos.”

E com agrado que vemos assegurada a continuidade e replicacdo do Férum noutras
regides de Portugal, apoiada pela Fundacdo Calouste Gulbenkian. Trés médicas mestres
em Cuidados Paliativos, ligadas por uma estratégia comum e com base na experiéncia
do Norte, assumem a coordenacdo, juntamente com colegas clinicos e/ou académicos
nas suas respetivas regides, de Foruns no Centro, Lisboa e Sul (Alentejo e Algarve). Os seus
primeiros encontros realizaram-se entre dezembro de 2014 e abril de 2015, a divulgar
através da Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos. As ilhas sGo a préxima meta.

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015



No Dia Mundial dos Cuidados Paliativos fomos relembrados que hé vidas ocultas e
doentes esquecidos. Dados os desafios futuros, a proxima Era dos Cuidados Paliativos
terd necessariaomente que alargar o foco para o sistema de cuidados, a avaliacdo e
accountability dos servicos de Cuidados Paliativos, e mudancas politicas nacionais
que promovam a prestacdo universal de Cuidados Paliativos de qualidade.'? Esta é a
area (capacidade) em que Portugal é pior avaliado no Quality of Death Index, com
uma pontuacdo de 2.9% e posicionado em 41° lugar.® O Norte ndo é muito diferente
das outras regides em termos de cobertura de Cuidados Paliativos' - sabemos que
estamos todos bastante aguém das necessidades e que a procura vai aumentar.!
Neste contexto, & ainda mais importante que clinicos e investigadores se sentem a
mesma mesa e unam forcas no que cada um faz de melhor. S6 com evidéncia de
praticas clinicas de exceléncia € que uma boa intencdo se traduz em acado efetiva.
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O Férum Clinico-Académico em Cuidados Paliativos foi criado em 2014 no Norte de
Portugal como uma iniciativa regional para promover a colaboracdo entre clinicos
e investigadores em investigacdo. Este arfigo descreve sumariamente a génese e o
desenvolvimento do Férum no seu primeiro ano. Apresenta os objetivos, o formato e
confteddo dos encontros, o prémio regional que foi criado e os resultados da avaliacdo
desta iniciativa.

The Clinical Academic Palliative Care Forum was established in 2014 in the North of Por-
tugal as a regional initiative fo promote a collaborative approach to research between
clinicians and researchers. This paper outlines the beginnings and the development of the
Forum in its first year. It presents the objectives, the format and content of the meetings, the
regional award that has been created, and the results of the evaluation of this initiative.

El Foro Clinico-Académico en Cuidados Paliativos fue fundado en 2014 en el Norte de
Portugal como una iniciativa regional para promover una investigacion mas colabora-
tiva entre clinicos e investigadores. Este articulo resume los comienzos del Foro y el sub-
siguiente desarrollo durante su primer ano. Ademas presenta los objetivos, el formato y
el contenido de las reuniones, el premio regional que fue creado, y los resultados de la
evaluacion de la iniciativa.
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A regido Norte de Portugal tem uma longa
fradicdo na drea dos cuidados paliativos
(CP). No Instituto Portugués de Oncologia
do Porto surgiu um dos primeiros servicos
de CP do pais hd mais de 20 anos e algum
tempo depois foi fundada a Associacdo
Nacional de Cuidados Paliativos, atual-
mente Associacdo Portuguesa de Cui-
dados Paliativos (APCP). Principalmente
00 longo da dltima década tem havido
um enorme desenvolvimento ao nivel cli-
nico, com a forma¢cdo de novas equipas,
quer intra-hospitalares, quer comunitdrias,
e 0o nivel académico com o surgimento
de cursos de pods-graduacdo e mestra-
do. Esta atividade reflete-se na apresen-
tacdo de frabalhos de investigacdo em
congressos nacionadis e internacionais e
na publicacdo de artigos em revistas de
referéncia.’?

A regido Norte é geograficamente di-
versa, e & semelhanca do resto do pais, é
no litoral que hd maior concentracdo de
recursos. Neste caso, um maior nimero de
equipas de CP e de instituicdes académi-
cas. O advento da Rede Nacional de Cui-
dados Continuados Integrados e o apoio
da Fundacdo Calouste Gulbenkian (FCG)
a implementacdo de algumas equipas
comunitarias de CP permitiram uma maior
diversificacdo no desenvolvimento e ofer-
ta de CP no interior do pais.

Como em outras dreas, e em particular
na drea da sadde, nem sempre a pratica
clinica e a academia trabalham proxima-
mente, apesar de partiharem o mesmo
corpo de conhecimento. A intfensa ativi-
dade clinica e falta de conhecimento e
recursos para investigar ndo permite um
maior investimento na investigacdo por
parte dos clinicos. Por outro lado, os inves-
tigadores conhecem bem a evidéncia e
tfem o0s recursos para investigar, mas por
vezes ndo tem a proximidade necessdaria
da redlidade e das pessoas que traba-
lham na darea que investigam. Este apa-

rente desfasamento impede uma maior
partiliha de conhecimento.

Neste contexto, a ideia de criar um
Forum onde clinicos e investigadores
se pudessem enconftrar, discutir assun-
tos de interesse comum e estabelecer
parcerias pareceu-nos interessante e
criou a expectativa de trazer contribu-
tos importantes para os CP na regido.
Este arfigo descreve resumidamente
a atividade desenvolvida ao longo do
primeiro ano de vida do Férum Clinico-
-Académico em Cuidados Paliativos da
Regido Norte.

A iniciativa da criacdo do Férum foi do
Projeto DINAMO (DINAMizar a formacdo
avancada e investigacdo para Ofimizar
os cuidados pdliativos em Portugal), e
através deste projeto o Férum conta com
o apoio da FCG. O Férum tem também
o apoio institucional da Administracdo
Regional de Saude do Norte (ARSN) e da

APCR As trés instituicoes tém tido presen-

C¢a nos encontros do Férum com o obje-

fivo de se manterem informadas acerca

dos desenvolvimentos na regido, recentes

e futuros.

O Forum foi criado com o objetivo de
promover o intercdmbio e facilitar a co-
laboracdo entre investigadores e profis-
sionais de saude, com vista a desenvolver
uma visdo partiihada sobre o desenvolvi-
mento dos CP na regido Norte de Portugal.

Os objetivos especificos sdo:

1. Informar investigadores e profissionais
de salde sobre estudos em curso na
regido;

2. ldentificar questdes clinicamente rele-
vantes e lacunas na evidéncia cientifi-
ca;

3. Desenvolver projetos de colaboracdo
para preencher as lacunas identifica-
das;

4. Ajudar o desenvolvimento de estudos
cientificos em curso na regido;

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015
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5. Promover a implementacdo dos resul-
tados nas praticas clinicas e organiza-
tivas locais;

6. Encontrar formas de financiamento
para estudos futuros;

7. Criar oportunidades para os investiga-
dores melhorarem © conhecimento
sobre aspetos clinicos e para os profis-
sionais de sadde melhorarem o conhe-
cimento sobre investigacdo.

Esta iniciativa tem uma matriz regional,
0 gue se reflete nos membros convidados
a participar. A saber:

1. Elementos das equipas clinicas de cui-
dados paliativos da regido;

2. Investigadores e outros profissionais que
tfenham readlizado recentemente (nos
Ultimos dois anos) ou se preparem para
realizar estudos cientificos sobre CP na
regido;

3. Coordenadores, docentes e alunos de
mestrado ou doutoramento em CP na
regido, atualmente: Universidade do
Porto, Universidade Catdlica Portugue-
sa - Porto e Instituto Politécnico de Vio-
na do Castelo.

Ao longo do primeiro ano (2014-15),
realizaram-se trés encontros com a dura-
cdo de cerca de duas horas e meia. E ob-
jetivo do Férum diversificar os locais onde
se readlizam as reunides de modo a faci-
litar a participacdo das equipas que tra-
balham nas éreas do interior. O programa
de cada encontro & varidvel mas inclui
sempre a apresentacdo de trabalhos de
investigacdo de &dmbito académico e tro-
balhos de iniciativa dos servicos clinicos.

A estrutura do programa manteve-
se idéntica, com um tema a infroduzir o
Forum, seguido por uma 1.9 parte dedico-
da a investigacdo em contexto académi-
Cco e uma 2.° parte & investigacdo de ini-
ciativa clinica. Na dlitima parte do Férum
beneficiamos a discussdo e trabalho em
grupo, donde tém resultado dados muito
intferessantes para partilhar e guiar trabao-
Ihos futuros.

O 1.° enconfro decorreu no Porto
(25.06.2014, Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto) e de acordo com
O objetivo de diversificar os locais para
realizacdo do Férum, o 2.° encontro de-
correu no Centro Hospitalar de Vila Nova
de Gaia (19.01.2015) e o mais recente na
Unidade Local de Saude do Nordeste em
Macedo de Cavaleiros (23.056.20158). Ao
longo dos rés encontros, verificGmos um
nUmero crescente de inscritos, fendo pas-
sado pelos trés encontros 140 participan-
tes ligados & drea dos CP da regido Norte,
desempenhando diferentes papéis em
contexto clinico (médicos, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, nutricionis-
tas, fisioterapeutas, etc.), contexto aco-
démico (coordenadores, investigadores,
docentes e alunos) e institucional (gesto-
res, elementos de associacdes). Estiveram
tfambém presentes representantes da
ARSN, FCG e APCR

O 1° encontro serviu para apresentar
a iniciativa, expondo os objetivos gerais e
especificos do Férum e os termos de re-
feréncia. Serviu também para os diversos
infervenientes se conhecerem. Os repre-
sentantes da FCG e da ARSN saudaram
a criacdo do Férum, comecando por des-
tacar os Ulfimos desenvolvimentos em cur-
so ao nivel dos CP na regido Norte, para
0s quais muito tem contribuido o apoio
da FCG na criacdo de conhecimento e
aumento da capacidade de servigcos de
CP domiciligrios. Salientou-se a importén-
cia e a novidade que este Forum poderia
tfrazer, destacando 1rés virtudes presentes:
a ligacdo & Universidade; a ligacdo a Co-
munidade e a partilha de estudos entre
profissionais, apesar dos diferentes contex-
tos em que trabalham.

A abordagem da “Investigacdo nos
mestrados em CP”, o tema introdutério
neste encontro inaugural, contou com a
presenca dos responsaveis dos trés mes-
frados em CP em curso na regido Norte.

10 cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015



Estes apresentaram os mestrados das suas
respetivas instituicoes, incluindo uma rese-
nha histérica e alguns dos projetos ja con-
cluidos ou em curso.

Na discussdo gerada pelas apresenta-
coes, verificou-se que é urgente uma me-
Ihor comunicacdo inferpares, de forma a
divulgar mais faciimente os trabalhos reali-
zados mas também para otimizar recursos
na drea de investigacdo. Refletiu-se sobre
a necessidade de dar confinuidade aos
esforcos dos mestrandos apds o término
curricular, criando linhas de investigacdo
comuns que aproveitem o conhecimento
e motivacdo destes para além dos objeti-
VOSs curriculares.

No 2.° encontro, foram as novas orienta-
coes internacionais e nacionais em 2014-
15 a iniciar o Férum, com destaque para
a resolucdo da Organizacdo Mundial de
Sadde? e a criacdo de uma Rede Nacio-

Figura 1
Investigacdo em CP na regido Norte: 2013-2015

Investigagido em CP na Regido Norte
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nal de Cuidados Paliativos.’® O Professor
Doutor Manuel Luis Capelas, atual Presi-
dente da APCR foi convidado para falar
sobre este assunto e possiveis formas de
resposta na regido Norte para atender
aos objetivos tracados, fanto a nivel inter-
nacional como nacional.

No 3° encontro, analisémos a presenca
da regido Norte nos congressos nacionais!
e europeus®® de CP readlizados em 2013-
2015 (Figura 1).

Um dos pontos altos deste Forum tem
sido a possibilidade de varios profissionais
qgue frabalham em CP apresentarem os
seus trabalhos, de cariz mais académico
ou clinico, alguns deles de grande valor
e a beneficiarem de serem mostrados e
discutidos entre pares. Os temas tém sido
0s mais diversos (Quadro 1), abrangendo
questdes tao diferentes como a comuni-
cacdo de mds noficias, o desenvolvimen-
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profocolo para avaliagho de luto complicada)

- Awaliagdo de um programa de aulo-cukdados para

cuidadoras familiares am CP
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Projetos académicos

1. Projeto DINAMO: Necessidades e ofimizacdo
dos CP domicilidrios (Barbara Gomes)

2. Prestadores de cuidados familiares de pessoas
em fase terminal: Contributos para um modelo
de supervisdo (Maria Jodo Teixeira)

3. Ajustamento mental ao cancro e auto-efica-
cia do familiar do doente oncoldgico em
fase terminal seguido em CP (Ana Pereira)

4, A familia em luto e os cuidados paliativos
(Diana Mota)

5. A transmissdo de mds noticias na pers-
petiva dos profissionais de salde: Estudo
observacional-descritivo (Maria Manuel Claro)

6. Construcdo de uma boa morte numa estrutura
residencial (Carla Manuela Dias Silva)

7. Areferenciacdo da pessoa com SIDA para
CP: Estudo exploratério (Ana Daniela Paiva
Guerra)

Investigacdo dos servicos clinicos

1. Cetamina na dor neoplésica de dificil contro-
lo: A experiéncia de um Servico de Cuidados
Paliativos (Isabel Costa)

2. Impacto do suporte transfusional na melhoria
da sinftomatfologia de doentes oncoldgicos
com anemia (Natdlia Loureiro)

3. Intervencdo do farmacéutico em cuidados
paliativos na manipulagdo de um substituto de
saliva (Alexandra Quintas)

Estudos multicéntricos

1. Estudo multicéntrico de prevaléncia de sinto-
mas em doentes de CP em Portugal (Ferraz
Goncalves)

2. Estudo de validacdo da Integrated Palliative
care Outfcome Scale (IPOS) para a populacdo
portuguesa (Barbara Antunes)

3. Preferéncias de doentes e familiares para cui-
dados paliativos domicilidrios: Resultados de
um estudo piloto (Maja de Brito)

to de um substituto da saliva ou um estu-
do multicéntrico sobre sinftomatologia em
CP Para mais informacdo sobre cada um
destes trabalhos apresentamos nas pagi-
nas 90 a 94 os respetivos resumos.

Ao longo das trés edicdes do Forum,
a dlfima parte tem sido reservada para a

din@mica de grupo, formando-se grupos
de tfrabalho que no final partiiham as suas
conclusdes, servindo esta informacdo para
ajudar a planear futuras edicdes do Férum.
O facto de as pessoas desempenharem di-
ferentes papéis profissionais e frabalharem
em contextos diversos enriquece a discus-
sG0 e a informacdo produzida.

No 1° encontro discutimos as barreiras e
as oportunidades para a investigacdo. No
dltimo encontro, em Macedo de Cavalei-
ros, discutimos a identificacdo de priori-
dades para estudos futuros. O método e
resulfados estdo desenvolvidos em artigo
auténomo neste ndmero da revista.

A descoberta de investigacdo de quali-
dade e inovadora que desconheciamos
fez-nos pensar em formas de incentivar
ndo s6 a realizacdo de mais investigacdo
de qualidade mas também de divulgar
melhor a sua existéncia e resultados. Dai
nasceu o Prémio Ferraz Goncalves, um
prémio regional que honra o trabalho do
diretor fundador do servico de CP do Ins-
fituto Portugués de Oncologia do Porto e
primeiro presidente da Associacdo Nacio-
nal. Com o Prémio, distinguimos um tra-
balho de investigacdo excecionalmente
bom, realizado na regido nos ulfimos cin-
CO anos.
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hordrio
apropriado

conteldo claro
e compreensivel

A vencedora da primeira edicdo foi a
Dr.? Helena Bec¢a, com o trabalho de mes-
frado em CP readlizado na Universidade
Catélica Portuguesa - Porto, infitulado “A
morte na USF Espinho em 2012 Vivéncias
pessoais e Familiares” (Figura 2). Esta mé-
dica de familia de Espinho realizou um
estudo que descreve todas as mortes de
utentes de uma Unidade de Saude Fami-
liar que ocorreram em 2012. Triangulando
informacdo dos registos clinicos com en-
trevistas a médicos e prestadores de cui-
dados, descobriu-se uma realidade preo-
cupante de fraco controlo sinfomatico e
caréncia de apoio domicilidrio. A autora
identificou tfamlbém uma série de fatores
preditivos do local de morte que podem
ser Uteis na pratica clinica quando nos
deparamos com um doente que quer
morrer em casa e Nndo sabemos bem com
que riscos e facilitadores podemos contar
quando organizamos os cuidados.

A qualidade do Férum e o valor que tem
para os participantes t€m sido avaliados
regularmente no final do cada encon-
tro, através do preenchimento andnimo
de fichas de avaliacdo. Temos observo-
do feedback positivo com expectativas
atingidas ou excedidas, tal como ilustra
0 seguinte comentdario de um dos parti-
cipantes: "As minhas expectativas eram

discordo totalmente
discordo
nem discordo nem concordo

concordo

duracéo

m concordo totaimente
encontro Gtil

apropriada

ambiciosas, mas foram ultrapassadas”. A
grande maioria concorda que 0s conteu-
dos tém sido Uteis e apresentados de uma
forma clara e compreensivel. A avaliacdo
também confirmou que devemos conti-
nuar com a estrutura atual.

A Figura 3 mostra gue o agendamento
e a duracdo dos encontros foram os pon-
tos mais problemdaticos. Foi sentido por 15
pessoas que seria necessario melhorar
este aspeto porque a carga de traba-
lho clinico raramente permite atividades
“extracurriculares” dentro do hordrio lo-
boral. Este feedback levou-nos a melho-
rar alguns aspetos organizacionais. Assim,
seguindo a sugestdo dos participantes,
passdmos as reunides de dias Uteis para
0s s@bados, 0 que resulfou numa maior
afluéncia. Observamos também um am-
biente mais descontraido.

Para a nossa regido, o Forum Clinico-A-
cadémico de CP provou ser uma forma
eficiente de divulgacdo e integracdo de
informag¢do sobre a investigacdo realiza-
da localmente, sentando d mesma mesa
profissionais de salde e investigadores.
A inferacdo, apresentacdes e discussdes
geradas sGo um ponto de partida para
colaboracdes futuras. Acreditamos que
a iniciativa aproxima a ciéncia e a prati-
ca clinica de uma nova forma, informal e
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leve, que pode gjudar a que a Nossa in-
vestigacdo reflita e se tfraduza na prdatica
clinica e que a nossa pratica clinica seja
cada vez mais baseada na evidéncia,
para beneficio dos doentes e familias que
cuidamos.

Agradecemos ¢ Fundacdo Calouste Gul-
benkian por financiar a iniciativa; & ARSN
e A APCP pelo apoio institucional; a todos
os participantes e palestrantes; aos Profes-
sor Doutor Manuel Luis Capelas, Professor
Doutor Ferraz Goncalves e Professor Dou-
tor Jorge Soares pelo contributo como
memlbros do juri do Prémio Ferraz Gongal-
ves; as instituicdes que acolheram os en-
contros do Férum até hoje (Universidade
do Porto, Centro Hospitalar de Vila Nova
de Gaia / Espinho, Unidade Local de Sad-
de do Nordeste).
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Objetivo: No dmbito de uma nova iniciativa regional em cuidados paliativos (CP)
que redne clinicos e investigadores, pretendemos identificar as principais barreiras
sentfidas d realizacdo de investigacdo na regido e as prioridades para estudos futuros.
Métodos: Nos primeiros encontros do Férum Clinico-Académico em CP da Regido
Norte de Portugal realizémos atividades em pequenos grupos (6-10 participantes)
onde clinicos e investigadores identificaram em conjunto barreiras e prioridades. As
prioridades foram discutidas em seis grupos temdaticos: familia e cuidadores; profissio-
nais de salde, formacdo e programas educacionais; CP na comunidade; CP hospi-
talares e controlo de sinfomas; CP e doencas ndo-oncolbgicas; espirifualidade. Os
moderadores dos grupos sumarizaram os pontos focais das discussoes.

Resultados: Os participantes destacaram barreiras a investigacdo a trés niveis: 1) bar-
reiras sistémicas e organizacionais, 2) falta de sensibilizacdo para a importancia da
investigacdo, 3) escassez de pericia, recursos e capacidades. Construiu-se uma agen-
da diversificada de prioridades para investigacdo futura, que inclui a exploracdo das
necessidades dos cuidadores e a avaliacdo de aspetos macro, relacionados com o
sistema de saldde e a comunidade.

Conclusdes: Em comparacdo com a literatura internacional, as necessidades senti-
das no Norte de Portugal revelam trés novas prioridades para investigacdo em CP:
formas de apoio informal ao cuidador, referenciacdo para CP e otimiza¢do dos siste-
mas informdaticos. Os resultados das discussdes em grupo e a agenda partihada de
prioridades sGdo um ponto de partida para colaboracoes futuras.

Palavras-chave

Investigagdo, relatdrios de reunides,
comportamento cooperativo, Cui-
dados Paliativos, Portugal

Keywords

Research, meeting reports,
cooperative behavior, Palliative
Care, Portugal

Palabras-llave
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Objective: Within a new regional initiative in palliafive care (PC) that brings together
clinicians and researchers we aimed to identify the main barriers to conducting re-
search in the region, and priorities for future studies.

Methods: In the first meetings of the Clinical Academic PC Forum of the North Region
in Portugal, clinicians and researchers participated in small group discussions (6-10
participants) to discuss barriers and priorities. The priorities were discussed in six the-
matic groups: family and caregivers, healthcare professionals, fraining and education
programmes; PC in the community; PC in hospitals and the control of symptoms, PC
in non-cancer conditions, spirituality. Group moderators summarised the main points
of the discussion.

Results: The participants identified barriers at three levels: (1) systemic and organisa-
tional barriers, (2) lack of awareness of the importance of research, and (3) lack of ex-
pertise, resources, and skills. The agenda of priorities for future research was diversified,
including the exploration of caregivers’ needs and the evaluation of macro aspects,
related fo the health system and the community.

Conclusions: Compared with international literature, the research needs felt in the
North of Portugal reveal three new priorities for research in PC. ways of informal su-
pport to family caregivers, the referral to palliative care, and optimisation of infor-
mation and technology systems. The results of the group discussions and the shared
research agenda are a starting point for future collaborations.

Objetivo: En el dmbifo de una nueva iniciativa regional en cuidados paliativos (CP)
que redne clinicos e investigadores, se pretende identificar los principales obstaculos
percibidos en la investigacion en la regién, y también establecer las prioridades para
estudios futuros.

Métodos: Durante las primeras reuniones del Foro Clinico-Académico en CP de la
Region Norte de Portugal, se realizaron actividades en pequenos grupos (6-10 parti-
cipantes) donde clinicos e investigadores identificaron conjuntamente obstaculos y
prioridades. Las prioridades fueron discutidas en seis grupos tematicos: familia y cui-
dadores,; profesionales de salud, formacion de programas educacionales; CP en la
comunidad; CP hospitalarios y control de sintomas; CP y enfermedades no oncologi-
cas, espiritualidad. Los moderadores de los grupos resumieron los puntos clave de las
discusiones.

Resultados: Los participantes identificaron obstaculos en la investigacion en tres ni-
veles: (1) obstaculos sistémicos y organizacionales; (2) falta de conciencia sobre la
importancia de la investigacion, (3) escasez de pericia, recursos y capacidades. Se
confeccioné una agenda de prioridades para guiar la investigacion futura, incluyen-
do la exploracion de las necesidades de los cuidadores y la evaluacion de aspectos
macro, relacionados con el sistema de salud y la comunidad.

Conclusiones: En comparaciéon con la literatura internacional, las necesidades per-
cibidas en el Norte revelaron tres nuevas prioridades en la investigaciéon de CP:
formas de apoyo informal al cuidador, delegacidén a cuidados paliativos, y optimi-
zacion de los sistemas informaticos. Los resultados de las discusiones grupales y la
agenda compartida de prioridades constituyen un punto de partida para colabo-
raciones futuras.
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Os cuidados paliativos (CP) tem sido maio-
ritariamente desenvolvidos durante a sua
histéria fora das instituicdes académicas
e com foco principal no desenvolvimento
dos servicos.! Ultimamente foi reconhe-
cido que uma abordagem colaborativa
entfre a investigacdo e a clinica & essen-
cial para promover o desenvolvimento
dos CR* Uma das recomendacodes re-
sulfantes destes documentos estratégi-
cos € a necessidade de iniciativas locais.
Conseqguentemente, tém surgindo apelos
para criar estratégias de investigacdo que
infegrem os profissionais de sadde locais
e definam prioridades apropriadas para
cada regido.?®

Em Portugal, e deste modo também
no Norte, foram desenvolvidas varias ini-
ciativas para formalizar uma estrutura de
investigacdo, afravés da criacdo de pro-
gramas de Mestrado ou do recém-forma-
do Observatoério Portugués dos Cuidados
Paliativos. A investigacdo no Norte de
Portugal é recente (o primeiro programa
de Mestrado no Norte foi criado em 2009,
na Faculdade da Medicina no Porto), mas
j& algo expressiva e com um bom ponto
de partida para tornarse reconhecida.
Ao pesquisar os repositérios das universi-
dades, catélogos de bibliotecas, resumos
das conferéncias, e PubMed encontrd-
mos 11 artigos, mais de 100 dissertacoes
de mestrado e 70 apresentacdes em con-
feréncias nos Ultimos trés anos.®

Ndo obstante, a drea de CP confi-
Nnua pouco investigada e com escassa
parficipacdo regional em projetos de
investigacdo colaborativos. Este facto
prende-se ndo s6 com o desenvolvimen-
to nacional de CP mas também com os
grandes desafios que existemm na con-
cecdo de estudos em CR Estes desafios
incluem questdes éticas (relacionadas
sobretudo com a vulnerabilidade da po-
pulacdo e a sobrecarga experienciada
por doentes e familiares), obstGculos a

colaboracdo entre especialidades ou
instituicoes (relacionadas sobretudo com
diferencas ao nivel da administracdo,
linguagem e cultura organizacional), es-
pecificidades e questdes metodoldgicas
relacionadas com a readlizacdo de estu-
dos em CP (por exemplo, dificuldades na
identificacdo, recrutamento e retencdo
de participantes devidas & incapacida-
de fisica e/ou mental e morte, vieses, difi-
culdades na avaliacdo de resultados ou
outcomes).*7?

Um dos objetivos do Férum apresen-
tado nesta série especial de artigos é
promover o interc@dmbio entre os clini-
cos e investigadores na regido do Norte
de Portugal. Uma das formas de realizar
este infento é identificar as questdes cli-
nicamente relevantes na regido e tentar
responder As mesmas, na perspetiva de
melhorar a qualidade dos cuidados e a
organizacdo dos servicos.

O objetivo deste artigo é apresentar as
barreiras e prioridades sentidas e com-
partiihadas pelos clinicos e investigado-
res que parficiparam nos encontros do
Forum Clinico-Académico em Cuidados
Paliativos da Regido Norte de Portugal.

O programa de cada encontfro do Férum
inclui uma parte interativa onde se discute
em peqguenos grupos (de 6 a 10 partici-
pantes) aspetos-chave para o desenvolvi-
mento de investigacdo em CP na regido.
Nos encontros do primeiro ano do Férum
(140 participantes), abordaram-se as prin-
Cipaqis barreiras, oportunidades e priorida-
des. Pretendemos, assim, gerar um maior
conhecimento sobre os obstdculos sen-
fidos para entdo identificar formas de os
ultrapassar e construir uma agenda parti-
Ihada de prioridades para guiar desenvol-
vimentos futuros. O cariz das discussoes foi
sempre interdisciplinar, cruzando a pers-
petiva de profissionais de salde (médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, psicdlogos,
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farmacéuticos, fisioterapeutas e nutricio-
nistas entre outros), docentes, investigado-
res, mestrandos e doutorandos em cuida-
dos paliativos.

A identificacdo de prioridades para es-
tudos futuros decorreu através do fraba-
Iho de seis grupos que partiiharam ideias
sobre os seguintes temas: familia e cuida-
dores; profissionais de sadde, formagdo e
programas educacionais; CP na comuni-
dade; CP hospitalares e controlo de sin-
tomas; CP e doencas ndo-oncoldgicas;
espiritualidade. Estes temas foram esco-
lhidos com base num recente inquérito
pan-europeu sobre prioridades para cui-
dados em fim de vida.” Os moderadores
dos grupos conduziram a discussdo até
identificar frés a cinco prioridades para
investigacdo futura, a fim de responder a
qguestdes clinicas do dia-o-dia e/ou a la-
cunas no conhecimento cientifico, espe-

cialmente importantes para melhorar os
CP na regido. Os moderadores registaram
0s pontos focais das discussdes e as con-
clusées foram depois partiihadas com fo-
dos os participantes no encontro.

Com base nos sumdarios dos moderado-
res dos grupos, identificGmos trés niveis
de barreiras d realizacdo de investigacdo
em cuidados paliativos na regido Norte:
1) barreiras sistémicas e organizacionais;
2) falta de sensibilizacdo para a importén-
cia da investigacdo; 3) escassez de peri-
cia, recursos e capacidades (Figura 1). O
obstdculo com maior expressdo parece
ser a falta de reconhecimento do papel e
valor que os projetos de investigacdo po-
dem fter. Esta caréncia de sensibilizacdo
€ senfida como tfransversal aos contextos
académico e clinico.

Barreiras sistémicas e organizacionais

Gestao de recursos/
sobrecarga trabalho

Falta de sensibilizacéo

Falta de trabalho
em rede

Auséncia de parcerias
entre universidades,
Governo, ARS, etc.

Atrasos nas respostas
aos pedidos
institucionais
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Dirigentes das instituicoes
académicas nao tém
como prioridades a
educacao e a divulgacao
dos trabalhos

Dirigentes das instituicoes
clinicas ndo permitem
tempo e disponibilidade
aos profissionais de satide
para realizarem trabalhos
cientificos de qualidade

Falta de sensibilizacao,
reconhecimento e valori-
zacdo da investigacao na

pratica clinica
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Escassez de pericia, recursos
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Familia e cuidadores

¢ Perfil psicossocial com as necessidades especificas dos cuidadores

¢ Exploragcdo do conceito de medo (desde senfimentos de inadequagdo até sentir-se sobrecarregado)

¢ Cuidar de cuidadores: o papel dos profissionais de salde e dos voluntdarios

* O cuidador e o ambiente social: percepg¢des sociais, atitudes e crencas que facilitam ou inibem o uso
de recursos disponiveis

* O papel das redes informais no apoio ao cuidador

Profissionais de satide, formacdo e programas educacionais

* Alimporté@ncia da infegracdo permanente do fisioterapeuta numa equipa de CP

* Ac¢des de formagdo em CP destinadas a sociedade em geral (conhecer os direitos)

¢ Acdes de formagdo em CP destinadas aos profissionais de salde (cursos de curta duragdo ou disci-
plinas de CP em vez de horas individuais sobre CP ou tépicos relacionados com CP dentro de outros
conteddos curriculares)

* Atualizar o estudo anterior sobre a atividade das equipas em CP17 para que se descreva a situagcdo
atual em relagdo ao perfil dos profissionais de sadde e ao nivel da formagdo, e para que se identi-
figuem necessidades de formagdo especificas

CP na comunidade

¢ Coordenacdo de cuidados entre os diferentes niveis do sistema de saldde

¢ Acesso a farmacos e meios técnicos que permitam a prestacdo de CP na comunidade
* Custo-efetividade dos CP domiciliarios

e Avdliar o que os doentes e os cuidadores em CP domicilidrios valorizam

CP hospitalares e controlo de sintomas

* Nutricdo e hidratacdo: dificuldades dos doentes e dos cuidadores em aceitar a diminuicdo da ali-
mentacdo em fim de vida

* O papel da Medicina Fisica e de Reabilitacdo em CP

* Areferencia¢cdo dos doentes para CP: aspetos comunicacionais e organizacionais

* Informatizagcdo dos registos clinicos: problemas decorrentes por ndo serem uniformes entre servicos

CP e doengas ndo-oncoldgicas

e Trajetdrias das doencas ndo-oncoldgicas e critérios de referenciacdo

¢ Estratégias de comunicacdo adaptadas ds trajetérias das doencas

* Avdliacdo e auditoria de ferramentas para identificacdo dos doentes com necessidades de CP por
doenca: sdo usados os instrumentos certos?

¢ Formagdo especifica sobre o controlo de sinfomas (p.e. doengas renais e hepdticas)

¢ Reorganizacdo dos servicos para prestar cuidados aos doentes ndo-oncoldgicos

Espiritualidade

¢ Exploracdo da opinido dos profissionais de salde sobre a espiritualidade

* Avdliacdo de necessidades de apoio espiritual com um item

¢ Associacdo entre a espiritualidade e controlo sinfomdatico

¢ Conceito e linguagem de assisténcia espiritual como necessidade de formacdo dos profissionais
de saude

e Grupos de reflexdo de profissionais de salde sobre a espiritualidade

As prioridades identificadas (Quadro 1)  cursos, eficacia, sensibilizacdo da socie-
apontam para a necessidade de investi-  dade, rede de apoio informal) e resolver
gacdo no sentido de otimizar os cuidados  as dificuldades sentidas na organizacdo
na comunidade (disponibilidade de re- dos servicos (coordenacdo e continui-
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dade de cuidados). SGo também vistos
como prementes estudos para definir o
perfil dos cuidadores formais e informais
(em termos de formacdo, necessidades e
caracteristicas bdasicas), e para olhar para
0s processos ja estabelecidos noutros pai-
ses, mas ¢ luz do contexto portugués (pa-
pel dos profissionais na equipa, nutricdo/
hidrata¢cdo em fim-de-vida).

As barreiras e prioridades identificadas
refletem, muito provavelmente, a forma
como 0s CP estdo organizados na regido.
Por exemplo, o Norte tem 7 equipas de
CP na comunidade e mais de 3.6 milhdes
habitantes,'" o que poderd determinar
a importdncia dada d necessidade de
estudos sobre questdes relacionadas com
a prestacdo dos cuidados em contexto
comunitdrio. No entanto, muitos aspetos
sdo de inegdvel import@ncia nacional;
por exemplo, as dificuldades senfidas na
referenciacdo dos doentes para CREna in-
formatizacdo dos registos e na coordenao-
cdo dos cuidados foram j& referenciadas
em congressos nacionais. '

Colocando estes resultados no contex-
to internacional, as barreiras e prioridades
correspondem as identificadas em revi-
soes da literatura’ e inquéritos/workshops
nacionais e internacionais.>’21%1¢ O que é
novo em comparacdo com os dados in-
tfernacionais anteriores é:

* A importéncia de investigar a rede
de apoio informal ao cuidador e as in-
fluéncias sociais que determinam o papel
e as atividades que o cuidador assume;

* As dificuldades com a referencio-
cdo. Além de ser um problema nacio-
nal, os servicos do Norte confrontam-se
com doentes que se encontram a de-
zenas e até centenas de quildbmetros da
sua area de residéncia, o que dificulta o
acompanhamento da familia ao doen-
te e o acompanhamento a familia por
parte da equipa de CP;

¢ Os problemas experienciados com
os sistemas informdticos de registo de

atividade (administrativa e clinica), o
que demostra que sdo necessarios estu-
dos para perceber a utilidade dos atuais
sistemas e infraestrutura técnica e identi-
ficar formas de os otimizar.

O Foérum ndo s6 aproximou um grupo
multidisciplinar de clinicos e investigado-
res como também gerou uma agenda
de prioridades partiihada sobre a qual
€& agora necessario atuar. Esta agenda
apresenta-se como um plano estratégi-
co e ponto de partida para formacdo
e colaboracdes clinico-académicas fu-
turas, de forma a respondermos ds ques-
tdes identificadas. Para tal, serd necessa-
rio fransformar as barreiras e prioridades
identificadas em reais oportunidades,
ndo perdendo de vista o objetivo Ultimo
de melhorar a experiéncia e qualidade
de vida dos doentes e dos seus familiares.

Destacamos a importéncia e qualidade
da investigacdo encontrada e apresenta-
da no dmbito do Férum, mas também a
sua insuficiéncia face & procura e carga
gue a regido enfrenta em termos de ne-
cessidades paliativas. E urgente uma mobi-
lizacdo de recursos para gerar mais evidén-
cia e para traduzir os novos conhecimentos
na pratica clinica de forma a beneficiar o
doente e a sua familia. S& com exceléncia
cientifica e relevancia clinica, pode ainves-
figacdo ajudar a melhorar os CR

Agradecemos & Fundacdo Calouste Gul-
benkian por financiar a iniciativa; a Ad-
ministracdo Regional de Saude do Norte
e & Associacdo Portfuguesa de Cuidados
Paliativos pelo apoio institucional; a todos
0s participantes e moderadores dos gru-
pos de discussdo; s instituicdes que aco-
lheram os encontfros do Férum até hoje
(Universidade do Porto, Centro Hospital de
Vila Nova de Gaia / Espinho, Unidade Lo-
cal de Sadde do Nordeste).
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Resumo

Face & doenca crénica a dor e o sofrimento sdo dois conceitos, que ndo sendo sindni-
mos, se entrelacam dificultando o diagndstico e a valorizacdo do sofrimento enquanto
alvo prioritdrio de acdo, quando a dor fisica estd presente. Objetivo: analisar a diferen-
ca entre os conceitos de dor e sofrimento, bem como as implicacdes para a pratfica de
Enfermagem. Método: artigo argumentativo com recurso a fontes de informacdo (revi-
sdo integrativa da literatura e experiéncia clinica). Resultados: através dailustracdo dos
exemplos apresentados, os enfermeiros terdo mais facilidade em distinguir os conceitos
de dor e sofrimento, permitindo o rastreio e diagnéstico deste dltimo. O sofrimento &
uma experiéncia pessodl, individual e subjetiva destacando-se dos dez instrumentos
referenciados muito utilizados em Cuidados Paliativos, dois instrumentos de avaliacdo
do soffimento com propriedades psicométricas mais consistentes e conceptualmente
mais coerentes, o PRISM e o SISC. Conclusodes: a literatura aponta para o alivio do so-
frimento da pessoa como pedra basilar do cuidar em Enfermagem. Na avaliacdo do
sofrimento o grande desafio reside na insuficiente informacdo de dados relafivos ds
propriedades psicométricas da maioria dos instrumentos, no sentido de avaliarem a
experiéncia intima, mulfidimensional e subjetiva do sofrimento. Dos estudos analisados
parece ser importante incluir nos curriculos dos estudantes de Enfermagem disciplinas
que abordem esta tematica, bem como a prdtica simulada em contexto académico.

Abstiract

When dealing with iliness and chronic disease, pain and suffering are still two concepfs,
not being synonyms which are interwoven, making diagnosis and the appreciation of
the suffering difficult when physical pain is present. Aim: to analyze the differences be-
tween the concepts of pain and suffering as well as the implications for nursing practi-
ce. Method: This is a discursive paper using sources of information (integrafive literature
review and clinical experience). Results: through the illustration of the examples, nurses
will find it easier to distinguish between the concepfts of pain and suffering, allowing

Palavras-chave
Cuidados Paliativos; dor; sofrimento

Keywords
Palliative Care; ain; suffering
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screening and diagnosis of the latter. Suffering is a personal, individual and subjective
experience, highlighting the ten referenced instruments widely used in palliative care.
Two pain assessment tools stands out with psychometric properties more consistent and
conceptually more consistent, PRISM and the SISC. Conclusions: The literature points to
the relief of the suffering of the person as the core of nursing care. In the assessment of
suffering the greatest challenge lies in insufficient information of data with psychometric
properties of most instruments in order to assess the private, subjective and multidimen-
sional experience of suffering. Of the studies analyzed it seems fo be important to inclu-
de in the curricula of students subjects that address the theme, as well as the simulated
practice in an academic context,

Resumen

Cuando se trata de una enfermedad crénica, el dolor y el sufrimiento son dos concep-
fos que no siendo sinbnimos, se entrelazan haciendo dificil el diagnaéstico y la aprecia-
cion del sufrimiento mientras una meta prioritaria de la acciéon, cuando el dolor fisico
esta presente. Objetivo: Analizar la diferencia entre los conceptos de dolor y sufrimiento,
asi como las implicaciones para la practica de enfermeria. Método: Articulo argumen-
tativo utilizando fuentes de informacioén (revision integradora de la literatura y la expe-
riencia clinica). Resultados: a fravés de la ilustracion de los ejemplos, las enfermeras les
resultard mas facil distinguir entre los conceptos de dolor y sufrimiento, lo que permite
la deteccion y el diagndstico de este dltimo. El sufrimiento es una experiencia persondl,
individual y subjetiva destacando de los diez instrumentos referenciados ampliamen-
te utilizados en los cuidados paliativos, dos instrumentos de evaluacion del sufriendo
con propiedades psicométricas mas consistentes y conceptualmente mas coherentes,
el PRISM y el SISC. Conclusiones: |a literatura senala al alivio de la persona que sufre
como la piedra angular de la atencién de enfermeria. En la evaluacion de sufrimiento
el gran desafio radica en la escasez de datos de informacién sobre las propiedades
psicométricas de la mayoria de los instrumentos con el fin de evaluar la experiencia
intima, multidimensional y subjetiva del sufrimiento. De los estudios analizados parece
ser importante incluir en los planes de estudio de los estudiantes de enfermeria temas
que abordan esta cuestion, asi como la practica simulada en un contexto académico.

Introducdo quer pelas indmeras horas dedicadas

As doencas cronicas representam, atual-
mente, um dos maiores problemas de
saldde publica e constituem as primeiras
causas de absentismo, incapacidade e
morte prematura.! A fransicdo da pes-
soa para uma nova condicdo de salde,
ou seja, a transicdo da pessoa para a
adaptacdo a doenca crbénica? afeta-a
t@o profundamente, que as implicacoes
fisicas, sociais e emocionais a que se en-
contra sujeita constituem uma fonte de
sofrimento.

No percurso da doenc¢a, o elo aos
servicos de salde torna-se imperativo,
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aos fratamentos, quer pelas consultas,
ou ainda pelos cuidados prestados
em contexto domicilidrio. E aqui que a
pessoa e a familia se encontram com
o enfermeiro. E na cronicidade da his-
téria da doenca que o enfermeiro se
depara com os varios sinais de dor e
sofrimento destas pessoas, mas... cComo
perceber estas diferencas para melhor
poder intervir? E dor ou sofrimento? A
administracdo da medica¢cdo anal-
gésica é sb para a dor? E para o so-
frimento? A medicacdo analgésica ali-
via? Consideramos, que consciencializar
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a diferenca entre dor e sofrimento é fun-
damental para os enfermeiros, na orien-
tacdo do seu julgamento clinico para a
tomada de decisdo, o que iremos discutir
em seguida.

Objetivos

Este artigo tem como objetivos analisar
a diferenca entre os conceitos de dor e
sofrimento, bem como as implicagcoes
para a pratica de Enfermagem.

Método

Este & um artigo argumentativo. Trés fontes
de dados confribuiram para este artigo
no sentido de se compreender a diferen-
c¢a entre os conceitos de dor e sofrimento,
a natureza do sofrimento e o contributo
do diagndstico do sofrimento para a pré-
fica de Enfermagem. A primeira fonte de
dados refere-se ds descricdes do concei-
tfo de dor e sofrimento a partir da litero-
tura. Os estudos analisados com base em
pesquisas na drea de Medicina e Enfer-
magem foram analisados pelas autoras,
contribuindo essencialmente o tfrabalho
de Doutoramento em Enfermagem de
uma das autoras na area de investigacdo
sobre o sofrimento em pessoas com doen-
ca crénica.

A segunda fonte de dados que com-
poe este tfrabalho sdo os dados narrativos
derivados de entrevistas a pessoas com
doenca crénica, ou observacdes escritas
pela autora principal durante o processo
de colheita de dados para o seu frabalho
de Doutoramento. Os dados das narrati-
vas foram interpretados a partir dos méto-
dos de andlise de confteudo.

A terceira fonte de informacdo para
este tfrabalho foi a experiéncia pessoal e
profissional das suas autoras, tém experién-
cia profissional em unidades de cuidados
infensivos e servicos de oncologia, ddo au-
las nos cursos de Formacdo Pés-graduada
em Enfermagem de Cuidados Paliativos e
tém como drea privilegiada de investiga-
¢Ao o luto, a dor e o sofrimento.

As autoras consideram que para se
compreender a natureza e profundido-
de do sofrimento & imprescindivel realizar
pesquisa académica, sintese da literatura,
refletir sobre as experiéncias clinicas e ob-
servacoes vividas por agueles que sofrem.

Dor vs Sofrimento

Com muita frequéncia os conceitos dor
e sofrimento sdo ufilizados como se o
seu significado se justapusesse, no en-
tanto, sGo constructos distintos, embora
se encontrem muitas vezes entrelacados
onticamente. A dor é descrita frequente-
mente como uma experiéncia sensorial
e emocional desagraddvel normalmen-
te associada a uma lesdo, isto €, possui
alteracoes fisiologicamente detetaveis.?
Dame Lady Cecily Saunders, fundadora
dos Hospice em Inglaterra, parte deste
pressuposto e afirma que a componen-
te fisica da dor se pode modificar sob a
influéncia de diversos fatores tais como
fatores emocionais, sociais e espirituais
dando uma visdo multidimensional da
dor, ao introduzir o conceito de dor fotal.

Decorrente desta perspetiva, a dor,
que deriva de uma lesdo orgdnica ird
desencadear outros tipos de ‘dor’ (so-
cial, espiritual, emocional, etc., para a
autora) na pessoa. Na classificacdo de
Saunders, toda a forma de ‘dor’ tem ori-
gem fisioldgica, pelo menos nos doentes,
mesmo aquela ‘dor’ que hoje se consi-
dera soffimento, como veremos adiante.
Neste sentido, para a autora, aliviando-
se a dor, com toda a certeza se ird aliviar
o sofrimento.

Questdo: os enfermeiros prestam cui-
dados segundo esta perspetiva de dor
e sofrimento?

Se assim for, o juizo clinico dos enfer-
meiros poderd centrar-se na dor como
5° sinal vital, prioritario, o qual avaliam,
diagnosticam (a partir do autorrelato
da pessoq) suportado por instrumentos
de medida (ex. escalas), administrando
para o controle da dor, usualmente, a
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analgesia mais adequada para cada
situacdo. Sempre que a pessoqa, apds a
administracdo da medicacdo analgési-
caq, refere maior conforto, diminuicdo da
intensidade da dor, mencionando por
vezes sonoléncia (o que implica o re-
pouUsSo por algumas horas), os enfermei-
ros consideram que fambém aliviaram
o seu sofrimento. Esta nocdo, reforcada
pelo pensamento de que o sofrimento
se alia a dor, faz com gque os enfermeiros
se cenfrem nos sinfomas fisicos da pes-
soa como se fossem a sua unica fonte
de angustia e aflicdo. No entanto, para
a pessoq, o sofrimento pode continuar
presente* como ilustra o exemplo 1.

Exemplo 1

Sr. Oliver, de 65 anos, intfernado numa Uni-
dade de Cuidados Padliativos, acolheu
junto do seu leito, uma enfermeira inves-
figadora, cujo consentimento informado
lhe foi dado, para a recolha de dados a
um questiondrio infitulado ‘Sofrimento e
Fé em Pessoas com Doenca Cronica’.

Apds a recolha dos dados referentes a
situacdo sociodemogrdafica do Sr. Oliver,
a enfermeira comecou a explicar os ele-
mentos do questiondrio sobre o sofrimen-
to, tendo sido imediatamente interrompi-
da pelo Sr. Oliver deste modo:

O. - Sra. Enfermeira a mim ndo me doi
nada neste momento. J& tive muitas do-
res... (pausa) ...muitas, mas agora com a
medicacdo deixei de ter dores (explican-
do com um ar muito sereno e um peque-
NO SOIrisO NO rosto).

E. - Sr. Oliver este questiondrio ndo € so-
bre as suas dores, ou seja, as dores do seu
corpo. Este questiondrio tem a ver com o
soffimento que a doenca, que o Sr. tem,
lhe provoca, quer fenha dores ou ndo.

O. - ai ndo?! (aguardou com um ar in-
quisitivo e expectante).

E. - Ndo. As perguntas que |he irei fazer
de seguida estdo de acordo com aquilo
que o aflige mais neste momento, aquilo
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de que tem mais receio, mais angustia,
maior tristeza.

A expressdo facial do Sr. Oliver modifi-
cou-se completamente, ficou pdlido com
0s olhos muito abertos e de seguida, as
l&grimas comecaram a formar-se. Com 0s
olhos enevoados pelas lagrimas e os 1a-
bios ligeiramente crispados, disse:

O. - Neste momento estou muito ftriste
por estar longe da minha mulher... (enxu-
gando as lagrimas) ...da minha casa, das
minhas coisinhas.

Fazendo um siléncio de quem com-
preendia esta situacdo e olhando para
o Sr. Oliver diretamente a enfermeira per-
guntou:

E. - J& falou disto com alguém? Ja disse
a algum profissional... algum enfermeiro?
E com a sua esposa?

O.-Ndo Sra. Enfermeira.Ndo hd nada a
fazer... o que podem fazer por mim? E isto
qgue me mata, ndo é a doenca...sabé-la
I& (a esposa), sozinha... e eu... (chorava
ainda mais)... aqui sozinho!

A enfermeira aguardou que o Sr. Oliver
lhe relatasse a sua angustia, entre o cho-
ro e por vezes o pranto. Quando o Sr. Oli-
ver se sentiu mais calmo, (ele) pediu para
avancarem no questiondrio. Durante o
preenchimento do questiondrio, em de-
terminadas perguntas, o Sr. Oliver parava,
refletia, por vezes chorava e justificava-se
ao partilhar a sua histéria de vida. No final,
perante a pergunta da enfermeira se o
questionario tinha sido dificil de responder
(devido ao comportamento do Sr. Oliver),
o Sr. Oliver respondeu; Nada. Foi até muito
bom falar. Sintfo-me mais leve.

A enfermeira agradeceu, despediu-se e
relatou & equipa de Enfermagem o acon-
tecimento e o sofrimento em que o Sr. Oli-
ver referia encontrar-se.

Neste exemplo (1), verifica-se que
embora a dor esteja controlada e apa-
rentemente o Sr. Oliver se encontre con-
fortGvel - pela forma serena como se ex-
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Quadro 1

Conceito de sofrimento: Perspetivas

Autores

Ano

Conceito sofrimento

Krikorian et al.

2014

Experiéncia multidimensional e dindmica de stress severo que ocorre
perante eventos de ameaca d integridade da pessoa no seu fodo,

e sendo 0s processos regulatérios que normalmente levariom a adap-
tacdo insuficientes, conduz & exaustdo.

Barton-Burke et al.”

2008

Perspetiva multicultural - Budismo: quatro nobres verdades: o sofri-
mento & uma parte importante da vida; o sofrimento é causado pelo
desejo egoista; o sofrimento pode ter um fim; o fim do sofrimento
frard a verdadeira felicidade. Judaismo: tradicionalmente no Tord e
Talmud o sofrimento deriva do pecado. O sofrimento também tem
sido atribuido a Deus. Islamismo: o sofrimento deriva da imperfeicdo
da vida humana. Os seres humanos estdo na terra para que Deus
possa testar a sua fé. Os eventuais testes assumem grande parte das
vezes a forma de calaomidade e desgraca. Cristianismo: a cruz é o
centro da mensagem cristd. A cruz é o simbolo de morte, tortura e
sofrimento. A experiéncia do sofrimento, que € destrutiva para uns,
pode ser reveladora ou mesmo redentora para outros. Deus revela-se
no sofrimento humano e o Amor triunfa sobre o mal fransformando-se
em salvacdo e cura.

Ferrell e Coyle®

2008

Na maioria dos casos, estd associado a perda (perda de controle
cria inseguranga), € uma experiéncia infensamente pessoal, acom-
panhada por uma gama de emogcoes intensas incluindo fristeza, an-
gustia, medo, abandono, desespero, e inumerdveis outras emogdes.
Muitas vezes envolve a pergunta “porqué?”. Pode ser acompanhado
por angustia espiritual. N&o é sindnimo de dor, mas estd intimamente
associado com ela. Dor que persiste sem significado torna-se sofri-
mento. Ocorre quando um individuo se sente sem voz (incapacidade
de verbadlizar o seu sofrimento).

(CIPE),
versdo 2°

2006

Emocdo negativa com as seguintes carateristicas: sentimentos pro-
longados de grande pena associados a martirio e & necessidade de
tolerar condigdes devastadoras, isto €, sinfomas fisicos cronicos como
a dor, desconforto ou lesdo, stress psicoldgico cronico, ma reputacdo
ou injustica.

Wright'°

2005

Angustia, dor ou aflicdo fisica, emocional e espiritual. As experiéncias
de sofrimento podem incluir uma doenca grave que altera a vida e
as relacdes de uma pessoa, uma exclusdo forcada do quotidiano, o
esforco para aguentar, querer amar e ser amada, dor crénica e agu-
da e confiito, angustia e obstrugdo de amor nas relagdes.

Cassell®

2004

Estado de aflicdo severa, provocado por uma ameaca atual, ou per-
cebido como iminente, & infegridade ou & contfinuidade da existén-
cia da pessoa como um todo.

Travelbee

2004

E um senfimento de desprazer que vai do simples desconforto mental,
fisico ou espiritual - transitorios - & extrema angustia, &s fases para
além da angustia, nomeadamente, a fase maligna de ‘ndo cuidado’
desesperante e a fase terminal de indiferenca apdatica.

Reed'?

2003

Como uma sindrome com alguma durag¢do, Unico ao individuo, que
envolve uma ameaca implacdvel e percetivel a um, ou mais, valores
humanos essenciais, criando, inicialmente, certas crencas agoirentas
e uma quantidade de sentimentos relacionados com elas.
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Callahan' 2002

Experiéncia de impoténcia com a perspetiva de dor ndo aliviada,
situacdo de doenca que leva a interpretar a vida vazia de sentido.

Pessini'4
2007

do eu.

Pode ser definido, no caso de doenc¢a, como um sentimento de
angustia, vulnerabilidade, perda de controlo e ameaga & infegridade

Morse e Johnson'® 1991

de relagoes.

Inclui a experiéncia de dor crdnica e aguda, o esforco de suportar
(enduring). a alienagdo da exclusdo forcada da vida didria, o cho-
que da institucionalizagcdo e a incerteza de aceleragcdo de ramifi-
cagodes da doenca. Inclui o desespero, falta de forca, o desejo de ir
para casa e de se sentir amado, alguma coisa que magoa e o fim

pressa e o sorriso que apresenta durante
a descricdo que faz da auséncia de dor
- quando questionado sobre o que o affi-
ge. ou angustia, altera toda a sua fisio-
nomia e expressdo facial, demonstran-
do, claramente, que o sofrimento ainda
persiste.

Para Eric Cassell (2004) a dor € apenas
uma entre as muitas causas de sofrimen-
to, e pelo facto de ser a sua causa mais
reconhecida socialmente, normalmen-
te & a primeira imagem que os doen-
tes e os profissionais associam a este
fendmeno, embora a dor e o sofrimen-
to per se ndo sejam sindnimos. O autor
acrescenta que entender o sofrimento
como um sinénimo de dor fisica &€ uma
formna muito reducionista de perspetivar
e compreender esse fendmeno, pois o
soffimento & caracteristico da pessoa
e ndo do corpo, € a pessoa tem muitos
aspetos que devem ser considerados -
corpo, mente, espirito, cultura, historia,
familia, experiéncias subjetivas dnicas -
pelo que a compreensdo do sofrimento
exige uma percecdo e o conhecimento
da pessoa nas suas dimensoes.

EntGo, como se define sofrimento?
Que conceito é este? Na Quadro 1 po-
demos analisar diferentes perspetivas,
de diversos autores, em rela¢cdo ao con-
ceito de sofrimento.

Dos vdarios autores referenciados pa-
rece consensual a -tristeza-, o -medo-, a
-angustia-, a -aflicdo-, a -perda-; a -dor
cronica-, a -ameaca 4d integridade do

eu-, como parte integrante do conceito
sofrimento. Perante as definicbes ante-
riormente mencionadas como podemos
diagnosticar o sofrimento? Qual o contri-
buto para a pratica de Enfermagem?

Diagnosticando o sofrimento

O alivio do sofrimento é crucial na Enfer-
magem, em especial na prestacdo de
cuidados aos que estdo em fim de vida.
O sofrimento ndo pode ser cuidado ou
aliviado, a menos que seja reconhecido
e diagnosticado.'

A origem do sofrimento parece estar
relacionada com um sinfoma ou pro-
cesso (fisico ou de outra natureza) que
representa uma ameaca para a inte-
gridade da pessoa.’ O significado a ela
atfribuido é de natureza pessoal e indi-
vidual,’® podendo os enfermeiros lidar
com dois doentes que apresentam os
mesmos sinfomas de uma doenca croni-
ca, e no entanto o seu sofrimento ser di-
ferente. O que pode ser a causa de so-
frimento para uma pessoa pode Ndo ser
para outra, vejamos os exemplos 2 e 3.

Exemplo 2

Sandra, 28 anos, inicio de carreira como
pianista, diagnosticada com Esclerose
Multipla hd cerca de 3 anos. Desde os
5 anos que se esforca para alcancar o
virtuosismo e ser uma pianista famosa.
Aquando o diagnéstico da doenca que
se emociona com facilidade e se revol-
ta partilhando, através da sua narrativa,
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a angustia de sentir incapacidade em
tocar piano durante as 7 horas didrias a
que estava habituada (fendo de parar
por vezes 3 a 4 dias devido aos surtos da
doenca). Manifesta desespero, medo de
nAo conseguir realizar este sonho devido
a ser uma doenca crénica, com surtos,
a qual poderd progredir rapidamente.
As questdes principais de Sandra eram
‘porqué eu? Tanto que eu trabalhei...
para nada? O que eu vou fazer? Nunca
fiz mais nada sendo tocar piano!”.

O sofrimento de Sandra varia na sua
intensidade, duracdo e atinge a sua in-
tegridade enquanto pessoa pela ameao-
c¢a aquilo a que Sandra perspetiva para
a sua realizacdo pessoal.

Exemplo 3

Luisa, 37 anos, gestora, casada, com
duas filhas, diagnosticada com Esclerose
Mdltipla h& cerca de 14 anos. Segundo
refere a sua vida é ‘tdo normal’ como a
de qualquer outra pessoa sem esclerose.
Quando questionada sobre o sofrimen-
to e 0 impacto que a doenca tem nela
desde 0s 23 anos de idade, ficou pensa-
tiva, medindo as palavras e referiu que
s ficou contente por saber o que tinha
e poder mostrar as pessoas que quan-
do fica cansada e tfem de repousar, tem
uma causa, ou seja, ‘'ndo é porgue sou
preguicosa’ (justificando o absentismo
no local de trabalho aquando dos sur-
tos). Refere fazer as suas consultas de
follow-up, vai ‘tomando a medicacdo e
tudo bem!’ (Luisa). O sofrimento de Luisa
é de natureza social, lidando com a sua
infensidade e duracdo de forma contex-
tualizada.

Em ambos os exemplos (2,3) o sofri-
mento relacionado com a sintomatolo-
gia da doenca (por ex. dor fisica, fadiga,
fremores) ndo foi referenciado. Segundo
Sandra e Luisa, a medicacdo atenua es-
ses sinfomas, no entanto o impacto que

a doenca (Esclerose Mdltipla) tem sobre
elas causa-lhes sofrimento.

Na formalizacdo de um diagndstico
relativo ao sofrimento temos que to-
mar como ponto de partida a entrevis-
ta com a pessoa e questiond-la direta-
mente se estd a sofrer e porqué, ' sendo
corremos o risco, tal como no exemplo 1,
no qual o Sr. Oliver ndo finha verbalizado
com nenhum profissional o seu sofrimen-
to, apesar de a dor (sinfoma fisico) estar
controlada.

Cassell (1999) afirma que a intensida-
de e a duracdo do sofrimento varia de
pessoa para pessoq, € sugere algumas
perguntas que o profissional deve dirigir
a pessoa no rastreio do sofrimento: “Estd
a sofrer?”, “Eu sei que fem dor, mas exis-
tem outras coisas que sdo ainda piores
do que apenas a dor?”, “Estd assusta-
do(a) com tudo isto?”, "Tem medo do
qué, exatamente?” O que o(a) preocu-
pa (fem receio) que possa vir a aconte-
cer consigo?”, "Qual é a pior coisa acer-
ca de tudo isto?”(p. 532). Apds a pessod
ser questionada é necessdario aguardar,
dar tfempo para gue possa responder.'®
Se o diagndstico se confirmar, poderd
posteriormente intervir-se no sentido de
aliviar o sofrimento da pessoa.

A avaliacdo do sofrimento

Em 2002 a Organizacdo Mundial de Sau-
de (OMS) redefiniu o conceito de Cuida-
dos Paliativos, sendo o alivio do sofrimen-
tfo considerado primordial. Desde entdo,
hd um crescente corpo de pesquisa e
novos instrumentos de avaliacdo que
foram desenvolvidos ao longo da ultima
década a fim de se conseguir rastrear e
diagnosticar o sofrimento.

Krikorian et al. (2013) num artigo inti-
tulado Suffering Assessment: A Review of
Available Instruments for Use in Palliative
Care cujo objetivo foi identificar e des-
crever os instrumentos existentes desen-
volvidos para avaliar o sofrimento em
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cuidados paliativos, bem como comen-

tar sobre as suas propriedades psicomé-

tricas, referem que de acordo com os re-

sultados dessa revisdo, cerca de 10 (dez)

instrumentos para avaliar o sofrimento

estdo disponiveis, fanto para fins clinicos

como de investigacdo, nomeadamente:

e Initial Assessment of Suffering (IAS);"

e Perception of time;'®

e Single-item Numeric Rating;'?

» Pictorial Representation of lliness and
Self Measure (PRISM);%

e Structured Interview for Symptoms and
Concerns in Palliative Care (SISC);?

e Mini-Suffering State Examination (MSSE);%

e Suffering Assessment Tool (SAT),%

e SOS-v;2

e Suffering scale;®

e The Suffering Scales.?

Segundo Krikorian ef al. (2013) dos dez
insfrumentos analisados na sua revisdo,
os dois que apresentam as proprieda-
des psicométricas mais consistentes sdo
0 PRISM e o SISC, para além de serem 0s
instrumentos conceptualmente mais coe-
rentes. Ambos permitem uma abordagem
ndo-diretiva, proporcionam uma medida
quantitativa e podem ser utilizados por
doentes com dificuldade na comunica-
cdo oral e escrita. Para além destes dois
instrumentos, os autores consideram que
0 grande desafio na avaliacdo do sofri-
mento reside na insuficiente informacdo
de dados relativos s propriedades psico-
métricas da maioria dos instrumentos, no
sentido de avaliarem a experiéncia priva-
da e subjetiva do sofrimento.

Atendendo & natureza do sofrimento das
pessoas com doenca crdnica (grave) e seus
familiares, quais as metas de Enfermagem
em resposta a essas necessidades?

Implicacoes

Na prdtica clinica. O sofrimento € inten-
samente pessoal, profundo, sem idade
(velhos e novos sdo acometidos por

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015

experiéncias de sofrimento), acompa-
nhado por uma série de emocodes inten-
sas das quais se destacam a tristeza,

a angustia, o medo, o abandono e o
desespero. O sofrimento frequentemen-
te vem associado a grande questdo:
“porqué?”, aguardando a pessoa por
uma explicacdo plausivel sobre o mo-
tivo pelo qual ocorreu e de que forma
pode ser suportado. O soffimento pode
significar experienciar, passar por, ou
tolerar, a angustia, fristeza, perda e/ou
modificacdes ndo desejadas ou NGo
previstas e o confronto com a prdpria
mortalidade. O sofrimento humano é
um enigma intocdavel. O sofrimento é
inevitavel, logo hd um imperativo de
aprender a lidar com ele” .28

Pela natureza da relacdo de cuida-
dos, pelo tempo de contftacto direto
com a pessoa e familia, os enfermeiros
desenvolvem a proximidade necessdria
para ouvir as narrativas dos que sofrem
e serem suas testemunhas. A capaci-
dade de testemunharem as historias de
sofrimento nas familias &€ um privilégio
proprio da Enfermagem, tornando-se
essencial para a pratica dos cuidados.™
Identificando o sofrimento nas suas di-
versas dimensdes (ex: fisica, emocional,
social, espiritual, entre outras), o enfer-
meiro consegue formular diagndsticos
e tfomar decisdes mais ajustadas no que
concerne d sud intfervencdo.

O alivio do sofrimento passa obriga-
toriamente pela relacdo que se estabe-
lece entre quem cuida (o enfermeiro) e
a pessoa que sofre, sendo essa relacdo
fundamental para que o sofrimento se
torne suportdvel e consciente, podendo
desta forma ser aliviado.? Para o alivio
do sofrimento sdo fundamentais a escu-
ta ativa, a companhia, o afeto, o apoio,
o conforto, o siléncio e a esperanca. En-
contrar as razdes para o sofrimento é
uma intervencdo importante.? Isto impli-
ca treino de competéncias em diversas
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dreas como a comunicacdo, inteligén-
cia emocional, inteligéncia social, ges-
tGo de conflitos, entre outras.
Relativamente ao sofrimento espiri-
fual, os enfermeiros podem-se tornar
nmais sensiveis a questoes da Fé, associa-
da & religido, componente importante
na visdo holistica da pessoa.
Na educacgdo. A auséncia de uma disci-
plina que foque a importadncia da filoso-
fia dos cuidados paliativos, bem como a
prestacdo dos cuidados em fim-de-vida
nos curriculos dos enfermeiros, tfem sido
demonstrada em diversos estudos, sen-
do urgente a sua inclusdo nos progra-
mas de formacdo desde o seu inicio.
Uma intensa formacdo pessoal torna-
se imprescindivel na formacdo do en-
fermeiro, onde a criagcdo de um maior
numero de situacdes de ensino simula-
do e prdtico sdo fundamentais, o que
ird proporcionar ao aluno momentos de
partilha, experiéncia de sentimentos e
adquirir o suporte necessario para que
possa consciencializar os seus mMmedos,
angustias e elaborar infernamente o
processo de coping.?
Na gestdo. A compreensdo detalhada e
aprofundada da forma como se desen-
volve o processo de acompanhamento
de Enfermagem do doente em final de
vida poderd permitir a sistematizacdo
das acoes/intervencdes de Enferma-
gem nesta situacdo especifica, facilitan-
do o planeamento de cuidados e a ges-
tdo dos recursos humanos nos servicos.?
O trabalho em equipa deve ser mais
coeso e dindmico de forma a proporcio-
nar um suporte efetivo e a partiiha em
grupo, pelo profissional, ird fazé-lo senfir-
se apoiado, podendo ultrapassar mais
facilmente as suas dificuldades e o seu
proprio sofrimento tornando-se progres-
sivamente um profissional mais responsi-
vo, de forma a satisfazer as necessida-
des daqueles que sofrem.
Na investigacdo. Este tema pode fun-

cionar como propulsor para estudos
que identifiquem fatores preditores do
sofrimento nas pessoas; desenvolver
programas de infervencdo no alivio do
sofrimento e treino de competéncias
através da simulacdo, por exemplo para
abordagens de aspetos do dominio
mais infrapsiquico, dreas em que os en-
fermeiros se senfem menos & vontade
em abordar, e avaliar o impacto que es-
ses programas tém na vida das pessoas
e familias que sofrem.

Conclusoes

A literatura aponta para o alivio do so-
frimento da pessoa como pedra basilar
do cuidar em Enfermagem. A confusdo
gerada entre o conceito de dor e sofri-
mento pode levar a que os enfermeiros
se centrem num modelo biomédico, di-
rigido ao alivio dos sinfomas e cura da
doenca, e deste modo, referenciando a
pessoa melhoria e sensacdo de bem-es-
tar apds o controlo da dor, leva a que
0s enfermeiros possam perspetivar que
controlaram e aliviaram também o so-
frimento nessa pessoa (ver exemplo 1).
Segundo Cassell (2004) esta seria uma
forma muito reducionista de perspetivar
o sofrimento, ao associd-lo a dor fisica. O
sofrimento & muito mais amplo, sendo a
dor um fator que pode contribuir para o
agravamento do sofrimento.

O sofrimento advém da experiéncia
pessodal, &€ individual, subjetivo e estd asso-
ciado a situagcdes que ameacam a inte-
gridade da pessoa podendo estar relacio-
nado com um sinfoma ou processo (fisico
ou de outra natureza), acompanhado
por uma série de emocdes infensas das
quais se destacam a tristeza, a angustia, o
medo, 0 abandono e o desespero, sendo
vivido por cada pessoa de diferente for-
ma, ainda que fenham a mesma sinfoma-
tologia (ver exemplo 2 e 3).

A entrevista com perguntas objetivas
e dirigidas ao fendbmeno do sofrimento
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ird gjudar os enfermeiros a realizarem
com seguranca o diagndstico corres-
pondente. Alguns instrumentos de avao-
liacdo do sofrimento tém sido desenvol-
vidos na ultima década destacando-se
0 PRISM (2002) e o SISC (2004) com pro-
priedades psicométricas mais consisten-
tes e conceptualmente mais coerentes.

Por dltimo, a auséncia de disciplinas
que fomentem a simulacdo e pratica
clinica em situacdes de pessoas e fami-
lias que sofrem (como os cuidados em
fim-de-vida) na maioria dos cursos de
formacdo bdsica dos enfermeiros, bem
como a auséncia de disciplinas rela-
cionadas com o desenvolvimento pes-
soal do aluno, podem vir a prejudicar
o enfermeiro enquanto profissional, por
ndo ter desenvolvido as competéncias
necessdarias de forma a ser mais capaz
de responder, de forma global, s neces-
sidades daqueles que sofrem e ao seu
proprio sofrimento. @
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Resumo

Obijetivos: Analisar a opinido dos doentes paliativos, familiares e/ou cuidadores informais
e profissionais acerca do condicionamento da qualidade de vida como resulfado de
alteracdes da comunicacdo e da degluticdo.

Metodologia: Estudo de tipo exploratdrio, observacional fransversal, sendo a amostra
constituida por 38 doentes, 26 familiares e/ou cuidadores informais e 31 profissionais que
desempenham funcdes nos Cuidados Paliativos em Portugal. A recolha de dados foi
realizada num Hospital central e numa Unidade Local de Salde, por meio de trés ques-
tiondrios com respostas abertas e fechadas, distintos e construidos de raiz.

Resultados: Para 100% dos profissionais, 65,3% dos familiares e/ou cuidadores informais

e 60,5% dos doentes inquiridos a qualidade de vida fica afetada por alteracdes da
comunicacdo. A maioria das respostas dos profissionais recai na opcdo “sim, completa-
mente” (67,7%); dos familiares e/ou cuidadores informais nas hipdteses “sim, um pouco”
(26,9%) e “sim, muito” (26,9%); e a dos doentes varia entre “sim, um pouco” (26,3%), “sim,
completamente” (18,4%) e “sim, muito” (15,8%). Quanto & degluticdo, os profissionais
confinuam a ser os inquiridos que mais consideram que as dificuldades de degluticdo
afetam a qualidade de vida dos doentes em Cuidados Paliativos (100%), seguidos

dos familiares e/ou cuidadores informais (76,9%) e dos doentes (63,2%). A maioria das
respostas dos profissionais recai na opcado “sim, completamente” (64,5%); dos familiares
e/ou cuidadores informais na hipotese ™ sim, um pouco” (34,6%); e a dos doentes varia
entre “sim, um pouco” (26,4%), “sim, muito” e “sim, completamente” (18,4% em ambos 0s
itens).

Conclusoes: A gualidade de vida é influenciada por alteracdes da comunicacdo e
da degluticdo, na visdo dos trés grupos amostrais inquiridos. A degluticdo de alimen-
tos & encarada como a mais influenciadora da vida do doente e do seu quotidiano.
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Abstract

Objectives: To analyze the opinion of palliative patients, family members and / or infor-
mal and professional caregivers regarding the conditioning of the quality of life in detri-
ment of communication and swallowing disorders.

Methodology: The study is exploratory, observational and fransversal being the sample com-
posed by 38 patients, 26 family memibers and / or informal caregivers and 31 professionals
who perfom functions in Palliative Care in Portugal. Data collection was carried out at a cen-
fral school and a hospital and Local Health Unit, through three different questionnaires with
open and closed answers and built from scratch.

Results: 100% of professionals, 65.3% of families and/or informal caregivers and 60.5% of pa-
tients surveyed believe that the quality of life is greatly affected by changes in the communi-
cation. Most of professionals answers are “yes, completely” (67.7%); regarding family and / or
informal caregivers “yes, a litle bit” (26.9%) and “yes, a lot” (26.9%), and patients “no, anything”
(39.5%). As far as swallowing is concerneq, professionals keep being the most respondents
who consider that the swallowing difficulties affect the quality of life of patients in Palliative
Care (100%), followed by family and / or informal caregivers (76.9%) and patients (63.2%).
Most of professionals answers are “yes, completely” (64.5%); regarding family and / or infor-
mal caregivers “yes, a lit bit” (34.6%),; and patients “no, anything” (36.8%).

Conclusions: The quality of life is influenced fo the detriment of communication and
swallowing abnormalities, in the point of view of the three sample groups previously re-
ferred. Swallowing food is clearly considered the most influenfial as far as the patient’s
life and their daily lives are concerned.

Resumen

Objetivos: Analizar la opinion de los pacientes, los miembros de la familia y/o cuidado-
res informales y profesionales acerca de la limitacion en la calidad de vida a expensas
de la comunicacién y trastornos de la deglucion.

Metodologia: El estudio es exploratorio observacional y transversal, con una muestra de
38 pacientes, 26 miembros de la familia y/o cuidadores informales y 31 profesionales en
Cuidados Paliativos en Portugal. La recolecciéon de datos se llevé a cabo en un Hospital
Central Universitario y en una Unidad Local de Salud, a través de fres cuestionarios dife-
rentes, con respuestas abiertas y cerradas y construido desde cero.

Resultados: 100% de los profesionales, el 65,3% de las familias y/o cuidadores informales
y el 60,56% de los pacientes encuestados cree que la calidad de vida se ve afectada
por los cambios en la comunicacion. La mayoria de los profesionales de las respuestas
se encuentra en el “si, por completo” (67,7%),; de familia y/o cuidadores informales en
los casos “si,un poco” (26,9%) y “si muy” (26,9%); y los pacientes en “no, nada” (39,5%). En
cuanto a la deglucion, los profesionales siguen siendo las mayoria de los encuestados
consideran que las dificultades para fragar afectan la calidad de vida de los pacientes
en cuidados paliativos (100%), seguido de la familia y / o cuidadores informales (76,9%)
y pacientes (63,2%). La mayoria de los profesionales de las respuestas se encuentra en
el “si, por completo” (64,5%); de familia y/o cuidadores informales en el evento “si, un
poco” (34,6%), y los pacientes en "no, nada” (36,8%).

Conclusiones: La calidad de vida se ve influenciada en detrimento de la comunica-
cion y la deglucion anomalias, en vista de los tres grupos de muestras estudiadas. La
ingestion de alimentos es considerado como el mas influyente de la vida del paciente
y de su vida cofidiana.
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Infroducao

Uma quantidade crescente de estu-
dos tem evidenciado que a reabili-
tacdo vai ao encontro de muitas das
necessidades dos doentes em Cuida-
dos Paliativos.'? Embora a reabilitacdo
em Cuidados Paliativos ndo elimine os
danos causados pelas doencas pode
atenud-los. Além disso, parece unir os
doentes e as suas familias em forno
de objetivos comuns e atuar contra o
declinio funcional, de maneira a que
este ndo seja vivenciado de forma
solitaria e isolada.! Existem cada vez
mais evidéncias de que a reabilitacdo
melhora o estado funcional, a qualida-
de de vida e sintornas como a dor e a
ansiedade nesta populacdo.’ Possuir
um nivel de conhecimento adequado
sobre a reabilitacdo é essencial para
a provisdo de Cuidados Paliativos de
maior qualidade.’?

O declinio funcional pode causar
maior preocupacdo para estes doen-
fes do que a morte iminente, para
além de poderem surgir desejos de
apressar a morte, do suicidio assistido
ou da eutandsia.* O declinio funcional
€ uma condicdo inerente a evolucdo
da maioria das doencas que ameao-
cam a confinuidade da vida e que
tém subjacentes profundas alteracoes
fisicas e emocionais. As condicdes em
gue este declinio se revela sdo hete-
rogéneas e diferem de acordo com
a patologia, os tfratamentos utilizados,
as comorbilidades, a condicdo so-
cial e familiar de cada doente. Este
declive, com consequente perda de
autonomia, pode levar a depressdo,
sobrecarga do cuidador, aumento
da utilizacdo dos recursos do sistema
de salde e necessidade de institucio-
nalizacdo do doente.?*® A perda de
autonomia ao longo da evolucdo da
doenca afeta diferentes aspetos da
vida, sendo considerada uma das prin-

cipais fontes de sofrimento dos doentes
em Cuidados Padliativos.! A avaliacdo do
estado funcional desempenha um papel
dnico na assisténcia de doentes em Cui-
dados Paliativos, uma vez que mede a co-
pacidade da pessoa de executar tarefas
importantes para a conservacdo da sua
independéncia. E utilizada para avaliar o
impacto da doenca sobre a qualidade
de vida do doente e para obter informa-
coes Uteis em relacdo ao progndstico.

A reabilitacdo pode ser preventiva, re-
paradora, de suporte e paliativa. Muitos
doentes expressam o desejo de permao-
necer fisicamente independentes até ao
final das suas vidas. Executar as tarefas
da vida diéria e, em especial, manter a
mobilidade, sdo dreas passiveis de inter-
vencdo e em gue, normalmente, se ob-
tém ganhos significativos na qualidade
de vida desta populacdo.? Para além
disso, a reabilitacdo pode reduzir a so-
brecarga sobre os familiares e/ou cuidao-
dores, elevando o nivel de satisfacdo e
de funcionalidade, assim como, diminuir
a dor e a ansiedade.?

Apesar das vantagens, o papel da reo-
bilitacdo em Cuidados Paliativos ndo tem
sido proeminente devido a vaérios fatores,
tais como a falta de coordenacdo entre
0s profissionais, a escassez de programas
e servicos de reabilitacdo nas unidades
de Cuidados Paliativos e o nimero redu-
zido de artigos cientificos que fundamen-
tem e demonstrem a melhoria do estado
funcional e da qualidade de vida, apds
as intervencdes de reabilitacdo.?’

Assim, a reabilitacdo nos Cuidados Po-
liativos ndo deve ser infroduzida de forma
isolada e somente na fase final da doen-
c¢a, mas deve fazer parte dos cuidados ao
longo da trajetéria da doenca.?4s E erra-
do esperar que aincapacidade funcional
se forne critica para iniciar a reabilitacdo,
sendo que as intervencoes necessitam de
ser implantadas de forma proativa.* Deste
modo, 0s doentes em fim-de-vida deve-
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riam ter acesso a servicos de reabilitacdo,
sendo encorgjados a permanecer ativos
o mdaximo de tempo possivel.?2 Porém, ape-
sar dos beneficios, poucos sdo os profissio-
nais de reabilitacdo que trabalham em
servicos especializados de Cuidados Pa-
liativos em Portugal e, muitas vezes, quan-
do existe um destes profissionais, trabalha
como um colaborador ocasional.'¢#

De facto, poucos sdo os Terapeutas da
Fala que infegram uma equipa de Cuida-
dos Paliativos em Portugalé® e escassos sGo
0s artigos que evidenciom o seu papel
neste contexto,” com excecdo para a in-
tervencdo em casos de Esclerose Lateral
Amiotréfica.’® Em contrapartida, os que
existem comprovam a eficcia e impor-
tancia da infegracdo deste profissional
na equipa de Cuidados Paliativos.?'0 Alids,
tfem-se constatado que quando o Tera-
peuta da Fala faz parte de um servico de
Cuidados Paliativos e é realizado um pro-
grama de educacdo, o ndmero de encao-
minhamentos para o Terapeuta da Fala
aumenta, 12

Muitos dos sinfomas apresentados pelos
doentes acompanhados nos Cuidados
Paliativos culminam em disfagia, odinofo-
gia, desidratacdo e perturbacdoes da co-
municacdo.’ Cabe ao Terapeuta da Fala
conftribuir para a maximizacdo da deglu-
ficdo, adapta-la ou preservar o prazer da
alimenta¢cdo por via oradl, tal como, auxi-
liar o doente a restabelecer ou adequar
a comunicacdo, aumentando a sua in-
tegracdo social e familiar.®>' O Terapeuta
da Fala deve desenvolver estratégias de
comunicagdo gque permitam facilitar a to-
mada de decisdes por parte dos doentes,
auxiliando no dmbito da proximidade so-
cial e assistindo no cumprimento dos olb-
jetivos de fim de vida. Deverd, igualmente,
maximizar a comunicagdo com a equipa
de Cuidados Paliativos, doentes e familia-
res, no fornecimento, rececdo e divulga-
¢do de informacodes relacionadas com os
cuidados gerais do doente. Para além dis-
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50, a ofimizacdo do processo de degluti-
cdo, com melhoria do conforto do doente
e aumento da sua satisfacdo em alimen-
tar-se, promovendo interacdes positivas
entre o doente e a familia, enfermeiros e
assistentes operacionais, durante as refei-
coes, também faz parte do seu papel.?

O Terapeuta da Fala deve planear me-
tas realistas e flexiveis para os doentes, an-
tecipando as suas necessidades e intervir
no sentido de manter a funcdo e, conse-
guentemente, a independéncia.!" Deve
promover as potencialidades do doente,
de forma humanizada, com respeito pelas
suas expectativas e limites da doenca.®

Os distdrbios da comunicacdo e da de-
gluticdo causam um grande impacto na
qualidade de vida da pessoq, independen-
temente da gravidade dos mesmos. Neste
sentido, uma avaliacdo completa e uma
intervencdo adequada sdo cruciais, mes-
mo quando os fratamentos curativos ja ndo
acarretam beneficios para o doente.'?

Tendo por base dados bibliograficos
encontrados e a pertinéncia de realizar
uma investigacdo do género em Portu-
gal, o objetivo deste estudo € o de ana-
lisar a opinido dos doentes paliativos,
familiares e/ou cuidadores informais e
profissionais acerca do condicionamen-
to da qualidade de vida em detrimen-
to de alteracdes da comunicacdo e da
degluticdo.

Métodos

A presente investigacdo é do fipo explo-
ratério, observacional transversal. Tendo
em conta o predominio das respostas fe-
chadas em relacdo as abertas, conside-
ra-se que este estudo apresenta um caré-
ter quantitativo.

No que respeita o instrumento de re-
colha de dados, a escolha recaiu num
inguérito por questiondrio misto (respostas
abertas e fechadas). Os trés questiond-
rios foram construidos de raiz, pelo facto
de ndo existir nenhum instrumento, deste
ambito, validado para a populacdo por-
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tfuguesa. Os mesmos tiveram por base
uma profunda revisdo bibliografica que
proporcionou um maior € melhor conhe-
cimento das dreas relacionadas e estuda-
das. As versdes iniciais de cada questiond-
rio foram revistas por um painel de peritos,
composto por profissionais das dreas da
medicina, enfermagem, terapia da falqg,
fisioterapia, terapia ocupacional, psicolo-
gia, nutricdo e assisténcia social. Esta eta-
pa foi crucial, permitindo averiguar a per-
finéncia das questdes face aos objetivos
da investigacdo, corrigir e/ou modificar o
qguestiondrio, atentar ao vocabuldario téc-
nico utilizado, bem como verificar a reda-
¢cdo e a ordem das questdes.

Tendo por base um acordo prévio, dos
dias e periodos de recolha de dados, com
0s diretores dos servicos parficipantes nes-
fe estudo, procedeu-se & aplicacdo dos
questiondrios. Apds se ter dado a conhecer
0s objetivos do estudo, bem como o seu
caracter anénimo e voluntario, solicitou-se,
por fim, o consentimento dos inquiridos. Na
pdgina de rosto do questiondrio constava
uma apresentacdo resumida do estudo,
bem como os contactos dos investigado-
res e, na pdagina final, uma folha dedicada
ao consentimento informado. O termo de
consentimento foi preenchido em duplica-
do e destacado do questiondrio, ficando
uma parte com os inquiridos e outra na
posse dos investigadores. Foram lidas to-
das as questdes e anotadas as respostas
no momento, a todos os doentes e fami-
liares e/ou cuidadores informais maiores
de idade e com capacidades cognitivas
necessarias para compreender e respon-
der ds questdes do questiondrio e dainves-
tigacdo. Por sua vez, foi explicado o estudo
aos profissionais e dada a possibilidade de
preencherem o questiondrio mais tarde,
com o intuito de nGo causar transtornos no
normal funcionamento da instituicdo.

Apbs a recolha dos dados, 0s mesmos
foram introduzidos numa base de dados
informatizada e processados através do

programa de estatistica SPSS® (Statistical
Package for the Social Sciences) - versdo
22.0. Durante o tratamento dos dados foi
realizada uma andlise estatistica descri-
tiva, através do cdilculo de frequéncias
absolutas e percentuais, medidas de ten-
déncia central e medidas de dispersdo.
Foi, igualmente, analisado o conteddo
das questoes abertas.

Participaram 95 individuos neste estudo,
sendo a amostra constituida por 38 doen-
tes paliativos, 26 familiares e/ou cuidado-
res informais e 31 profissionais que desem-
penham funcdes nos Cuidados Paliativos
em Portugal. Definiram-se como critérios
de inclusdo dos doentes: serem doentes
paliativos; maiores de idade; possuirem
as capacidades cognitivas necessarias
para compreender o questiondrio e a in-
vestigacdo; e aceitarem voluntariamente
participar no estudo. Os familiares e/ou
cuidadores informais deveriam ser 0s Cui-
dadores principais do doente; ndo serem
remunerados pelo facto de cuidarem do
doente; e possuirem capacidades cog-
nitivas necessarias para compreender o
guestiondrio e responder por escrito; e
aceitarem voluntariamente parficipar no
estudo. Os profissionais deveriam ter ex-
periéncia profissional de pelo menos um
ano em Cuidados Paliativos e aceitarem
voluntariamente participar no estudo.

A proposta de colaboracdo neste es-
fudo foi enviada para todas as equipas
de Cuidados Paliativos presentes no site
da Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos. Os participantes pertencem as
duas instituicdes portuguesas que aceita-
ram colaborar com os investigadores:

Instituicdo A - Hospital central e escolar
que conta com uma Equipa Intra-Hospi-
falar de Suporte em Cuidados Paliativos
e uma consulta de ventiloterapia para
doentes neuromusculares;

Instituicdo B - Unidade Local de Saude,
da qual fazem parte dois Hospitais € um
Agrupamento de Centros de Saude. O
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estudo foi aprovado numa Unidade de
Cuidados Paliativos de um dos hospitais e
numa Equipa Intra-hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos de um outro.

Resultados
Dificuldades na comunicacdo e qualida-

de de vida. Todos 0s grupos consideram
que as dificuldades de comunicag¢do in-
fluenciam, nem que seja, “um pouco” a
qualidade de vida destes doentes.

Mais especificamente, 100% dos profis-
sionais, 65,3% dos familiares e/ou cuidado-
res informais e 60,5% dos doentes inquiri-
dos referem essa ligacdo. A maioria das
respostas dos profissionais recai na opcdo
“sim, completamente” (67,7%); dos familia-
res e/ou cuidadores informais nas hipote-
ses “sim, um pouco” (26,9%) e “sim, muito”
(26,9%); e a dos doentes varia entre “sim,
um pouco” (26,3%), “sim, completamente”
(18,4%) e “sim, muito” (15,8%).

Dificuldades de degluticdo e qualidade
de vida. Quanto & degluticdo, as percen-
tagens obtidas sdo muito semelhantes ds
obtidas no item das dificuldades de co-
municag¢do. Os profissionais continuam a
ser 0s inquiridos que mais consideram que
as dificuldades de degluticdo afetam a
qualidade de vida dos doentes em Cui-
dados Paliativos (100%), seguidos dos fa-
miliares e/ou cuidadores informais (76,9%)
e dos doentes (63,2%). Acrescente-se que
a maioria das respostas dos profissionais
recai na opcdo “sim, completamente”
(64,5%); dos familiares e/ou cuidadores

Figura 1
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informais na hipdétese * sim, um pouco
(34,6%); e a dos doentes varia entre “sim,
um pouco” (26,4%), “sim, muito” e “sim,
completamente” (18,4% em ambos o©s
itens).

Discussdo
Dificuldades na comunicacdo e qualida-
de de vida. Os doentes inquiridos neste es-
tudo avaliom o impacto das dificuldades
de comunicacdo de modo variavel. Este
facto poderd estar relacionado com os
seus diagnbsticos clinicos e com a fase da
doenca em gque se enconfram. Os estudos
existentes e gque relacionam a alteracdo
da comunicacdo em Cuidados Paliativos
centram-se bastante nas patologias de
indole cancerigena, nomeadamente, no
cancro de cabeca e pescoco. De facto,
nenhum dos doentes inquiridos tinha pato-
logia deste fipo. Em contrapartida, como
mencionado, grande parte dos doentes
de ambulatério apresentava  doencas
neuromusculares e, essencialmente, Es-
clerose Lateral Amiotrdfica, o que pode-
ria levar a que as percentagens fossem
superiores As obtidas. Para além disso, na
maioria das vezes, as capacidades comu-
nicafivas tornam-se mais limitadas com o
declinio da sadde,* o que pode levar a re-
fletir acerca da fase da doenca e da sua
progressao no momento de aplicacdo dos
questiondrios.

A percentagem de familiares e/ou
cuidadores informais que considera que
as dificuldades de comunicagdo aofe-

Distribuicdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais em funcdo
do condicionamento da qualidade de vida perante dificuldades de comunicacdo

39,5
34,6

263 269

N&o, nada Sim, um pouco
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Familiares e/ou cuidadores informais
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Sim, muito Sim, completamente
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Distribuicdo dos doentes, familiares e/ou cuidadores informais e profissionais em funcdo
do condicionamento da qualidade de vida perante dificuldades de degluticdo
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Doentes

1 Familiares e/ou cuidadores informais
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355
26,9
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Sim, muito Sim, completamente
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tam a qualidade de vida dos doentes &
ligeiramente superior & dos doentes. Este
dado pode estar relacionado com o fac-
to de grande parte dos inquiridos serem
familiares e/ou cuidadores informais dos
doentes da amostra, podendo-se inferir
que o processo de comunicacdo entre
ambos j& ndo € tdo eficaz como o que
existia antes da doen¢a, mas que ainda
se mostra possivel. Por sua vez, a opinido
quanto & afecdo da qualidade de vida
€ algo muito subjetivo e o significado que
é atfribuido & doenca é idiossincratico.'
Tendo em conta que o que une os indi-
viduos é a sua capacidade de interagir,
perante um distarbio da comunicacdo,
as relacdes estabelecidas anteriormente
pelo doente podem ficar severamente
condicionadas.'*'s Desta forma, e depen-
dendo da forma como a familia lida com
a progressdo rdpida da doenca e com as
alteragdes que dai advém, a sua opinido
poderd ser distinta quanto a influéncia da
qualidade de vida.

Por fim, a totalidade dos profissionais
inquiridos considera que as dificuldades
de comunicacdo afetam a qualidade de
vida do doente em Cuidados Paliativos.
Primeiramente, estes podem deter esta
opinido por ja terem prestado cuidados a
muitos doentes, com patologias distintas
e com particularidades dissemelhantes
e de terem lidado com a frustracdo dos
familiares e/ou cuidadores informais pe-

rante a dificuldade de comunicar com
o0 ente querido. Por outro lado, os dados
obtidos podem refletir a sua vivéncia
nos Cuidados Paliativos e na dificulda-
de de comunicacdo com o doente. Um
estudo realizado no Brasil, junto de 303
profissionais de sadde que trabalhavam
com doentes paliativos, veio demonstrar
que 175 (67,7%) dos profissionais ndo foi
capaz de citar uma Unica estratégia de
comunicacdo verbal e apenas 46 (15,2%)
mencionaram cinco sinais ou estratégias
ndo-verbais.’ Esta dificuldade na comu-
nicagcdo com o doente também pode
advir da diminuta partiiha de informacdo
entre elementos da equipa. O Terapeuta
da Fala deve orientar, educar e criar estra-
tégias para proporcionar uma comunica-
cdo mais eficaz entre a equipa, o doente
e a familia.'

Foi realizado um estudo sobre satisfo-
cdo familiar face aos Cuidados Paliativos,
em que constatou que a relacdo doente/
familia com a equipa de profissionais foi
avaliada pelas familias como «muito boanw,
facto atribuido & formacdo especializada
e, em especial, s técnicas de comunica-
cdo e ao apoio emocional.’® Neste dmbi-
to, importa focar o estudo de Alexander
et al. (2006) que pretendia, apds a aplico-
¢do de um programa de treino de comu-
nicacdo, perceber se este melhorava as
competéncias de comunicacdo dos pro-
fissionais de salide em Cuidados Paliativos.
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Concluiu-se que apenas os resulfados re-
ferentes a discussdo das preferéncias de
fratamento dos doentes nGo melhoraram,
sendo que todas as restantes competén-
cias relacionadas com a comunicacdo
foram otimizadas.'

O Terapeuta da Fala tem um papel
fundamental no processo de comunicao-
¢do entre todos os envolvidos, desenvol-
vendo estratégias de comunicacdo que
permitam facilitar a tomada de decisdes
por parte dos doentes; auxiliando no
ambito da proximidade social; assistindo
no cumprimento dos objetivos de fim de
vida; maximizando a comunicagdo com
a equipa de Cuidados Paliativos, doentes
e familiares, no fornecimento, rececdo e
divulgacdo de informacdes relacionadas
com os cuidados gerais do doente.?

Assim sendo, o Terapeuta da Fala deve
partiihar estratégias com todos os que in-
teragem com o doente, seja através da
(re)adaptacdo da linguagem oral ou no
estabelecimento de uma comunicacdo
efetiva ndo-verbal. Cabe ao Terapeuta
da Fala estabelecer alternativas de co-
municagdo oral (fabelas de comunica-
cdo, gestos ou atribuicdo de significado
a determinadas manifestacdes corporais
do doente), com o objetivo de comunicar
mais eficazmente com fodos os interlocu-
tores.'® Uma das opcdes do Terapeuta da
Fala poderd ser a infroducdo da Comu-
nicacdo Aumentativa e Alternativa que
pode ser indicada para as pessoas que
apresentam uma perturbacdo severa de
comunicagcdo verbal, com um discurso
ininteligivel.’*'477 O Terapeuta da Fala deve
restabelecer ou adaptar a comunicagdo,
auxiiando o doente na sua integracdo
social e familiar. As funcdes de solicitar,
questionar, explicar, compartilhar e expres-
sar estados de espirito, contriouem para
aumentar a comunicacdo entre todos os
interlocutores. Perante os distdrbios de co-
municacdo que podem surgir, o Terapeuta
da Fala pode empregar algumas estraté-
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gias comunicativas, de acordo com as es-
pecificidades de cada doente.™

Dificuldades de degluticdo e qualidade
de vida. No que concerne d opinido dos
doentes inquiridos, pode-se referir que a
percentagem dos mesmos ¢ ligeiramente
superior d dos que referem que a comu-
nicacdo afeta a sua qualidade de vida.
A obfencdo destas percentagens pode
estar relacionada com o seu diagnodstico
clinico e com a fase de progresséo da
doenca. Embora a alteragcdo das estrutu-
ras anatémicas que permitem comunicar
sejam comuns as que permitem deglutir,
cada doente & um ser Unico e terd que
ser encarado como tal. Desta forma, o
grau de perturbacdo da comunicacdo
pode-se encontrar num patamar distinto
do grau de afecdo da degluticdo, num
determinado momento, neste caso no
periodo de aplicacdo dos questiondrios.
Para além disso, o efeito de medicamen-
tos, fadiga e fraqueza generalizada po-
dem acarretar dificuldades respiratdrias,
influenciar a mobilidade da musculatura
da fala e alterar as capacidades de me-
moria e atencdo. SGo muitos os doentes
em Cuidados Paliativos que apresentam
estas alteracdes e que se podem reper-
cutir em dificuldades de degluticdo.’s?
Por sua vez, e no que se refere aos fami-
liares e/ou cuidadores informais, importa
mencionar que sdo, essencialmente, estes
que acompanham e que tém conheci-
mento dos ajustes e estratégias a utilizar
no momento das refeicdes do doente.
Como referido, a maioria dos familiares e/
ou cuidadores informais inquiridos refere
o ambulatério como o local de apoio da
equipa de Cuidados Paliativos. Desta for-
ma, sAo estes os principais elementos No
cuidado ao doente, e em caso de disfagia
orofaringea, com 0s quais os profissionais
partiiham estratégias. Este conhecimento
poderd levar a que considerem que as di-
ficuldades de degluticdo afetam, de fac-
to, a qualidade de vida dos seus familiares.
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Quanto aos profissionais, sGo estes que
assistem de perto ao processo de doenca
e que tém um papel decisivo na escolha
da via de alimentacdo preferencial. Para
além disso, decerto j& contactaram com
muitos doentes que referiram que um dos
seus Ultimos desejos recaia na alimenta-
¢do por via oral.

A eficdcia da reabilitacdo da disfagia
depende das estratégias terapéuticas
utilizadas, capazes de beneficiar a dind-
mica da degluticdo. O Terapeuta da Fala
deve propor estratégias para promover
uma adequada nutricdo e hidratacdo e
prazer alimentar, eliminando os riscos de
aspiracdo laringofragqueal e consequen-
tfes complicacdes associadas.'®?" A maio-
ria dos doentes prefere alimentar-se por
via oral, sendo a op¢do mais selecionada
pelas pessoas que estdo em Cuidados
Paliativos.?® Ainda assim, a intervencdo do
Terapeuta da Fala para manter a via oral
de alimentacdo deve ser precoce, 0 que
muitas vezes nGo acontece e, portanto, os
doentes deixam de sentir este prazer,” o
que consequentemente afeta a sua qua-
lidade de vida.

Este profissional pode sugerir posturas
de cabeca ou mudancas de posicdo
para uma degluticdo segura, modificar,
sempre que necessdrio, a consisténcia
dos alimentos e/ou realizar estimula-
cdes passivas e exercicios ativos. Por sua
vez, quando a alimentac¢do por via oral
deixa de ser viavel, em conjunfo com os
elementos da equipaq, pode expor as al-
ternativas razodveis, explicando as van-
tagens e desvantagens de cada méto-
dol12,21,22

Foi realizado na Residencial Israelita
Albert Einstein, no Brasil, um estudo refros-
petivo, com o objetivo de estabelecer as
condutas do Terapeuta da Fala perante
as pessoas idosas institucionalizados em
Cuidados Pdaliativos. As condutas realizo-
das por este profissional foram: estabele-
cimento do grau de auxilio e posiciona-

mento durante a alimentacdo, utilizacdo
de produtos de apoio que facilitaram a
alimentacdo, adaptacdo da consistén-
cia dos alimentos, redlizagcdo de mano-
bras para facilitar a degluticdo e uso de
espessante para os alimentos liquidos.
Observou-se que 93% dos idosos neces-
sitaram de auxilio total durante as refei-
coes, 60% apresentaram necessidade
de adaptar o posicionamento, 27% de
adaptar o utensilio alimentar, 100% de
adaptar a consisténcia alimentar, 67% de
adaptar as manobras de degluticdo e
80% necessitaram de usar espessante nos
alimentos liquidos. Os autores do estudo
concluiram gue os idosos que continua-
ram a alimentar-se por via oral, depois da
decisdo conjunta da equipa e da familia,
foram auxiliados com as condutas do Te-
rapeuta da Fala.?®

Conclusoes

Segundo a visdo dos doentes paliativos,
familiares e/ou cuidadores informais e pro-
fissionais inquiridos a qualidade de vida é
influenciada em consequéncia de altera-
¢cdes da comunicacdo e da degluticdo.
Alids, pode-se acrescentar que a dificul-
dade na degluticdo de alimentos é enca-
rada como a mais influenciadora da vida
do doente e do seu quotidiano.

Os objetivos do estudo foram afingi-
dos, porém seria importante contar com
uma amostra de maiores dimensdes e a
utilizacdo de um tipo de amostragem pro-
babilistica. Deste modo, poder-se-ia inferir
0s resultados obtidos para a populacdo
em geral, ainda que fendo sempre em
consideracdo que esta abordagem ndo
é isenta de vieses. Apesar destas limita-
cdes, considera-se este estudo como um
contributo vdlido para a evolugcdo dos
Cuidados Paliativos em Portugal e para
a valorizacdo do papel do Terapeuta da
Fala neste contexto. De facto, foram sensi-
bilizadas e alertadas todas as pessoas que
participaram nesta investigacdo acerca
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da importéncia dos Cuidados Paliativos e
da integracdo deste profissional na equi-
pa de Cuidados Paliativos. Com efeito, fo-
ram varios os inquiridos que perguntaram
sobre o porqué da escolha deste tfemaq,
0 que demonstra a falta de informacdo
e de formacdo base neste dmbito. A ni-
vel internacional, esta & j& uma realidade
bem mais consolidada, sendo a presenca
do Terapeuta da Fala nos Cuidados Palia-
fivos encarada como uma componente
essencial da pratica clinica e do cuidar.
O papel da reabilitacdo em Cuidados
Paliativos, e em especifico o do Terapeuta
da Fala, ndo tem sido proeminente. E fun-
damental apostar num maior nimero de
publicacdes cientificas e/ou outro suporte
bibliografico com estudos de caso e ex-
periéncias do Terapeuta da Fala nos Cui-
dados Paliativos em Portugal. Desta forma,
poder-se-ia compreender de modo mais
claro os resulfados que advém da inter-
vencdo deste profissional. Seria interes-
sante apostar na formacdo das equipas
de Cuidados Paliativos de todo o pais e
dotd-las de maiores conhecimentos so-
bre a drea da Terapia da Fala e do pa-
pel do Terapeuta da Fala. Para além disso,
poder-se-ia apostar na estruturacdo de
unidades curriculares ou, pelo menos, de
pequenos mddulos relativos ao tema, de
modo a poderem ser abordados na for-
mag¢do base destes profissionais, Nos cur-
sos de pds-graduacdo que estdo em efe-
fiva expansdo e nas formacdes realizadas
pelas instituicdes de sadde. Num outro po-
tamar, seria crucial que estes técnicos de
salde dessem a conhecer o seu tfrabalho
No seu contexto de trabalho. Acrescente-
se que os Terapeutas da Fala que fazem
parte de outros servicos poderiam come-
car a realizar um frabalho mais frequente
junto destes doentes, como consultores
de certos casos. Provavelmente com esta
experiéncia de frabalho em equipa, o Te-
rapeuta da Fala comecasse a ser contac-
tfado mais vezes e recrutado com maior

frequéncia perante alteracdes da comu-
nicacdo e da degluticdo. @
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Resumo

A comunicac¢do estd inerente ao estabelecimento de uma verdadeira relagcdo de gju-
da, aspeto essencial no contexto dos cuidados paliativos pediatricos. Esta & uma refle-
x&o de profissionais de salde com interesse especifico na adrea dos cuidados paliativos
pediatricos, apds a compilacdo de alguns estudos. Pretende-se, com este artigo, refletir
sobre a pertinéncia da comunicacdo em cuidados paliativos pedidtricos e evidenciar
as especificidades da mesma com a crianca/jovem e sua familia. E através da comu-
nicacdo que se estabelecem e se desenvolvem as relacdes interpessoais que ajudam
a compreender 0 modo como a crianca/jovem com doenca crénica complexa e fa-
milia vivem os seus problemas e manifestam as suas necessidades, anseios e angustias.
A prestacdo de cuidados a uma crian¢ca/jovem com doenca cronica complexa, li-
mitante ou ameacadora da vida e sua familia constitui um verdadeiro desafio para
a equipa de salde e, neste sentido, deve assumir-se que a comunicacdo é fulcral
ao longo de todo o processo. Para que a criangca/jovem e familia tfenham acesso a
uma informacdo completa, uniforme e coerente, sem contradicdes e ambiguidades, &
fundamental que todos os profissionais de saldde envolvidos nos cuidados funcionem
como uma verdadeira equipa. Realca-se ainda a importdncia do desenvolvimento
de uma cultura organizacional promotora de uma reflexdo crifica sobre as pratficas
informativas, e da articulacdo entre os diferentes niveis de cuidados sadde, de modo a
garantir a continuidade dos cuidados.
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Abstract

Communication is inherent in the establishment of a frue helping relationship, an essen-
tial aspect in the context of pediatric palliative care. This is a refiection of health profes-
sionals with specific interest in the field of pediatric palliative care, after the compilation
of some studies. The aim of this article is to reflect on the relevance of communication
in pediatric palliative care and to highlight its specificities with the child/youth and his/
her family. It is through communication that one establishes and develops interpersonal
relationships that help fo understand how the child/youth with complex chronic disease
and his/her family live their problems and express their needs, desires and anxieties.

The care of a child/youth with a complex, limiting or life-threatening chronic disease
and his/her family is a real challenge for the health feam and, in this sense, it must be
assumed that communication is key throughout the process. In order for the child/youth
and his/her family to have access fo a complete, uniform and consistent information,
without confradictions and ambiguities, it is critical that all health professionals involved
in care work as a real team. It is emphasized also the importance of developing an
organizational culture that promotes a critical reflection on the information practices,
and the articulation between the different levels of health care in order to ensure the
continuity of care.

Resumen

La comunicacién es inherente al establecimiento de una verdadera relacion de ayu-
da, un aspecto esencial en el contexto de los cuidados paliativos pediatricos. Esta es
una reflexion de profesionales de la salud con interés especifico en el campo de los cui-
dados paliativos pediatricos, después de la compilacion de algunos estudios. El objeti-
vo de este articulo es reflexionar sobre la importancia de la comunicacién en cuidados
paliativos pediatricos y resaltar los detalles de la misma con el nino/joven y su familia. Es
a fravés de la comunicacion que se establecen y desarrollan las relaciones interperso-
nales que ayudan a entender como el nino/joven con una enfermedad crénica com-
pleja y su familia viven sus problemas y expresan sus necesidades, deseos y angustias.
Cuidar de un nifio/joven con una enfermedad crénica compleja, limitativa o amena-
zadora de la vida y su familia es un verdadero reto para el equipo de salud y, en este
sentido, hay que suponer que la comunicacion es clave en todo el proceso. Para que
el nino/joven y su familia fengan acceso a una informacién completa, uniforme y cohe-
rente, sin contradicciones y ambigledades, es fundamental que fodos los profesionales
de la salud involucrados en los cuidados paliativos sean un verdadero equipo. Se des-
tfaca también la importancia de desarrollar una cultura organizacional que promueva
una reflexion critica sobre las practicas de informacidn, y la articulacion entre los dife-
rentes niveles de atencién médica a fin de asegurar la continuidad de la atencién.

Intfroducdo

Comunicar € um dos dons fundamentais
do Homem pelo que vale a pena refle-
fir na forma de o fazer eficazmente com
a crian¢ca/jovem com doenca cronica
complexa e sua familia, a fim de se es-
tabelecer uma verdadeira relacdo de
gjuda.’ Podemos definir doenca crénica

complexa como qualquer situacdo mé-
dica para que seja razodvel esperar uma
duracdo de pelo menos 12 meses (exceto
em caso de morte) e que atinja diferentes
sistemas ou um 6rgdo de forma suficien-
temente grave, requerendo cuidados pe-
didtricos especializados e provavelmen-
te algum periodo de infernamento num
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centro médico tercidrio.?

Esta &€ uma reflexdo de profissionais de
saude com interesse especifico na darea
dos cuidados paliativos pediatricos, com-
pilondo alguns estudos. Pretende-se com
este artigo refletir sobre a pertinéncia da
comunicacdo em cuidados paliativos pe-
diatricos e evidenciar as suas especifici-
dades com a crianca/jovem e sua familia,
através de uma compilacdo de conheci-
mentos. E através da comunicacdo que
se estabelecem e desenvolvem as relo-
cdes interpessoais que ajudam a com-
preender 0 modo como a crianga/jovem
com doenca croénica complexa e familia
vivem 0s seus problemas e manifestam as
suas necessidades, anseios e angustias.

Efefivamente, ndo se pode deixar de
comunicar €, seja pela atividade ou ina-
fividade, pela palavra ou pelo siléncio,
tudo tem valor de mensagem.® As mani-
festacoes fisicas das emocdes falam por
cada pessoa: 0 Corpo, a sua posicao e 0s
gestos exprimem a relacdo de cada um
com o mundo. Comunica-se por palavras
mas fambém com o corpo. A simples pre-
senca de uma pessoa pode ser uma for-
ma de comunicacdo Mmas a sua auséncia
inesperada serd ainda uma mensagem
com maior significado. Os momentos de
proximidade entre o profissional de saldde
e a crian¢ca/jovem e seus familiares cui-
dadores, facilitam o estabelecimento de
uma relacdo de confianca, promovem a
expressdo de preocupacdes e sentimen-
fos. O acesso ao que a pessoa sente e
pensa permitird um melhor ajuste na res-
posta s suas emocoes.

E primordial que cada profissional fra-
balhe os dlicerces da relacdo de ajuda.
Um conjunto de componentes, como sa-
ber ouvir, compreensdo empdatica, apoio
e disponibilidade, em que se d& maior
destaque 4 Pessoq, aos afetos e emo-
coes, e ndo s6 ao problema e & interpre-
tacdo intelectual dos factos, & essencial.
Estes elementos da relacdo favorecem

a criagcdo e a manutencdo de lagos, e a
compreensdo do instante presente e do
sentfido proprio dos atos. Aos profissionais
cabe o continuo esforco de procurar as
formas adequadas para ir ao encontro
das necessidades da crianca/jovem e fa-
milia.

Competéncias basicas da comunicacdo
O processo de doenca de uma crian-
ca/jovem obriga & imersdo num mundo
avassalador dominado por sentimentos
de inseguranca e medo, exigindo que 0s
profissionais de sadde adquiram e desen-
volvam um conjunto de competéncias
consideradas essenciais no dmbito da
comunicacdo em cuidados paliativos pe-
diatricos.

Dentro das competéncias bdsicas de
comunicacdo, a empatia € a mais com-
plexa. Esta permite identificar as emocoes
do outro, exige uma verdadeira descen-
fracdo pessoal e, simulfaneamente, a ma-
nutfencdo do espaco de seguranca na
relacdo. A empatia envolve a considera-
¢do incondicional da pessoa que neces-
sitfa de gjuda, sem emitir juizos de valor e
tfraduz-se em comportamentos verbais e
ndo-verbais de calor humano e autenti-
cidade gque refletfem uma compreensdo
das suas vivéncias e validacdo das suas
emocdes.t A empatia promove o senti-
mento de partiiha com outfro ser humano,
gjuda a diminuir senfimentos negativos
de soliddo e isolamento e conftribui para
0 aumento da autoestima, confianca e
esperan¢ca, na medida em gque o outro
se sente valorizado, cuidado e aceite tal
como é.5

A capacidade de escuta € uma oufra
competéncia fundamental para a eficcia
da comunicacdo em cuidados paliativos
pedidtricos. A escuta ndo & apenas uma
atencdo passiva que é prestada ao outro,
podendo assumir um cardcter din@mico
mediante a ufilizacdo de estratégias como
o0 questionamento e a reformulacdo. Esta

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015



competéncia permite que o profissional de
salde alcance a compreensdo dos factos
e que a manifeste ao outro, oferecendo-he
o reflexo de que compreende aquilo que
estd a ser dito, favorecendo assim o apro-
fundamento darelacdo.®

O feedback & um fator essencial das
capacidades de comunicacdo interpes-
soal, tratando-se de um processo que
consiste em tfransmitir ao outro informao-
cdes acerca do seu comportamento. E
possivel afirmar os objetivos da comunica-
¢cdo sdo dificiimente alcancados quando
o feedback ndo é fransmitido de forma
adequada devido, principalmente, a per-
das e distorcdes da informacdo. Efetiva-
mente, & através do feedback existente
durante a comunicagcdo que a pessoa
realiza ajustamentos e procede & autorre-
gulacdo, desenvolvendo comportamen-
tos e atfitudes mais eficazes.”

Especificidades na comunicacdo com

a crianga/jovem e familia

Na comunicagdo com a crianga/jovem
devem ser consideradas algumas parficu-
laridades, como sejam a sua propria ca-
pacidade de compreensdo do conceito
de doenca grave e morte, a fransmissao
de mas noticias, a conspiracdo do silén-
cio, a conferéncia familiar e a propria di-
mensdo informativa da comunicacgdo.
Estas sdo algumas das especificidades
deste tema que abordaremos de seguida
€ gque determinam o modo de comunicar,
ndo s6 & crianca/jovem a verdade sobre
a situacdo de doenca grave e potencial-
mente fatal que a rodeia, como também
aos irmdos, respeitando sempre a vontao-
de de uns e de outros.

Compreensdo do conceito de morte
para a crian¢a/jovem

A capacidade da crianca/jovem para
a compreensdo da morte depende da
sua maturidade, de fatores pessoais, cul-
turais, do desenvolvimento emocional re-
querendo o entendimento dos principios
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de irreversibilidade, finalidade ou ndo
funcionalidade, universalidade e causali-
dade (Quadrol). Tal serd importante, ndo
s6 para a comunicacdo com a crianca/
jovem com doenca créonica complexa,
como também para os irmados, colegas
de escolq, etc.

Os primeiros anos de vida (até cerca
dos trés anos) sdo fundamentais para o
desenvolvimento da vinculagcdo de con-
fianca e seguranca & figura significativa
de cuidados gque, normalmente, € a made,
Entre os seis e 0os doze meses, as crian-
cas passam a fase de ansiedade que é
ultrapassada com a presenca da figura
securizante. A ansiedade da separacdo
emerge enfre os dez e 0s dezoito meses
sendo que, nesta etapa, a crianca ndo
compreende o que € a doenca e a mor-
te mas sente infensamente a separacdo
da mae.®

Dos dezoito meses aos trés anos, gra-
dualmente a crianca vai comecando a
explorar o mundo que a rodeia e o seu
proprio corpo, procurando a sua auto-
nomia. Esta fase & fambém caraterizada
pela oposicdo, pela contradicdo com as
normas e regras sociais, querendo que a
sua vontade prevaleca a todo o custo.
Este querer demonstrar vontade propria
& basilar para a construcdo da sua iden-
fidade futura. Salienta-se que as crian¢as
desta idade sofrem ndo s6 a perda de
alguém que lhes é significativo pela falta
da sua presenca fisica, mas também o im-
pacto que esta morte provoca na reacdo
emocional dos adultos que as rodeiam.'°
Assim, a incapacidade emocional dos
adultos para lidar com a perda ird exercer
uma influéncia direta no bem-estar das
criancas podendo refletirse através de
alteragcdes do sono, alimenta¢cdo e com-
portamento (birras, agitacdo, isolamento).

Entre os trés e os cinco anos, domina o
pensamento magico, em gue a morte é
enfendida como um acontecimento tran-
sitorio, reversivel, como um sono do gual
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Quadro 1

Componentes conceptuais da compreensdo do processo de morrer

Conceito
de morte

Perguntas que sugerem compreensdo incom-
pleta

Implica¢des da compreensdo
incompleta

Irreversibilidade

Quanto tempo se fica morto?

Quando é que volta o meu cdo morto?
Posso fazer reaparecer alguém morto?
Quando alguém morre pode voltar a viver?

Previne a desvinculacdo dos lacos
pessoais, a primeira etapa do pro-
cesso de luto

Finalidade ou
ndo-funcionali-
dade

Quando se estd morto:
O que se faz? Pode-se ver? Como se come?
Como se respira? Fica-se triste?

Preocupacdo com o eventual sofri-
mento fisico da pessoa que morreu

Universalidade

Todas as pessoas morrem?
As criangas morrem?
Eu também vou morrer? Quando vou morrer?

Poder& considerar a morte como um
castigo pelas suas proprias agdes ou
pensamentos ou da pessoa morta

Pode conduzir & culpa e a vergonha

Causalidade

Porque é que se morre?

As pessoas morrem porgue sao mas?
Porque & que o meu cdo morreu?
Posso desejar a morte a alguém?

Poderd conduzir ao sentimento
excessivo de culpa
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Adaptado de Himelstein, Hilden, Boldt & Weissman, 2004

se vai acordar. Nesta etapa do desenvol-
vimento, a doenca pode ser encarada
como um castigo.

A crianca comeca a preocupar-se ver-
dadeiramente com a sua morte entre os
seis e 0s nove/dez anos, entendendo gro-
dualmente que ndo se morre sé de forma
violenta mas fambém por doenca e ve-
Ihice. Nestes primeiros anos escolares, hé
uma grande tendéncia para a personifi-
cacdo da morte - a crianca faz uso de re-
presentacoes, a figura de um anjo, o fan-
tasma, o carro preto, efc. - e é nesta fase
gue a ideia de morte ganha contornos
de irreversibilidade. Concretamente, entre
0S seis e 0s oito anos, a crian¢ca conhece
a doenca, mas ainda ndo a concebe
como potencialmente fatal, confiando na
sua proépria *omnipoténcia” (acredita que
ndo vai morrer), e fambém na “omnipo-
téncia” dos outros (pais, médicos, Deus).

Nesta idade, apesar de poder j& entender
que a morte & irreversivel, considera-a evi-
tavel. Mas, por volta dos nove/dez anos, j&
ndo atribui esse poder magico a si ou aos
outros e percebe agora que a morte é
um facto definitivo, irreversivel e inevitGvel.
Nesta etapa da vida da crian¢a, a ansie-
dade perante uma doenca grave é difi-
cilmente reduzida pelo apoio e cuidados
das pessoas significativas.?

Por volta dos tfreze anos surge um novo
fipo de ansiedade de morte designado por
angustia existencial. Neste sentido, & vital,
para o equilibrio psiquico, elaborar esta an-
QUstia durante este periodo e parte da ado-
lescéncia, através de discussdes psicologi-
cas, sociais, filosoficas, religiosas e éticas. ™

Facilmente se compreende que uma
criangca com doenga grave, desde cedo
submetida aos efeitos quotidianos que
dai advém, poderd adquirir uma com-
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preensdo mais madura do processo de
doenca e do processo de morrer numa
idode mais precoce que uma crianga
sauddavel. A percecdo da morte proxima
requer um tfrabalho de luto da propria
crianca/jovem, que ocorrerd de acordo
com as suas possibilidades evolutivas, o
seu nivel cognitivo, a relacdo com os seus
pais, familia e/ou pessoas significativas e
ainda conforme tenha lidado com per-
das anteriores."" Tal como os adultos, as
criangas/jovens necessitam de oportuni-
dade de sentido, ou seja, que a sua vida
seja importante para outros, pelo que a
partfiliha das experiéncias de vida e de fim
de vida sGo importantes. Assim, criancas
pequenas que, por razdes de imaturido-
de, nGo consigam expressarse com clo-
reza, mesmo percebendo a gravidade da
sua situacdo, podem deixar fransparecer
a angustia de forma indireta, solicitando,
por exemplo, 0 “regresso a casa” ou recu-
sando-se a colaborar nos procedimentos
anferiormente aceites, podendo até fa-
z&-lo com alguma agressividade.'"" Outra
manifestacdo poderd ser o facto de dei-
xarem de se referir a amigos, a brinque-
dos preferidos ou adotar atitudes de um
mutismo inquebravel, fazendo como que
um corte com o mundo que vao deixar.

A crianca tem direito a verdade pos-
sivel, isto &, agquela que ela é capaz de
compreender. Sem explicacdes, as crian-
cas irdo aperceber-se de que algo ndo
estd bem e poderdo sentir-se culpadas
por causar tanta preocupacdo aos Ou-
fros, principalmente aos seus pais."

TransmissGo de mas noficias
No dmbito da prdatica de cuidados pao-
liativos pedidtricos est@o reconhecidas
varias situacdes de comunicacdo mais
complexa, que poderemos apelidar de
“problemdaticas”. Nelas se incluem a co-
municacdo do diagnbstico e progndstico
e a transmissdo de mdas noticias.

Na comunicacdo do diagndstico é es-

Quadro 2

Seis passos do protocolo SPIKES

S - sefting - prepara¢do da entrevista

P - perception - avaliar a percec¢do sobre a
pessoa

| - invitation - convite para o didlogo

K - knowledge - transmissdo de conhecimento/
informagdo

E - emotions - expressar emogoes

S - strategy and summary - estabelecer estratégia
e sumario das informagodes

Adaptado de Baile, Buckman, Lenzi, Glober, Beale
& Andrzej, 2000

sencial individualizar e considerar alguns
elementos ou varidveis que podem ser
de orientacdo, para se ser mais explicito
no momento de transmitir a informacdo &
familia. Entre estas varidveis, hd que consi-
derar o equilibrio psicolégico e emocional
da crianca/jovem e familia, a idade/mao-
turidade, o impacto emocional, o tipo de
tratamento, suporte e papel social, assim
como o efeito que determinado diagnds-
tico podera ter no projeto de vida da fa-
milia. E um direito da crianca/jovem e fa-
milia poder fomar decisdes com vista ao
seu futuro, sejam elas morais, religiosas, pa-
trimoniais ou outras, fanto para ela como
para os seus mais chegados.'? O protoco-
lo de Buckman'™ pode constituir uma fer-
ramenta Util e razodavel na transmissdo do
diagndstico.

A comunicacdo de um prognostico
assume uma importéncia particular em
Pediatria, onde em regra a relacdo é
tfriangular: envolve o profissional de saud-
de, a crianca/jovem e os pais.'? Na co-
municacdo do progndstico, as respostas
precisas devem ser evitadas, como sejam
horas, dias, meses, etc., embora ndo res-
valando para evasivas enganadoras. Os
profissionais tém limites e o da predicdo é
um deles. Sugere-se a chamada “estraté-
gia dos dedos cruzados”: manifestar que
se deseja esperar o melhor - “oxalé possa
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Quadro 3

Sugestdes de como transmitir mas noticias

e Evitar transmitir mdas noticias pelo telefone

¢ Na&o usar jargdo médico

mesmaos ou outros

que houve fransmissdo efetiva de informacdo
e Atender a&s implicagcdes no futuro da crianca

podem ser ofensivas

tempo e espaco para estarem sozinhos

¢ Solicitar a colaboracdo de tradutores treinados, se necessdrio

 Evitar informar apenas um dos progenitores sem a presen¢ca do cénjuge e/ou pessoa de apoio
* Reconhecer que os pais sGo os principais responsdveis pela crianga

¢ Demonstrar preocupagdo, compaixdo e um senso de ligagdo com a crianga e com a familia
e Adequar o ritmo da discussdo ao estado emocional dos pais

* Compreender as ideias dos pais sobre a causa do problema; garantir que eles ndo se culpam a si
* Nomear a doenga e escrevé-la num papel para os pais

¢ Pedir aos pais para explicarem pelas suas proprias palavras aquilo que Ihes foi dito para se confirmar

¢ Reconhecer as suas emocodes e estar preparado(a) para lagrimas e necessidade de tempo; pode ser
Util solicitar a presenca de outros profissionais no encontro (ex: psicdlogo)
¢ Ponderar os pros e contras de demonstrar a sua prépria emog¢do: a indiferenca ou o distanciamento

* Permitir que os pais interiorizem a informagdo, reajam e formulem questdes adicionais, dando-lhes
e Estar apto para recomendar recursos relevantes da comunidade

* Providenciar contactos com outras familias disponiveis com uma crianga numa situagdo semelhante
* Providenciar um plano de acompanhamento e marcar um novo agendamento (consulta/sessdo).

Adaptado de Levetown, 2008

vir a recuperar... - mas também se fem de
colocar a hipdétese de o pior vir a aconte-
cer -...mas nem sempre & assim e, se as
coisas ndo correrem tdo bem, hd sempre
apoio a planear®. Cria-se assim um hori-
zonte ao qual a crian¢ca/jovem e familia
se podem ir adaptando de acordo com
a sua evolucdo. Seja qual for o tempo, é o
“seu tempo”, e hd que colocar os assuntos
em ordem e resolver questdes praticas. O
fundamental &€ assegurar que, em qual-
quer caso, hd sempre alguém presente e
acessivel.

A comunicacdo de mds noticias pode
ser dividida em frés fases: preparacdo,
comunicacdo de mds noticias e acom-
panhamento. Para a preparacdo, hd que
compreender e reconhecer quem € o pro-
fissional (ou profissionais) que deverd trans-
mitir a noticia; garantir um ambiente ade-
quado, privado e livre de interrupcoes, ter

disponibilidade para estar e escutar; saber
0 méximo de informacdo possivel sobre a
situagcdo em causa; considerar a presenca
de ambos 0s pais ou pessoa significativa e,
se possivel, da crianca, atendendo ao ni-
vel de desenvolvimento; ponderar, se for o
Ccaso, a necessidade de um intérprete (que
a existir deverd ser um profissional); consi-
derar a possibilidade de atitudes culturais
que possam afetar o modo como a familia
reage; apresentar os membros da equipa
e preparar-se para uma tarefa emocional.
Na transmissdo da noticia & importante
apresentar os membros da equipa; aferir
com a familia o que pensam que se estd
a passar; 0 gue querem saber e 0 que es-
tA0 preparados para saber; os profissionais
devem preparar-se para uma tarefa emo-
cional intensa. A Ultima fase é fundamen-
tal para criar ou solidificar uma relacdo de
confianca entre a familia e a equipa. Nes-
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ta etapa, a equipa deverd discutir com a
familia e crianca/jovem o plano de acdo
que se propde readlizar de forma que este
seja o mais consensual possivel entre todos;
a identificacdo dos principais problemas e
enconfrar possiveis solucdes permite uma
maior seguranca (por exemplo, como con-
ciliar o percurso escolar com as consultas);
possibilitar a concretizacdo a curto prazo
de aspetos marcantes para a crian¢a/jo-
vem e familia (uma viagem & Disney ou ao
concertfo do cantor preferido); Demons-
frar abertura para comunicar com outros
elementos da familia, por exemplo os avds
ou irmaos. No Quadro 3 enconfram-se al-
gumas sugestdes de como tfransmitir mas
noticias.

Conspiracdo do siléncio
A conspiracdo do siléncio pode ser de-
finida como uma pretensdo para que a
informagdo, em regra relacionada com o
diagnostico e/ou progndstico, ndo seja re-
velada, com o infuito de proteger o outro
considerado vulnerdvel.’> A familia argu-
menta muitas vezes que conhece melhor
a crianga/jovem e as suas reacdes e, por
isso, fem medo que o mesmo NAo SUPOor-
te a verdade. Outro fundamento frequen-
temente utilizado, € o de que, ao dizer a
verdade, se vai refirar a esperanca, sendo
por isso melhor que a crianca ndo saiba.
Também a dificuldade da préopria familia
em lidar com a situacdo, o medo de ndo
conseguir suportar a verdade, 0 medo da
perda e o receio ser abandonada pelos
profissionais, podem ser razdes para este
pedido.

A realidade é que, na maioria das vezes,
a crianca/jovem sabe gque algo se passa,
mas NAo encontra um espaco adequado
onde possa partilhar as suas davidas e re-
ceios, 0 que pode contribuir para o seu iso-
lamento e maior sofrimento. A utilizacdo do
jogo ludico (através do imagindrio) poderd
ser uma mais-valia ndo sé para a crianca/
jovem, mas também para os profissionais
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que com ela convivem. Esta afividade per-
mite a criacdo de um ambiente securizan-
te, em gque ambos (crianca/jovem e profis-
sionais) se sinfam confortveis e facilitador
da expressdo de emocdes e medos, 0 que
ajuda os profissionais a reconhecerem de
forma mais real as vivéncias da crianca/
jovem.

O papel do profissional perante o pedi-
do dos pais deverd ser de: reconhecer a
existéncia da “conspiracdo do siléncio”,
sem julgar as razdes, aceitd-las sem criticas,
perceber os motivos; compreender o que
os familiares entendem do processo da
doenca, mostrar interesse pelas repercus-
sOes desta atitude sobre o proprio; averi-
guar se existe contexto particular (pessodl,
religioso, social, etc.); reconhecer o direito
da crianca/jovem a verdade adequando
a linguagem & idade; reforcar a importdn-
cia de partihar a informacdo, sobretudo
Nno que diz respeito aos jovens; estabele-
cer o principio da honestidade (ndo di-
zer nada que o jovem ndo queira saber);
compreender os custos da conspiracdo
do siléncio (emocionais, fisicos, etc.); estar
recetivo a dialogar sobre o assunto, quer
com a familia, quer com a crian¢a/jovem,
para averiguar o que se sabe (protocolo
de mds noficias); mostrar disponibilidade
para dar apoio; redlizar conferéncias fa-
miliares e dar tfempo para elaborar toda a
informacdo.'®

Na redlidade pode-se afirmar que, se
o profissional demonstrar disponibilidade
para ajudar a familia a superar as suas du-
vidas e receios, a“conspiracdo do siléncio”
poderd ser ultrapassada. Se tal for possivel,
serd um grande ganho de qualidade de
vida quer para a crianca/jovem, guer para
a familia, pois ajuda-os a libertar sentimen-
tos e a reequilibrar a relacdo.” No entanto,
deve salientar-se que, em algumas situa-
coes, podemos até considerd-la adapta-
fiva, uma vez que a prdpria crianca/jovem
se encontra em negacdo e seria contro-
producente tentar desmontd-la.
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Conferéncia familiar

A conferéncia familiar € um instrumen-
to cada vez mais utilizado em cuidados
paliativos pois tem demonstrado ser uma
mais-valia na resolucdo de algumas situa-
cdes complexas, como seja o clarificar
dos objetivos dos cuidados, reforcar a
resolucdo de problemas e prestar apoio
e aconselhamento.’® Pode ser definida
como uma intervencdo planeada na fa-
milia, segundo um planeamento discuti-
do entre os profissionais. NGo compreen-
de apenas a partiiha de informacdo, de
emocdes e de sentimentos mas também
contribui de modo significativo na altera-
¢cdo e/ou potencializacdo de alguns pa-
drdes de interacdo da familia.'?

A conferéncia familiar em pediatria pode
gjudar na comunicacdo entre a familia e
os profissionais de salde e no processo de
tfomada de decisdo,? embora nem todas
as familias tenham a necessidade desta
infervencdo. Estd claramente indicada em
situacdes tais como: agravamento do quo-
dro clinico; proximidade da morte/entrada
em agonia; mudangas significativas no tra-
tamento; discussdo de diretivas avancadas;
familias passivas ou agressivas; existéncia de
conflitos intrafamiliares; existéncia de confii-
tos entre a familia e a equipa.'®"?

Este mesmo instrumento é usado em
cuidados paliativos pedidtricos, onde sb
poderd gjudar nestas situacdes comple-
Xas, se o clima de comunicac¢do entre to-
dos for eficaz.?? O profissional desempenha
um papel chave, porque deve transmitir
confian¢ca, seguranca, ter capacidade
de qgjudar a crianca/jovem e as familias
a expressar as suas preocupacdes, emo-
coes, davidas e, ainda, conseguir elaborar
um plano consensual e realista para o fu-
turo. Alcancar estes objetivos significa que
as conferéncias familiares s&do um método
potencial de interacdo entre a crianca/
jovem e familia e os profissionais de sad-
de, que poderdo otimizar a qualidade dos
cuidados prestados.?!

Dimensdo informativa

da comunicacdo

A vivéncia de uma perda conduz a uma
situacdo de crise, uma vez que impde al-
teracdes dos padrdes de funcionamento
pessodais. Nestas circunst@ncias, as respos-
tas habituais da pessoa sdo insuficientes
e/ou inadequadas. Surgem assim senti-
mentos de inseguranca, incerteza e medo
e elevados niveis de sfress que implicam
O recurso a mecanismos de adaptacdo e
de defesa que condicionam os mecanis-
Mos pessoais de aprendizagem.’

O processo de comunicacdo € um con-
ceito de ampla extensdo que compreen-
de, entre outras, a dimensdo informativa.
Esta dimensdo constitui uma das ferro-
mentas mais poderosas Nos processos de
confrontacdo, aceitacdo e adaptacdo a
doenca e ds mudancas dai decorrentes.
Na frajetéria da doenca, a informacdo
ndo se reporta a um dnico momento mas
deve constituir-se como um processo con-
finuo e sistematico ao longo do percurso
assistencial. Além do momento do diag-
noéstico, outros surgem em que a crianga/
jovem e familia sdo confrontados com
mas noticias. Neste sentido, & necessdrio
melhorar e valorizar o dominio da informa-
¢do e dar voz ao papel ativo da criangca/
jovem e familia, para uma verdadeira par-
ceria de cuidados com uma tomada de
decisdo informada e esclarecida.’

O profissional de saude, no ato de infor-
mar, deve considerar as diferencas indivi-
duais da pessoq, assim como O conftexto
de crise que se encontra a vivenciar po-
dendo incluir, além da palavra e da escu-
ta,4 outros insfrumentos como a entrega
de informag¢do escrita ou outros mate-
ricis. O recurso a um suporte escrito que
contemple toda a informacdo pertinente
relativa ao plano de cuidados da crian-
ca/jovem funciona como complemento
@ informacdo. Salienta-se a importancia
da utilizacdo de uma linguagem clara
e adequada reunindo os pontos-chave
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abordados em momentos especificos de
partiha de informacdo.? Além disso, se
esta informacdo estiver acessivel a todos
os elementos da equipa de salde, pode-
rd ser uma estratégia Util para o desenvol-
vimento de uma comunicacdo eficaz no
seio da mesma.?®

Deste modo, torna-se fundamental um
investimento na qualidade da informa-
cao, relativamente ao seu contelddo, que
deve ser claro, objetivo e gradual, e a sua
adequacdo & pessoa em causa, subli-
nhando-se que o ato de informar deve ser
individualizado, direcionado e adaptado
a cada pessoq, de modo a respeitar o seu
ritmo e necessidades.’

Consideracgoes finais

A prestacdo de cuidados a uma crianca/
jovem com doenca crénica complexa, li-
mitante ou ameacadora da vida e sua fo-
milia constitui um verdadeiro desafio para
a equipa de salude. Neste sentido, deve as-
sumir-se que a comunicacdo é fulcral ao
longo de todo o processo, destacando-se
a importéncia de se considerar, entre ou-
fros aspetos, a etapa de desenvolvimen-
fo em que se encontra a crianga/jovem.
Em situacdes particularmente complexas,
como a fransmissdo de mas noticias ou pe-
rante a conspiracdo do siléncio, o recurso
a conferéncia familiar e a valorizacdo da
dimensdo informativa da comunicacdo
poderdo ser estratégias valiosas.

Para que a crianca/jovem e familia te-
nham acesso a uma informacdo comple-
ta, uniforme e coerente, sem contradicdes
e ambiguidades, € fundamental que tfodos
os profissionais de sadde envolvidos Nos
cuidados funcionem como uma verdadei-
ra equipa. Considera-se que a qualidade
da informacdo transmitida & crianca/jo-
vem depende da eficdcia da equipa na
dindmica e conjugacdo dos varios sabe-
res € dominios de intervencdo. E imprescin-
divel a existéncia de comunicacdo e, atra-
vés dela, conhecer as acdes dos diversos

infervenientes, que cada um saiba o que
o outro faz, porqué e quando, reconhe-
cer as competéncias de cada elemento,
assumir a responsabilidade pelos proprios
atos e confiar na integridade dos outros
elementos da equipa.’” Realca-se ainda a
importancia do desenvolvimento de uma
cultura organizacional, promotora de uma
reflexdo critica sobre as praticas informa-
tivas e da articulacdo entre os diferentes
niveis de cuidados sadde, de modo a go-
rantir a continuidade dos cuidados. @
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O bem-estar do doente seguido em cuida-
dos paliativos: Perspetiva da triade doen-
te-familia-profissionais de saldde
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José Luis Pais-Ribeiro
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Resumo

Os cuidados paliativos (CP) destinam-se & promocdo do bem-estar e qualidade de
vida do doente que padece de uma doenca grave e/ou incurdvel, avancada e pro-
gressiva. O presente estudo tem como objetivo caracterizar o bem-estar do doente
paliativo segundo a perspetiva dos principais agentes de CR Participaram 74 doentes,
83 familias e 78 profissionais de salde de quatro unidades/servicos de CP de diferentes
regides do pais. Trata-se de um estudo transversal e exploratdrio que seguiu uma me-
todologia descritivo-correlacional de comparagdo entre grupos. Utilizou-se um item de
avaliacdo global do bem-estar e uma questdo referente ao grau de importéncia de
nove fatores identificados por doentes, familias e profissionais de sadde como impor-
tfantes ao fim de vida. Encontraram-se diferencas estatisticamente significativas entre
0s grupos nas duas medidas. Doente e familia observam o nivel de bem-estar como
razodvel e avaliam de forma semelhante a maioria dos fatores importantes para o
maximizar. Os profissionais de sadde apreciam-nos de forma distinta. Conclui-se que a
familia & capaz de reportar a perspetiva do doente acerca do seu bem-estar, poden-
do substitui-lo guando ndo for possivel obter o seu autorrelato. H& uma necessidade de
promover o bem-estar do doente seguido em CPR Os profissionais de salde desempe-
nham um papel fundamental nesta tarefa, mas precisam esforcar-se mais por entender
a perspetiva do doente.

Abstract

Palliative care (PC) is infended to promote the well-being and quality of life of the pa-
tient who suffer from a serious and/or incurable illness in an advanced and progressive
state. The present study aims to characterize the palliative patient well-being according
to the perspectives of the main PC agents. Participated 74 patients, 83 families and 78
health care practitioners of four PC units/services from different regions of the country.

Palavras-chave

O bem-estar do doente; Cuidados
Paliativos; doente; familia;
profissionais de saude.
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Patient well-being; Palliative Care;
patient; family; heath care
practitioners.
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It’s an exploratory, cross-sectional study with a descriptive-correlational and between
groups comparison method. It was used a single item of global well-being and a ques-
tion concerning the degree of importance of nine factors identified by patients, families
and health care practitioners as important to the end of life. There were statistically sig-
nificant differences between the groups in both measures. Patient and family observed
the level of well-being as reasonable and evaluated similarly most of the factors. Health
care practitioners perceived them in a different way. It is concluded that family is able
fo report the patient’s perspective about their well-being and therefore serve as surro-
gates when the patient is incapable of providing self-reports. There is a need for impro-
vement in the well-being of patients followed by PC programs. Health care practitioners
play a key role in this task but they must be more committed in the understanding of
patient’s perspective.

Resumen

Los Cuidados Paliativos (CP) se destinam a la promocién del bienestar e calidad de
vida del paciente que padece de una enfermedad grave y/o incurable, avanzada
y progressista. Este estudio fiene como objetivo caracterizar el bienestar del paciente
paliativo segun la perspectiva de los principales proveedores de CP Participaron 74
pacientes, 83 familias y 78 profesionales de salud de cuatro unidades/servicios de CP
de diferentes regiones del pais. Este es un estudio transversal y exploratorio que siguid
una metodologia descriptivo-correlacional de comparacion entre los grupos. Se utilizd
un elemento de evaluacioén integral del bienestar y una pregunta sobre el grado de
importancia de nueve factores identificados por los pacientes, familias y profesionales
de salud tan importantes al final de la vida. Se encontraron diferencias estadisticamen-
te significativas enfre los grupos en ambas medidas. Pacientes y familiares observan el
nivel de bienestar como razonable y evaluaron de manera similar los factores mas im-
portantes para maximizarlo. Los profesionales de salud los aprecian de manera diferen-
te. Llegamos a la conclusion de que la familia es capaz de informar la perspectiva del
paciente sobre su propio bienestar y puede sustituirlo cuando no sea posible obtener
su aufo-informe. Hay una necesidad de promover el bienestar del paciente seguido en
los CR Los profesionales de salud juegan un papel clave en esta tfareq, pero necesitan
hacer mas para entender la perspectiva del paciente.

te” e,* embora existam varios estudos nesta
matéria, estes nGo cobrem a abrangéncia

Infroducao
O cuidado em fim de vida & um processo

dinGmico que envolve a tomada de de-
cisdo partihada entre doentes, familias e
profissionais de saude. Com o avancar da
doenca, o doente fica frequentemente
impossibilitado de comunicar,'? pelo que
averiguar se as perspetivas da familia e
profissionais de sadde coincidem com sua
é fundamental para perceber se as suas
necessidades e preferéncias podem ser
confiadas aos seus potenciais tomadores
de decisdo.?

O bem-estar dos doentes em fim de
vida associa-se ao conceito de “boa mor-

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015

dos CRlimitando-se a amostras de doentes
tferminais, nem a realidade portuguesa.®®

Uma clara definicdo daquilo que doen-
tes, familias e profissionais de sadde en-
tendem sobre o nivel e fatores prepon-
derantes ao bem-estar dos doentes € um
aspeto extremnamente relevante a pratica
de CR permitindo avaliar o efeito da inter-
vencdo e contribuir para a melhoria dos
cuidados prestados, © que por sua vez po-
tencia o bem-estar.$®

Aprofundar estes aspetos possibilita te-
cer orientacdes baseadas na evidéncia
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sobre como atuar para melhor promover
0 bem-estar dos doentes, potencia a pres-
tacdo de cuidados de exceléncia e con-
fribui para melhorar a vivéncia dos doen-
tes e familias.

Quadro tedrico

O bem-estar subjetivo & um conceito-cha-
ve da psicologia positiva e designa a avo-
liacdo cognitiva e afetiva que a pessoa faz
acerca da sua vida.” Considerado como
sinbnimo de qualidade de vida, € também
uma medida que possibilita a sua avalio-
¢Go subjetiva, pois acede & percecdo que
as pessoas tém da sua propria experién-
CiOI1O—13

Em CP a qualidade de vida e o bem-es-
tar - como seu principal indicador - sdo
objetivos centrais dos cuidados prestados
aos doentes.'* Esta acecdo é consensual
entre peritos na matéria, contudo estes di-
vergem sobre a forma de o medir.”

Mount ef al.'* entendem que a qualida-
de de vida do doente paliativo - ao reme-
ter para o bem-estar subjetivo presente - &
melhor captada pela resposta & questdo
"como se sente neste momento”, poden-
do ser avaliada num continuum entre a
auséncia de bem-estar e o maximo bem-
-estar possivel,

Comparativamente ao item de bem-es-
tar de um dos instrumentos de autorrelato
mais ufilizados na pratica de CP - Escala
de Avdliacdo de Sinfomas de Edmonton
(ESAS) - possui a vantagem de ser mais
faciimente compreendido pela conside-
racdo do "0” como auséncia e “10” como
o maximo bem-estar possivel. Na ESAS o
item encontra-se invertido e a sua pon-
deracdo é frequentemente influenciada
pela avaliacdo de sinfomas dos itens an-
teriores, colocando em questdo a andlise
da experiéncia subjetiva do doente. 514

Os autores que defendem uma pers-
petfiva global desafiam a abordagem
da qualidade de vida relacionada com
a saude (QVRS) por considerarem gue 0s

doentes deverdo decidir os dominios im-
portantes & sua qualidade de vida, que
ndo é passivel de avaliacdo por escalas
multidimensionais.'®1417

Um item de avaliagcdo global do bem-
-estar permite aceder & qualidade de
vida do doente de acordo com a sua
propria perspetiva. E uma medida expe-
riencial, bem tolerada pelos doentes, ra-
pida, prdtica e ausente de relativismos
culturais.’® Trata-se, portanto, de uma al-
ternativa apropriada e capaz de diminuir
o incbmodo causado por instrumentos
mais longos.'® Pode ser igualmente Ufil na
avaliacdo de resultados clinicos adversos,
apresentando boa validade e fiabilido-
de'&l‘?

As concecdes individuais e a personao-
lidade influenciam amplamente a perce-
¢cdo das pessoas.'?O sofrimento e o bem-
-estar ndo provém do acontecimento em
si, mas da interpretacdo que cada um faz
da situacdo em que se encontra.t A fase
final-de-vida &, portanto, experienciada
consoante a singularidade de cada um.
Assim dever-se-G enfatizar a avaliagcdo in-
dividual e atencdo personalizada a cada
doente.! Mais do que indagd-lo acerca
de sinfomas/outras questdes, importa que
ele Ihes atribua um determinado valor."

Os profissionais de salde em CP creem
que o bem-estar do doente & o julgamen-
to subjetivo que ele faz da sua propria
situacdo.”™ A sensacdo de bem-estar &,
segundo Chochinov ef al., uma das prin-
cipais varidiveis preditoras da vontade de
viver nos doentes terminais.?

Este estudo tem por objetivo caracte-
rizar o nivel de bem-estar do doente se-
guido em CP e os fatores preponderantes
para 0 maximizar;, segundo o seu proéprio
ponto de vista, a perspetiva da familia e
dos profissionais de sadde; e compard-las.

Metodologia
E um estudo exploratério (parco conheci-
mento em doentfes seguidos por equipas

54 cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015



Quadro 1

Principais caracteristicas sociodemograficas dos frés grupos

Caracteristicas Doentes Familias Profissionais de
(N=74) (N =83) Sadde (N = 78)
Min-Md&x 27-85 24-88 22-69
ldade M 67,6 51,2 35,01
DP 12,4 16,6 10,76
n % n % n %
Regido
Norte 63 85,1 43 51,8 31 39,7
Centro 4 5,4 19 22,9 14 17,9
Lisboa 9,5 21 25,3 33 42,3
Sexo
Masculino 39 52,7 26 31,3 12 154
Feminino 35 47,3 57 68,7 66 84,6
Estado Civil
Solteiro 6 8,1 14 16,9 39 50,6
Casado/Unido de facto 48 64,9 62 74,7 34 44,2
Divorciado/Separado 6 8.1 3 3.6 3 3.9
Vidvo 14 18,9 4 4,8 1 1,3
Escolaridade
Nenhuma 18 24,3 1 1.2 - -
1.° Ciclo 39 52,7 32 38,6 - -
2.° Ciclo 5 6,8 10 12 - -
3.° Ciclo 4 5,4 14 16,9 - -
Ensino Secunddrio 2 2,7 10 12 - -
Bacharelato 1 1.4 6 7,2 3 3.8
Licenciatura ou M.I. 5 6,8 9 10,8 64 82,1
Mestrado - - 1 1,2 11 14,1
Importéancia da fé
Nada importante 4 54 3 3,6 8 10,3
Importante 36 48,6 39 47,0 34 43,6
Muito Importante 34 45,9 41 49,4 36 46,2

de CP portuguesas), descritivo-correlacio-
nal (pretende-se caracterizar as varidveis
sociodemograficas/clinicas e relaciond-
-las com o bem-estar dos doentes) de
comparacdo entre grupos (doentes, fa-
milias e profissionais de salde, elementos-
chave ao bem-estar do doente paliativo).

Recorreu-se a frés amostras de conve-
niéncia compostas por doentes seguidos
em CP as suas familias e os profissionais de
salde que os acompanham, fendo a re-
colha de dados decorrido em diferentes

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015

unidades/servicos de CP da regido Norte
(IPO-Porto), Centro (CHCB, EPE; CHMT, EPE)
e Lisboa (Hospital do Mar).

O processo de selecdo obedeceu aos
seguintes critérios de inclusdo: ser doente
paliativo, pessoa significativa (familiar/ami-
go) para o doente, ou profissional de sad-
de diferenciado em exercicio de funcoes;
estar presente em unidades/servicos de
CP; ter idade igual ou superior a 18 anos;
estar consciente e orientado; concordar
participar no estudo; assinar o formuldrio
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Quadro 2

Caracteristicas sociodemogrdaficas especificas da amostra de familias

e de profissionais de saldde

Familias Profissionais de Salide
(N =283) (N=78)
n % n %
Grau de parentesco ProfissGio
Conjuge/Companheiro (a) 18 21,7 Médico(a) 12 15
Filho(a) 24 28,9 Enfermeiro(a) 56 72
Pai/mae 1 1,2 Assistente Social 2 2,6
Irmd&o(a) 7 8,4 Psicdlogo(a) 4 5,1
Cunhado(a) 9 10,8 Outros 4 5,1
Genro/Nora 7 8,4
Sobrinho(a) 7 8,4
Neto(a) 2 2,4
Primo(a) 2 2,4 Tempo de servico em CP*
Outros 6 7,2 <1ano 15 20
1-5anos 35 46
Tipo de deslocagédo 6-10 anos 14 18
Visita ao infernamento 76 91,6 11-15 anos 10 13
izzmzonhomen’ro & consulta 7 8.4 - 15 anos 3 39

*1 dado omisso

de consentimento informado; e de exclu-
sGo: incumprir algum dos critérios acima
referidos; estar fisica ou mentalmente in-
capaz para compreender 0s objetivos do
estudo/dar consentimento informado.

Participaram 235 individuos distribui-
dos por trés amostras (Quadros 1, 2 e 3):
74 doentes (85,1% da regido Norte, 5,4%
Centro e 9,5% Lisboa), 83 familias (51,8%
do Norte, 22,9% Centro e 25,3% Lisboa) e
78 profissionais de salde (39,7% do Norte,
17,9% Centro e 42,3% Lisboa).

Os doentes distribuiram-se quase equitati-
vamente por sexos, finham M(DP)=67,6(12,4)
anos de idade, eram na sua maioria cao-
sados/em unido de facto (64,9%), e ndo
ultrapassavam o primeiro ciclo de escola-
ridade (77%). A fé desempenhava um pa-
pel importante/muito importante nas suas
vidas, apenas 4 consideraram-na como
nada importante. A amostra contemplou
47 doentes em regime ambulatério e 27

em infernamento; geralmente < a 1 semao-
na de duracdo (46,2%). Contrariamente
ao esperado verificou-se total homogenei-
dade diagndstica: cancro. Caracterizou-se
entdo a doenca por localizacdo, sendo as
mais frequentes: peritoneu e orgdos diges-
fivos (32,9%), rgdos geniturindrios (21,4%) e
mama (17,1%). Quase metade apresentou
um prognodstico < a 3 meses.

A amostra de familias formada maio-
ritariaomente por filhos (28,9%) e coénju-
ges (21,7%) que visitavam o doente ao
infernamento, mulheres (68,7%), casa-
das/em unido de facto (74.7%), tinha
M(DP)=51,2(16,6) anos, o primeiro ciclo
(38,6%) e a f& como muito importante
(49,4%).

O grupo de profissionais de sadde
constituiu-se maioritariamente por en-
fermeiros (71.8%), com 1 a 5 anos de ser-
vico em CP (45,5%), mulheres (84,6%), sol-
teiros (80,6%), com M(DP)=35,01(10,76)
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Quadro 3

Caracteristicas clinicas da amostra
de doentes

Caracteristicas clinicas Doentes
N=74)

n %
Doenca oncolégica*
Sigoaos < 07 23 329
Orgdos geniturindrios 15 21,4
Mama 12 17.1
Orgdios do aparelho 6 86
respiratério e infratordcicos
Cavidade oral e faringe 5 7.1
Outras localizagdes 7 10
Oculto 2 2,9
Progndstico**
Afé 1 més 6 9
1-3 meses 27 40,3
4-6 meses 20 29.9
7-12 meses 12 17.9
> 12 meses 2 3
Regime de tratamento
Internamento 27 36,5
Ambulatério 47 63,5
Tempo de
internamento™**
< Isemana 12 46,2
1-2 semanas 4 154
3-4 semanas 2 7,7
1-2 meses 5 19.2
3-4 meses 1 3.8
5-6 meses 1 3.8
> 6 meses 1 3.8
*4 dados omissos; **7dados omissos; ***1 dado omisso

anos de idade, apenas 14,1% possuia
mestrado e 10,3% apontou a fé& como
nada importante.

Material

A selecdo do material teve em conside-
racdo a apropriabilidade e economia
(tempo/energia), entre outras recomen-

dacdes para avaliacdo em salde;? O
material incluiu: @) um questiondrio de
dados sociodemograficos; questdes co-
muns a fodos os participantes: sexo; ida-
de; estado civil;, escolaridade; importén-
cia da fé; o parentesco no guestiondrio
da familia e a profissdo e tempo de ser-
vico no dos profissionais de saude; o dos
doentes infegrou as seguintes varidveis
clinicas: diagndstico; progndstico; regime
de tratamento; tempo de internamen-
to; b) um item de avaliagcdo global do
bem-estar numa escala numérica entre
“0”(auséncia) e “10”"(mdaximo bem-estar):
“qudo bem se senfe neste momento”;
“qual o nivel de bem-estar do seu fami-
liar?”; “qual o nivel geral de bem-estar dos
seus doentes?” e; ¢) uma questdo relati-
va aos fatores promotores de bem-estar,
em que os parficipantes indicam o grau
de importancia entre “0”"(nada) e “ 10" (ex-
fremamente importante) dos itens apon-
tados por doentes, familias e profissionais
de salde como mais importantes ao fim
de vida num amplo estudo de Steinhauser
et al’? ;"auséncia de dor”, “estar em paz
com Deus”, " ter a presenca da familia”,
“estar consciente”, “ver as suas opcdes de
fratamento seguidas”, “ter as financas em
ordem”, “sentir que a vida teve sentido”,
“resolver conflitos” e *morrer em casa”.

Enviou-se um documento as unidades/
servicos de CP portugueses com interna-
mento, pedindo autorizacdo aos Con-
selhos de Administracdo e parecer as
Comissdes de Efica; quatro aprovaram a
investigacdo.

A recolha de dados decorreu no final
2009/meados 2010, apds agendamento
com os diretores de servico. Estes indica-
ram os doentes conscientes e orientados,
apresentaram a investigadora aos poten-
ciais participantes e revelaram as carac-
teristicas clinicas dos doentes que decidi-
ram participar, ou nomearam um médico
ou enfermeiro da equipa para fazé-lo. Os
doentes deram o consentimento infor-
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Quadro 4

Nivel de bem-estar do doente na perspetiva do préprio, da familia

e dos profissionais de sadde

. Doentes Familias Profissionais de saide

Nivel de
(N =74) (N =83) N=71) F@hp
bem-estar ) b . i . p
M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Mdx M (DP) Min-Max
do doente
5,41 (2,07) 0-10 5,90 (3,02) 0-10 7,04 (1,41) 3-10 9,59 (2,225)*

*p < 0,001; post hoc: teste Scheffé.

mado de acordo com a Declaracdo de
Helsinquia, as regras da instituicdo e a lei
portuguesa.

Garantiu-se a confidencialidade e pri-
vacidade pelo preenchimento dos ques-
fiondrios participante a participante, no
espaco mais reservado possivel; os profis-
sionais de sadde preencheram-no aufo-
nomamente,

Apresentam-se apenas 0os dados es-
tatisticamente significativos ou clinica-
mente relevantes (nivel de significancia
de 5%).

Resultados

A pontuacdo de doentes, familias e pro-
fissionais de salde relativa ao nivel de
bem-estar do doente (Quadro 4) denota
diferencas (F(2,225)=9,59,p<0,001) entre
profissionais de sadde M(DP)=7,04(1,41) e
doentes M(DP)=5,41(2,07) e entre aqgueles
e os familiares M(DP)=5,90(3,02).

O nivel de bem-estar relaciona-se
com as caracteristicas sociodemografi-
cas apenas na amostra de familias: na
regido (F(2,80)=4,05,p<0,05), entre o Centro
M(DP)=4,89(3,20) e Lisboa M(DP)=7,38(2,44),
e; tipo de deslocacdo (1(12,46)=2,29,p<0,05),
verificando-se valores superiores nos familia-
res que visitavam o doente ao internamento
M(DP)=6,03(3,10).

As diferencas nas caracteristicas clini-
cas dos doentes careceram de significan-
cia estatistica, mas sdo clinicamente rele-
vantes. O nivel de bem-estar: & reduzido
nos cancros da cavidade oral e faringe
M(DP)=3,00(2,83) e elevado nos ocultos
M(DP)=8,50(0,71); parece evoluir positiva-

mente com um melhor progndstico, contu-
do, acima dos 12 meses verificou-se uma li-
geiradiminuicdo; é superiornosdoentesem
ambulatério M(DP)=5,79(1,37) comparati-
vamente aos internados M(DP)=4,74(2,82),
principalmente quando o infernamento foi
< 2 semanas ou durou entre T a 2 meses
M(DP)=4,40(1,52).

A opinido dos trés grupos sobre os fato-
res importantes ao bem-estar do doente
(Quadro 5) foi consensual apenas para au-
séncia de dor, que recebeu a média mais
elevada por doentes M(DP)=9,93(0,58), fo-
milias M(DP)=9,93(0,30), e profissionais de
saude M(DP)=9,88(0,43).

Estar em paz com Deus, obteve uma
diferenca de médias muito significativa
(F(2.232)=23,77.p<0,0001) entre os pro-
fissionais de saude M(DP)=7,13(1,88) e
doentes M(DP)=9,35(1,87), e entre os pri-
meiros e as familias M(DP)=8,78(2,41). Na
amostra de doentes a atribuicdo de uma
maior importé@ncia associou-se a idades
mais avancadas (r(74)=0,26,p<0,05).

A presenca da familia colheu médias
superiores entre familias M(DP)=9,76(0,81) e
doentes M(DP)=9,70(1,35), ambas significa-
fivamente diferentes (F(2,232)=5,99,0<0,005)
dosprofissionaisde saude M(DP)=9,19(1,20).

A maior divergéncia ocorreu quanto a
estar consciente; todos 0s grupos apre-
sentaram diferencas muito significativas
entre si (F(2,230)=18,98,p0<0,0001), com
médias de 9,06(DP=1,39) nos doentes,
7,96(DP=2,75) nas familias e 6,83(DP=2,18)
nos profissionais de sadde. Este grupo ava-
liou-o diferentemente (F(2,75)=3,33,p<0,05)
no Centro M(DP)=8,07(1,90) e Lisboa
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Quadro 5

Grau de importancia de diferentes fatores para o bem-estar do doente na

perspetiva do proprio, da familia e dos profissionais de saude

. Profissionais de
Doentes Familias sadde
N =74 N =83
Fatores ( ) ( ) (N=71) Fhp
Min-
M (DP) | Min-Max | M (DP) | Min-Max | M (DP) I?
Max
9.93 9,93 9.88
Ausénciade d 5-10 8-10 8-10 0,27 (2,232
usencia de dor 0,58) 0,30) 0,43) (2:232) ns
9.35 8,78 713
Est D 0-10 0-10 4-10 23,77 (2,232) *
star em paz com Deus (1.87) @47 (1.88) ( )
9.70 9.76 9.19
Ter a presenca da familia (1.35) 0-10 ©.81) 5-10 (1.20) 5-10 5,99 (2,232) **
9.06 7,96 6,83
Est: ient 5-10 0-10 0-10 18,98 (2,230) *
star consciente (1,39 @2.75) 218) ( )
7,33 8,34 8,36
A oes de trat. . 0-10 0-10 4-10 4,76 (2,230) ***
eropeoes aetial.seg- 1 o 99y (2.26) .67 @230
8,08 8,17 6,63
Ter as finangas em ordem 2.80) 0-10 2.88) 0-10 2.43) 0-10 7,98 (2,230) ****
7,71 8,72 9,19
Sentir: vida teve sentido 2.32) 1-10 @21 0-10 (1.28) 4-10 10,87 (2,230) *
6,97 7,67 9.23
Resol flit 0-10 0-10 5-10 14,75 (2,230) *
esolver confiitos 2.94) (3.26) a.13) (2:230)
5,97 5,66 7,05
M 0-10 0-10 1-10 4,17 (2,230) *****
orrerem casa (3,51) (3.72) @.01) (2.230)
ns - Diferenca de médias ndo significativa; *p < 0,0001; **p < 0,005; ***p < 0,01; ****p < 0,0005; ***** p < 0,05; post hoc: teste Scheffé

M(DP)=6,33(2,45).

Os doentes distinguiram-se dos res-
tantes grupos pela menor importéncia
atribuida a ver as suas opcdes de frata-
mento seguidas (F(2,230)=4,76,p<0,01)
e sentr que a vida ftfeve sentido
(F(2,230)=10,87,p<0,0001), com médias de
7,33(DP=2,92) e 7,71(DP=2,32), respetiva-
mente. A amostra de familias diferencia-
se pelo sexo (1(41,13)=-2,29,p<0,05) e ftipo
de deslocacdo (1(81)=3,02,p<0,005), com
médias superiores atribuidas pelas mu-
Iheres M(DP)=8,74(2,05) e pelos familiares
que visitavam o doente ao internamento
M(DP)=8,93(1,99). no primeiro e segundo
casos. Os profissionais de sadde afasta-
ram-se destas pontuacdes, principalmen-
te quanto a sentir que a vida teve sentido
M(DP)=9,19(1,28), fator que tende a ser
mais valorizado pelos mais novos (r(78)=-
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-0,23,p<0.,05).

Quanfo a ter as finangcas em ordem
(F(2,230)=7,98, p<00005), doentes MOP)=
808(280) e familias M(DP)=8,17(2,88) tém
médias superiores, posicionando-se de
forma distinta dos profissionais de salde
M(DP)=6,63(2,43).

Este grupo também diverge dos restan-
tes em relativamente a resolver conflitos
(F(2,230)=14,75, p<0,0001), atribuindo uma
média muito superior M(DP)=9,23(1,13)
a das familias M(DP)=7,67(3,26) e doen-
tes M(DP)=6,97(2,94). O tempo de inter-
namento influenciou a avaliacdo deste
fator (F(2,21)=3,98, p<0,05), verificando-
se diferencas entre os doentes com < 1
M(DP)=8,00(2,78) e enfre 1 a 2 meses de
infernamento M(DP)=3,50(2,89).

O morrer em casa variou (F(2,230)=4,17,
p<0,05) entre profissionais de salde e fa-
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milias, sendo considerado mais impor-
tante pelos primeiros M(DP)=7,05(2,01).
Registaram-se médias mais elevadas
nos profissioncis com fempo de servico
em CP > a 15 anos (F(4,72)=2,93,0<0,05;
M(DP)=8,00(1,00) e nos familiares que
acompanhavam o doente d consulta ex-
terna (t(81)=-2,33,10<0,05; M(DP)=8,71(2,22).
Do cruzamento entre o nivel e fatores
importantes ao bem-estar resultou ape-
nas uma associacdo significativa, com ni-
veis inferiores de bem-estar a associarem-
se a uma importéncia superior ao fator
estar consciente na amostra de familias
(r(83)=-0,246,<0,05).

Discussdo

As doencas graves/avancadas tém sido
estudadas fundamentalmente no domi-
nio da QVRS.5 Neste estudo, analisou-se o
nivel global de bem-estar e o grau de im-
porténcia de diferentes fatores & sua pro-
mMoc¢ao para aceder d qualidade de vida
percebida dos doentes seguidos em CP

A amostra de doentes compreendeu
um Unico diagndstico, cancro, e metade
finha um prognoéstico igual/inferior a trés
meses;, dados que relembram questdes
problemdaticas conhecidas como a aces-
sibilidade dos CP noutras patologias, insufi-
ciéncia de recursos e referenciacdo tardia.

A percecdo de bem-estar é razodvel,
idéntica & identificada noutros estudos
recentes com doentes oncoldgicos segui-
dos em CR?2 e parece ser influenciada
pelo diagndstico, progndstico, regime de
fratamento e tempo de intfernamento.

Os doentes com cancro ocultfo obti-
veram uma elevada qualidade de vida
percebida, contrastando com os da cao-
vidade oral e faringe que a apontaram
como fraca, conforme a generalidade
dos doentes com cancro da cabeca e
pescoco, e 0s desta amostra com prog-
nostico inferior a um més.

Verificou-se um declinio progressivo com
o aproximar da morte, identificado noutros

estudos e faciimente explicado pela emer-
géncia simulténea de uma multiplicidade
de sinfomas no fim de vida.?® Maiores difi-
culdades fisicas e psicossociais, principais
responsdveis pelos internamentos, asso-
ciam-se efetivamente a piores resultados,?
dai que tfenham sido reportadas médias
mais elevadas por doentes em ambulatd-
rio. Porém, o bem-estar aumenta progressi-
vamente no primeiro més de infernamento
com os doentes a atingirem um nivel ra-
zod&vel decorridas duas semanas.

Gerstorf et al?® sugerem que o bem-
-estar das pessoas em fim-de-vida &€ in-
fluenciado pelo lugar onde vivem. Neste
estudo, obteve-se um resultado inferior
(fraco) nos doentes do Centro. O motivo
desta apreciacdo pode advir do menor
desenvolvimento socioecondmico, parca
rede de transportes e elevada amplitude
geogrdfica desta regido, aumentando a
dist@ncia entre a residéncia dos doentes
e o local onde recebem CR isolando-os
da familia caso necessitem ser internados.

Os 9 fatores foram apreciados como
relevantes pelos doentes, contudo com
graus de importancia diferenciados. A au-
séncia de dor, tfer a presenca da familia,
estar em paz com Deus (fator significati-
vamente superior nos mais velhos) e estar
consciente sdo extremamente importan-
tes. Também assumem uma importéncia
muito elevada ter as financas em ordem e
sentir que a vida teve sentido. Ver as suas
opc¢oes de fratamento seguidas e resolver
conflitos tfém um grau de importdncia ele-
vado. Morrer em casa é o aspeto menos
valorizado, apenas moderadamente im-
portante, & semelhanca de estudos ante-
riores.”?

A duracdo do internamento influenciou
a importéncia atribuida a resolver confii-
tos, sendo mais valorizado pelos doentes
internados hd menos de um més. Estar in-
ternado permite um maior tempo de re-
flexdo podendo ser catalisador do desejo
de resolver os conflitos referentes & gestdo
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da doenca, morte, ou outros preexisten-
tes, como forma de aproximar-se da fami-
lia. Estas questdes poderdo ter-se resolvido
no inicio do infernamento ou diminuido
de importéncia, sendo comum o doente
alterar as suas prioridades.?

A familia avaliou o bem-estar do doen-
fe como razodvel, posicionando-se de
forma distinta consoante a regido e con-
texto. Os familiares apreciaram-no como
fraco na regido Centro e elevado em Lis-
boa. Esta disparidade pode resultar da
idade, carécter publico/privado dos CR
ou pelos motivos referidos anteriormente
quanto d regid@o Centro, sendo neces-
sarias mais informacdes para esclarecer
este resultado. Visitar o doente internado
parece associar-se a uma perspetiva mais
favordvel do seu bem-estar comparativa-
mente a acompanhd-lo & consulta exter-
na. A percecdo de incapacidade para o
cuidar, o descontrolo sinftomdatico como
possivel motivo da consulta e sua gestdo
mais eficaz em internamento sdo explica-
coes plausiveis.®

Segundo a familia os nove fatores impor-
tam ao bem-estar do doente. A maioria
obteve valores muito elevados, contudo,
a auséncia de dor e presenca da familia
sdo extremamente relevantes. Contraria-
mente, morrer em casa foi o Unico obser-
vado como moderadamente importante.

Esta amostra foi composta maioritaria-
mente por mulheres, sexo que geralmente
prefere um maior autoenvolvimento na to-
mada de decisdo sobre os cuidados em
fim de vida® e que neste estudo atribuiu
uma importancia significativamente supe-
rior & fé nas suas vidas e a ver as opcoes
de tratamento seguidas para o bem-estar
do doente. O contexto associa-se d ava-
liocdo de dois fatores. Os familiares que vi-
sitavam o doente ao internamento atribui-
ram uma importancia superior a sentir que
a vida teve sentido, e inferior ao morrer em
casa. Atendendo & observacdo dos cui-
dados prestados e/ou agravamento de

sinfomas, as familias podem supor que 0s
doentes terdo um melhor controlo sinto-
mdatico nas unidades de CP onde estdo in-
ternados.® Por outro lado, ao observarem
o seu enfe querido afastado da familia,
comunidade, habitos, rofinas e pertences,
compreende-se que tenham dado muita
importéncia a sentir que a vida feve senti-
do para o seu bem-estar.

Os familiares que atribuiram niveis in-
feriores de bem-estar tendem a confe-
rir uma maior import@ncia ao fator estar
consciente. Tal pode deverse 4 possioili-
dade do doente se encontrar numa situa-
cdo de desconfrolo sinfomdatico limite em
que a sedacdo paliativa seja necessaria
ou tenha sido ponderada. Um estudo das
preferéncias em cendrios de fim-de-vida
revelou que a avalia¢cdo sobre o conjuge
provinha de desejos pessoaqis, indepen-
dentfemente do sexo, doenca grave ou
debate prévio.® Seria interessante investi-
gar se as respostas dos familiares basea-
ram-se no bem-estar dos proprios, ou do
doente.

Os profissionais de salde apreciaram
o nivel de bem-estar dos seus doentes
como elevado; carecendo de diferencas
estatisticamente significativas que com-
plementassem esta opinido.

A auséncia de dor, resolver confiitos,
ter a presenca da familia e sentir que a
vida teve sentido foram os fatores apon-
tados como 0s gue mais confribuem para
o0 bem-estar. O grau de importdncia dos
fatores analisados variou entre elevado
a extremnamente importante e foi influen-
ciado pela idade e tfempo de servico em
CPR Sentir que a vida feve sentido foi mais
valorizado pelos profissionais mais novos e
morrer em casa pelos que trabalham hé
mais de 15 anos em CR

Os fatores que menos contribuem para
0 beme-estar do doente na perspetiva dos
profissionais de salde, sobretudo médi-
cos e enfermeiros, foram ter as financas
em ordem e estar consciente (superior na
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regido Centro; presumivel influéncia da
cultura), provavelmente por considerarem
o primeiro como alheio ds suas compe-
téncias e por gerirem sintfomas refratarios,
observando a sedacdo pdliativa como
alternativa vidvel.

O nivel de bem-estar do doente foi
analisado de forma idéntica por doentes
e familias, e distinta pelos profissionais de
salde. Estes apontaram-no como eleva-
do, enquanto para os primeiros era ape-
nas razodvel,

Estas diferencas podem advir de os
doentes/familias basearem a sua avalio-
¢cdo na comparacdo com a vida ante-
rior do doente e os profissionais de saldde
com a generalidade dos doentes paliati-
VvOSs portugueses - sem seguimento em CP
-, € fendéncia para sobrestimarem o bem-
-estar dos doentes.?

Os trés grupos apresentam uma pers-
petiva semelhante na consideracdo dos
nove fatores como importantes ao bem-
-estar do doente e na atribuicdo da pon-
fuacdo mais elevada a auséncia da dor,
confirmando os resultados obtidos por
Steinhauser et al. e Lankarani-Fard et al.,
relembrando a primazia do controlo sinto-
matico em CPR?' e; dispar na apreciacdo
da manutencdo da consciéncia. Esta
questdo deverd ser discutida antecipada-
mente pois influencia a escolha dos trata-
mentos, &€ prioritdria para o doente e di-
verge da opinido da familia e profissionais
de salde,*? sendo importante clarificar se
a elevada importéncia de estar conscien-
te advém de receios/mitos relacionados
com a sedacdo paliativa.®® Por outro lado,
o doente deve também ser esclarecido
acerca do motivo pelo qual os médicos
estdo dispostos a sacrificar a consciéncia
pela analgesia e em que situacdes essa
opcdo poderd ser a melhor para maximi-
zar o seu bem-estar.’”

Sentir que a vida feve sentido e ver as
suas opc¢oes de tfratamento seguidas sGo
fatores significativamente menos impor-

tantes para os doentes. Estes poderdo,
pela proximidade da morte, encontrar-se
numa fase de questionamento do senti-
do. Além disso, os portugueses preferem
um menor envolvimento na decisdo sobre
0s cuidados em fim-de-vida, delegando-a
no médico e na familia, 2734

Doentes e familias olbservam de forma
idéntica seis fatores, concordando quan-
tO aos Mmais € menos importantes ao bem-
-estar, aproximando-se nos aspetos mais
objetivos, & semelhanca de outros estu-
dos.>3" Os profissionais de sadde afastam-
se: sobrestimam a importdncia da resolu-
cao de conflitos, sentido de vida e morrer
em casa e desvalorizam aspetos religiosos,
financeiros e familiares, muito importantes
aos restantes grupos. Com efeito, os profis-
sionais de salde deverdo esforcar-se mais
por reconhecer as prioridades dos doen-
tes e a perspetiva da familia, aspetos fun-
damentais ao bem-estar do doente, 3

Em suma, as divergéncias entre doen-
tes e profissionais de saldde indicam que,
caso a situacdo se apresente necessaria,
pelo elevado declinio funcional, distress
ou incapacidade cognitiva, estes ndo
conseguirdo fraduzir adequadamente a
perspetiva dos doentes. A familia poderd
fazé-lo, no entanto, quando sobrecarre-
gada perde geralmente a capacidade
para efetuar uma avaliacdo fiGvel e fazer
prevalecer as suas prioridades.?

Estes resultados salientam a importancia
do apoio & familia, seu envolvimento pre-
coce nos processos de tomada de decisdo
e 0 estabelecimento de direfivas avango-
das de vontade nos doentes socialmente
isolados.?23¢ Apontam, sobretudo, a neces-
sidade de potenciar a comunicacdo na
tfriade doente-familia-profissionais de sau-
de; via indispensavel ao reconhecimento
da perspetiva dos doentes, apoio a fami-
lia e desenvolvimento de uma abordagem
holistica, propicia & melhoria dos cuidados
prestados e ao estabelecimento de uma
acdo verdadeiramente infegrada dos prin-
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cipais agentes pdliativos na promocdo do
bem-estar do doente.¥

Conclusdo

Os doentes percecionam o seu bem-estar
como razodvel. A familia segue a mesma
opini@o, enquanto os profissionais de sad-
de apreciam-no como elevado. A neces-
sidade de promo¢do do bem-estar dos
doentes seguidos em CP &, portanto, a pri-
meira conclusdo a retirar deste estudo. Os
principais agentes paliativos identificaram
nove fatores como importantes para essa
tarefa, destacando a auséncia da dor
como o mais relevante, mas ndo chega-
ram a acordo quanto d importédncia da
manutencdo da consciéncia.

No que concerne ¢ generalidade dos
fatores, demonstrou-se que a familia, con-
frariomente aos profissioncis de sadde,
€& capaz de traduzir adequadamente a
perspetiva do doente, podendo represen-
t&-lo em caso de necessidade. Este resul-
tado constitui um alerta para os diferentes
profissionais prestarem uma maior aten-
cdo ao doenfe em todas as dimensoes
da sua experiéncia, questionando-o acer-
ca do que considera mais importante,
escutando-o ativamente e respondendo
em conformidade.

Conclui-se com as principais implico-
cdes para a pratica de CP: a necessida-
de de se tomarem medidas no sentido
de assegurar as prioridades dos doentes
e desenvolver uma boa comunica¢cdo na
triade doente-familia-profissionais de sau-
de.

O enviesamento da amostra pela re-
Qido, sexo e fipologia de doentes, o de-
senho de estudo transversal com recur-
SO a uma amostra de conveniéncia e o
contexto de recolha de dados sdo limi-
tacoes do presente estudo. Uma vez que
O corpo de conhecimento acerca do
bem-estar subjetivo do doente paliativo
€ ainda incipiente, sugere-se que estudos
futuros: incluam doentes seguidos em CP

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015

por equipas intra-hospitalares de suporte
e equipas de suporfe comunitarias, ndo-
-oncoldgicos; estabelecam uma relacdo
direta entre os participantes; tenham um
seguimento longitudinal, e; adotem uma
abordagem qualitativa, permitindo com-
preender melhor o bem-estar subjetivo
dos doentes e o raciocinio por trés da opi-
nido da familia e dos profissionais de sad-
de, assim como explorar o significado dos
fatores importantes para o bem-estar do
doente,
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Resumo

Introdug¢do: A disponibilidade de Unidades Domicilidrias de Cuidados Paliativos
(UDCP) permanece baixa em Portugal. Contudo, tfem-se assistido ao surgimento
de novos projetos no Pais. A UDCP “Terra Fria” (TF) atua no Nordeste transmontano
desde marco de 2015. Objetivos: Descrever os primeiros 5 meses de atividade da
equipa. Métodos: Estudo observacional retrospetivo, de 01/03/2015 a 30/07/2015.
Resultados: A UDCP-TF admitiu 92 doentes, 54 com diagnobstico oncolégico. Realizo-
ram-se 332 visitas domiciliarias e 198 contactos teleféonicos, 279 (84.0%) e 143 (72.2%)
em periodo "util”. O nimero médio de dias da referenciacdo a primeira consulta foi
de 4.7 dias e da primeira consulta ao ébito 23.7 dias. O nivel de dor auto reportada
pelos doentes na admissdo foi em média 1.1 e de 0.3 d segunda semana (IC 95%,
0.79 - 1.41, p<0.05). Discussdo: A casuistica apresentada é das primeiras em Portugal
a revelar dados sobre a atividade de uma UDCR Os resultados apresentados suge-
rem que as UDCP poderdo contribuir para aumentar a probabilidade de falecer no
domicilio, assim como para proporcionar um efetivo controlo da dor. No entanto,
dadas as limitagcdes metodolégicas do estudo devem interpretar-se estes dados
com cautela. A atividade da UDCP-TF concentrou-se no periodo considerado "dfil”,
sendo pertinente aprofundar as necessidades efetivas de funcionamento em cada
periodo. Conclusdo: Ainda gque metodologicamente limitados, os dados sobre a
atividade da UDCP-TF sugerem um contributo para o aumento das possibilidades
de falecimento em casa e eficaz controlo da dor. E no entanto urgente avaliar a
resposta domiciliéria mais adequada para a populacdo em causa, nomeadamen-
te em termos de disponibilidade e preferéncias dos doentes.
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Resumen

Introduccién: La disponibilidad de Unidades Domiciliarias de Cuidados Paliativos
(UDCP) permanece baja en Portugal. Todavia, se esta observando el surgimiento
de nuevos proyectos en el Pais. La UDCP - “Tierra Fria” (TF) actua en el Nordeste
Transmontano desde Marzo de 2015. Objetivos: Describir 10s primeros 5 meses de
actividad del equipo. Metodos: Estudio retrospectivo observacional, de 01/03/2015
a 30/07/2015. Resultados: La UDCP-TF admitié 92 enfermos, 54 con diagnostico on-
colégico. Se han realizado 332 visitas domiciliarias y 198 contactos por teléfono, 279
(84.0%) vy 143 (72.2%) en periodo util. El nUmero medio de dias desde la referencia
hasta la primera consulta fue de 4.7 dias y desde la primera consulta al fallecimien-
to fue de 23.7 dias. El nivel de dolor auto reportado por los enfermos fue de 1.1 en
la admision y de 0.3 a la segunda semana de seguimiento por el equipo (IC 95%,
0.79 - 1.41, p<0.05). Discussion: La casuistica aqui presentada es una de las primeras
a demonstrar datos de una UDCP en Portugal. Los resultados presentados sugieren
que las UDCP podran contribuir para el aumento de la probabilidad de fallecer
en el domicilio, asi como para proporcionar un efectivo control del dolor. Todavia,
conocidas las limitaciones metodologicas de este estudio los datos de deben inter-
pretar con cuidado. La actividad de la UCP-TF ha sido mas relevante en el periodo
considerado “dtil”, debiéndose profundizar las necesidades efectivas de funciona-
miento en cada periodo. Conclusion: Aunque limitados por la metodologia, los da-
tos sobre la actividad de la UDCP-TF sugieren una contribucién para el aumento de
las posibilidades de fallecimiento en el domicilio, asi como para un eficaz control del
dolor. Sin embargo, urge avaluar la respuesta domiciliaria mas adecuada para la
poblacién en causa, particularmente en términos de disponibilidad y preferencias
de los enfermos.

Abstract

Introduction: The availability of Home Palliative Care Units (Home-PC) remains scar-
ce in Portugal. However, new projects are being created in the country. The “Terra
Fria” Home-PC team provides services in the Northeast region since March 2015.
Objectives: To describe the first 5 months of activity of the project. Methods: Refros-
pective observational study, from 01/03/2015 to 30/07/2015. Resultados: 92 patients
were admitted to the Home-PC team, 54 with cancer. 332 visits and 198 telephone
contacts were performed, from which 279 (84.0%) and 143 (72.2%) were made in
business hours. The average time from referral to first evaluation was 4.7 days and
from first evaluation to death was 23.7 days. The self-reported pain level on admis-
sion was 1.1 and 0.3 at week 2 (IC 95%, 0.79 - 1.41, p<0.05). Discussion: This is one of
the first studies to reveal data from a Home-PC unit in Portugal. These results suggest
that Home-PC teams might help to increase the probability of dying at home, at the
same time they might help to adequately control pain. However, given the metho-
dological limitations of this study, the conclusion must be interpreted with caution.
The “Terra Fria” Home PC activities were mainly performed during business hours. It
would be relevant to further understand the real need for this service in each period
of time. Conclusions: Despite methodologically limited, the data shown suggests that
Home-PC teams might contribute fo increase the probabilities of dying at home
and an effective pain control. However, it is urgent to evaluate the most adequate
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Home-PC service for this population, particularly in ferms of availability and patients

preferences.

Infroducao
A populacdo Portuguesa permanece
como uma das mais envelhecidas da
Europa, documentando-se um aumento
marcado da populacdo idosa e mortes
no inicio do século XXI.! Paralelamente,
a casa, propria ou de familiares, & o lo-
cal de morte mais frequentemente pre-
ferido pela populacdo em Portugal.?

Ante esta realidade, a disponibilidade
de Unidades Domiciliarias de Cuidados
Paliativos (UDCP) em Portugal permao-
nece baixa.®? Contudo, tem-se verifica-
do nos ultimos anos um esforco para a
criacdo de novas equipas domiciliarias,
nomeadamente atfravés da iniciativa
promovida pela Fundac¢cdo Calouste Gul-
benkian - Programa Inovar em Sadde, in-
fitulada “Apoio & Criacdo de Unidades
de Cuidados Paliativos”. A iniciativa foi
anunciada em 24 de maio e O prazo
para candidaturas esteve aberto até 4
de julho de 2014. Das 70 candidaturas
recebidas, foram alvo de apoio as UDCP
da “Terra Fria” (concelhos de Braganca,
Macedo de Cavaleiros e Vinhais), Arcos
de Valdevez, Barreiro / Montijo, Vila Nova
de Gaia e Alfandega da Fé.4

O distrito de Braganca é o 5.° maior
distrito do pais, com 12 concelhos e uma
populacdo de 136.232 habitantes, cons-
fituida por uma populacdo idosa (> 65
anos) mais prevalente (21% a 38.8%) do
que a média nacional (19%). A Unida-
de Domiciligria de Cuidados Paliativos
da “Terra Fria” (UDCP-TF) iniciou as suas
atividades neste distrito (concelhos de
Braganca, Macedo de Cavaleiros e Vi-
nhais) a 1 de marco de 2015. E um pro-
jeto coordenado pela Unidade Local de
Saude do Nordeste, fruto do apoio da
Fundacdo Calouste Gulbenkian e das
Cdamaras Municipais de Braganca, Ma-

cedo de Cavaleiros e Vinhais.

Simultaneamente, o projeto vai ao en-
contro ds recomendacoes para a imple-
mentacdo/organizacdo de servicos de
Cuidados Padliativos,® publicadas pela
Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP) em 2006, formando
parte do Diretério Nacional de Cuida-
dos Paliativos. A Unidade presta apoio
domiciliario nos 3 concelhos descritos, 7
dias por semana, 24 horas por dia. E tan-
to prestadora direta de cuidados como
consultora das Equipas de Cuidados
Continuados Integrados (ECCI) dos trés
concelhos. A equipa da UDCP-TF é com-
posta por 3 Médicos (em regime de tem-
po parcial, tendo o coordenador hordario
exclusivo exceto urgéncia), 1 Enfermeiro
a tempo completo acompanhado por
11 Enfermeiros a tempo parcial (2 em
Braganca, 5 em Macedo de Cavaleiros
e 4 em Vinhais), formando uma escala
de prevencdo. Prestam ainda servicos
na UDCP-TF um Psicdlogo Clinico, um
Terapeuta Ocupacional e um Assistente
Social.

A casuistica que apresentamos bem
como os desafios e oportunidades que
discutimos tém como objetivo apresen-
tar a atividade desta nova equipa, as-
sim como abordar criticamente o seu
funcionamento. Acreditamos ser este
tfrabalho afil para outros profissionais
que desempenhem (agora ou no futu-
ro) funcdes em UDCP ou que prestem
cuidados a doentes em fim de vida, no-
meadamente aqueles que atuam ou
pretendem atuar no interior do pais ou
noutras regides com populagcdes com-
paraveis.

Objetivos
O objetivo principal deste artigo & des-
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crever os primeiros cinco meses de ati-
vidade da UDCP-TE nomeadamente em
relacdo ao ndmero de doentes, nUmero
de visitas domiciliarias, tempos de refe-
renciacdo e seguimento, nimero de al-
tas, 6bitos e local de morte.

O objetivo secunddrio é abordar criti-
camente os resulfados, considerando 0s
obstaculos que enfrenfam este tipo de
equipas na prestacdo de cuidados assim
como os resultfados que poderdo fer nos
cuidados prestados na populacdo alvo.

Métodos

Descricdo da casuistica da ativido-
de assistencial da UDCP-TE no periodo
compreendido entre a data do inicio
do seu funcionamento (01/03/2015) e
30/07/2015 (primeiros 5 meses de ativi-
dade).

Os dados recolhidos consistiram em:
data de admissdo; data de primeira
avaliagcdo; idade; género; diagnosti-
co principal; valor (em percentagem)
da Palliative Performance Scale (PPS)
a data de admissdo, nUmero de visitas
domicilidrias; ndmero de contatos te-
lefébnicos; periodo em que as visitas ou
contatos foram efetuados (das 9 as 17
horas de segunda a domingo; das 17 as
24 de segunda a domingo; das 24 as 9

horas de segunda a domingo); tempo
de seguimento (dias); nUmero de altas;
nUmero de 6bitos; média de nivel de dor
na primeira avaliagcdo apds entrada no
servico, primeira semana e segunda se-
mana (item da escala ferramenta IPOS’
reportado pelo doente em que 0 (nada),
1 (ligeiramente), 2 (moderadamente), 3
(muito) e 4 (insuportavel)); valor (em per-
centagem) da Palliative Performance
Scale (PPS) & segunda semana de segui-
mento pela equipa; local de morte.

Resultados
Durante o periodo em andlise (153 dias),
a UDCP-TF admitiu 92 novos doentes, sen-
do 53 do género masculino e 39 do gé-
nero feminino. A idade média situou-se
nos 78 anos (minimo 8, maximo 99 anos,
desvio padrdo 6.7). De forma excecio-
nal, a UDCP-TF prestou apoio a um uten-
te com idade inferior a 18 anos. Tratou-
se de um individuo de género masculino,
com 8 anos de idade com doenc¢a neu-
roldgica terminal cuja familia optou pela
permanéncia no domicilio na fase final
da vida e com necessidade de controlo
sinfomatoldgico.

Mais de metade dos doentes segui-
dos (n=54) padeciam de doenca onco-
l6gica, de acordo com os diagndsticos

Quadro 1
Diagndsticos & admissdo

Oncolégico (por localizagdo)

54 | NGo Oncolégico 38

Gastrointestinal

22 | Sd.Demencial 11

Sistema respiratério

11 | Insuficiéncia cardiaca

Pele e tecido celular subcutdneo

Doenga vascular cerebral (pbds AVC)

Sistema nervoso central

Doenca pulmonar obstrutiva cronica

Préstata

Doenga osteoarticular avan¢cada

Orgdos genitais femininos

Doenc¢a hepdtica crénica

Cabeca e pescoco

Doenca renal crénica

Hematolégico

NI N w | w |~ M| O

Doenca neuro degenerativa

Neuro enddcrino

N NN N W Do

Sistema urindrio
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Figura 1

Visitas domiciliérias da UDCP-TF por periodo (segunda-feira a domingo)

n=7 (2.1%)

n=46 (13.9%)

n=279 (84.0%)

N=332

W9 as17h m 17 &s24h ™ 24 &s%h

Figura 2

Contactos telefénicos da UDCP-TF por periodo (segunda-feira a domingo)

n=12 (6.1%)

n=43 (21.7%)

n=143 (72.2%)

W9 as17h m 17 &s24h m 24 &s%h
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que se detalham na Quadro 1. A ad-
missdo, os doentes apresentavam, em
média, valor na Palliative Performance
Scale (PPS) de 40% (minimo 10%, mdaximo
80%, desvio padrdo 20%).

Relativamente & atividade da equi-
pa, a UDCP-TF realizou um tofal de 332
visitas domiciliarias e 198 contatos tele-
fonicos, tal como se detalha em segui-
da e se pode observar nas Figuras 1 e
2. O ndmero médio de visitas domicilia-
rias foi assim de 4 por doente (minimo 1,
maximo 17, desvio padrdo 3). O ndmero
médio de contactos telefénicos foi de 2
por doente (minimo 0, méximo 20, desvio
padrdo 4).

Relativamente aos tempos de referen-
ciacdo e seguimento, o ndmero médio
de dias desde a referenciacdo & pri-
meira consulta foi de 4.7 dias (minimo 0,
madximo 31 dias - doente referenciado
a UDCP-TF antes do inicio de ativido-
des da mesma, desvio padrdo 2.4; n=92
doentes). A média de dias desde a pri-
meira consulta até ao obito foi de 23.7
dias (minimo 1, mdximo 78, desvio pa-
drdo 7.7; n=92 doentes).

Apenas 11 doentes (12.0%) tiveram
alta da UDCP-TE sendo que 9 foram
tfransferidos para outra tipologia de cui-
dados (ECCI ou Unidades de cuidados
continuados de longa duracdo - ULDM).
Nestes, 0 nUmero médio de dias desde
a 19 consulta até a data de alta foi de
38.7 dias, (minimo 1, maximo 103, desvio
padrdo 14). Os restantes dois doentes
permaneceram no domicilio sem neces-
sidade de apoio diferenciado, 13 e 18
dias apds a 19 consulta.

Mais de um terco dos doentes falece-
ram durante o periodo em andlise (N=36;
39.1%). Relativamente ao nUmero de
Obitos por local de morte, 19/36 (62.8%)
doentes acabaram por falecer em casaq,
4/36 (11.1%) em hospital de agudos, 5/36
(13.9%) em unidade de paliativos (UCP)
e 8/36 (22.2%) em lar de terceira idade/

familia de acolhimento/ULDM.

Finalmente, em relacdo & avaliacdo
e confrolo da dor, o nivel de dor auto
reportada pelos doentes na admissdo
foi em média 1.1 (ligeiramente; minimo
0, maximo 4, desvio padrdo 1.2, n=92
(100%) doentes avaliados); no final da
primeira semana foi em média 0.7 (li-
geiramente; minimo 0, méaximo 3; desvio
padrdo 1.3, n=49 (63.3%) doentes avalia-
dos) e no final da segunda semana foi
em média 0.3 (nada; minimo 0, maximo
2, desvio padrdo 1.6, n=20 (21.7%) doen-
tes avaliados). A diferenca do nivel de
dor auto reportado entre a admissdo e
a segunda semana de seguimento pela
equipa é estatisticamente significativo
(IC 95%, 0,79 - 1,41, p<0.05). O valor mé-
dio de PPS d segunda semana de ava-
liacdo pela equipa foi de 50% (minimo
0% (falecimentos), maximo 90%, desvio
padrdo 20%).

Discussdo

O trabalho descritivo aqui apresentado
é, segundo temos conhecimento, dos
primeiros em Portugal a revelar dados
sobre a atividade de uma UDCR sobretu-
do do interior do pais a servir uma popu-
lacdo envelhecida e demograficamen-
te dispersa.

Os resultados aqui apresentados su-
gerem que as UDCP poderdo confribuir
para aumentar a probabilidade de fa-
lecer no domicilio, conforme j& demons-
tfrado em outros estudos.2 No entanto,
atendendo ds limitacdes metodologi-
cas do nosso estudo, estas conclusdes
devem ser tfomadas com cautela. No
Nnosso caso, 19/36 (62.8%) doentes aca-
baram por falecer em casa ainda que
4/36 (11.1%) faleceram em hospital de
agudos e 5/36 (13.9%) em unidade de
paliativos. Relativamente aos que fale-
ceram em hospital de agudos, realca-se
que 2/36 (6.6%) foram admitidos na UHB
para controlo sinfomatoldégico (dispneia
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infratavel e 2/36 (5.6%) por exaustdo fa-
miliar, ndo tendo existido no momento
da admissdo vagas para admissdo dire-
ta em UCR Acreditamos que a existén-
cia desta nova intervencdo domicilidria
contribui para os ndmeros aqui apresen-
tados, sobretudo pela sua capacidade
de integracdo com 0s outros servicos de
CP ja existentes, nomeadamente a UCP
e EIHSCR facilitando assim o processo
de alta para o domicilio. Outras expli-
cacoes possiveis para 0 ndmero impor-
tante de mortes no domicilio poderdo
passar por; existéncia de outros servicos
comunitdrios nos concelhos abrangidos,
nomeadamente visitas ao domicilio por
parte dos centros de sadde; apoio ndo
clinico (homeadamente na higiene e
refeicoes) por parte das instituicoes de
cariz social dos trés concelhos; melhoria
da comunicacdo entre os profissionais
dos cuidados de salde primdarios e servi-
cos de urgéncias com as equipas de CP
tfraduzindo-se numa avaliacdo e orien-
tacdo terapéutica mais célere no pds
apresentacdo nos CS ou SU.

O modelo ideal de estrutura e dispo-
nibilidade das Unidades Domicilidrias de
Cuidados Paliativos permanece incerto,
sobretudo em relacdo ao tempo de dis-
ponibilidade e custo efetividade, sendo
esta questdo alvo de nova investigacdo.8
A disponibilidade e hordério de funciona-
mento das equipas tem sido uma questdo
central e controversa na organiza¢cdo dos
servicos domicilidrios.® E, por isso, importan-
te realcar que a atividade da UDCP-TF se
concentrou na sua grande maioria no pe-
riodo considerado Util (das 9 ds 17 horas)
com 279/332 (84.0%) visitas domicilicrias
e 143/198 (72.2%) contactos telefénicos,
ainda que esta seja uma equipa com dis-
ponibilidade de servicos 7 dias por sema-
na, 24 horas por dia. Possiveis explicacoes
para os dados encontrados poderdo pas-
sar por: percecdo na prdfica clinica de
que os doentes consideram, ainda que se

proceda d desmitificacdo desta questdo,
estarem a “importunar® os profissionais
de salde ao contactar no periodo “ndo
atil”; percecdo na prdtica clinica que os
contactos telefénicos considerados “ndo
urgentes” se concentram na sua quase
totalidade no periodo Util, sendo que em
periodo “ndo Util” os contactos sdo na sua
grande maioria situacdes inadiaveis e ur-
gentes, que poderiam eventualmente ter
sido resolvidas nos periodos “uteis” prévios.
Assim, consideramos importante aprofun-
dar esta questdo em estudos futuros, de
forma a entender as necessidades efeti-
vas de funcionamento fora do periodo
considerado “Util”, assim como os motivos
para a ndo ativagcdo dos mesmos em pe-
riodo “ndo util”,

Serd também importante calcular os
custos de afividade deste novo servico
comparativamente com os servicos de
sadde ja existentes, nomeadamente os
servicos de Cuidados de Saude Prima-
rios, equipas de cuidados contfinuados
intfegrados, servicos de urgéncia e in-
ternamento. Importa ainda objetivar o
impacto do funcionamento da UDCP-
TF nas recorréncias aos Servicos de Ur-
géncia (SU) da Unidade Hospitalar de
Braganca e Macedo de Cavaleiros, en-
tendendo de que forma é que a nova
equipa contribui para reduzir apresenta-
cdes ao SU consideradas desnecessarias
(ou seja, que poderiam ter sido resolvi-
das sem recurso ao SU) e nimero de ad-
missdes hospitalares.

Serd igualmente pertinente, no futu-
ro, comparar esta atividade com outras
equipas semelhantes a atuar noutras rea-
lidades do pais, nomeadamente em con-
textos demograficamente semelhantes &
nossa area de abrangéncia, tal como a
Beira Interior ou o Alto e Baixo Alentejo.

A andlise & casuistica da UDCP-TF su-
gere fambém melhoria gradual no con-
frolo da dor auto reportado pelos doen-
tes sendo a diferenca estatisticamente
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significativa (IC 95%, 0,79 - 1,41, p<0.05)
enfre a admissdo e a segunda semana
de seguimento pela equipa. Simultanea-
mente, verificou-se uma ligeira melhoria
no nivel de Performance Status (média
40% na admissdo, 50% apds a segunda
semana de seguimento).

De forma excecional, a UDCP-TF prestou
apoio a um utente com idade inferiora 18
anos. Estando todo o distrito de Bragan-
ca desprovido de servicos dirigidos para
a populacdo pedidtrica com necessida-
des paliativas no domicilio, os profissionais
da UDCP-TF entenderam proporcionar, de
forma excecional, apoio a este doente/
familia. Enfendemos necessario, no futuro,
considerar formacdo especifica em Cui-
dados Paliativos Pediatricos, uma vez que
ndo existe atualmente resposta domicilié-
ria especifica para esta populacdo em
todo o distrito.

No presente arfigo, foi-nos impossivel
apresentar dados relativos ao apoio
prestado por Psicélogo Clinico, Tera-
peuta Ocupacional e Assistente Social.
Tal deve-se d demora na confratacdo
dos mesmos, dependentes das devidas
autorizacdes contratuais por parte do
Ministério Saude e Financas, estando o
processo de confratacdo de Terapeu-
ta Ocupacional j& concluido e em fun-
coes, estando os dois restantes em curso.
Oportunamente apresentaremos dados
sobre estas atividades no seio da UDCP-
TF. Foi-nos tfambém impossivel comparar
0s resultados dos doentes da UDCP-TF
com um grupo de controlo que ndo be-
neficiasse de apoio paliativo domicilid-
rio. Um futuro estudo comparativo servi-
réd para confirmar e fortalecer os dados
casuisticos que aqui se apresentam.

Conclusoes

A casuistica aqui apresentada parece
sugerir que a UDCP-TF conftribuiu, duran-
tfe o periodo em andlise, para o aumen-
to das possibilidades de falecimento em

casa, conforme evidéncia prévia.? No
entanto, atendendo as limitacdes me-
todoldgicas do nosso estudo estas con-
clusdes devem ser interpretadas com
cautela.

A atividade da UDCP-TF parece con-
fribuir para um eficaz controlo da dor
auto reportada pelos doentes, sendo no
entanto necessdria a validacdo destes
dados em estudos com maior forca me-
todoldgica.

Apesar da equipa estar disponivel
7 dias por semana, 24 horas por dia, a
atividade da UDCP-TF concentrou-se no
periodo considerado “Util”. Enfendemos
que estes dados sugerem a necessidade
de novos estudos sobre os motivos que
levam os doentes a contactar a equipa
nos diferentes periodos, assim como so-
bre a resposta domiciliaria mais adap-
tada a realidade portuguesa, tanto em
termos de preferéncias dos utentes ser-
vidos como em ftermos de custo-efetivi-
dade. Importa adicionalmente avaliar
o impacto deste servico na utilizacdo
de outros recursos de saude, nomeada-
mente servicos de urgéncia das unido-
des hospitalares mais proximas.

Os autores AG e LG foram os responsd-
veis por recolher a informa¢cdo, com base
nos processos clinicos individuais dos uten-
tes. DS e JM foram os responsdveis pela
andlise e fratamento dos dados.
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Artigo original

A referenciacdo da pessoa com SIDA
para Cuidados Paliativos

Ana Daniela Paiva Guerra
Enfermeira no Servico de Infeciologia, do Centro Hospitalar de SGo Jodo, E.RE.

Resumo

A Sindrome da Imunodeficiéncia Humana Adquirida (SIDA) € uma das principais preo-
cupacdes da Organizacdo Mundial de Saude (OMS). Esta defende uma integracdo
precoce de Cuidados Paliativos (CP) nesta doenca.

Este estudo desenvolveu-se com o objetivo de analisar estatisticas de referenciacdo de
pessoas com SIDA para CR Foram estudados registos de 6bitos de pessoas com SIDA,
falecidas no intfernamento do Servico de Infeciologia (SI) de um hospital geral do Porto,
em 2012 e 2013 e, que foram referenciadas para a Equipa Intra-hospitalar de Suporte
em CP (EIHSCP), existente na instituicdo onde se realizou o estudo. Foram também ana-
lisados os registos de sinfomas e, no dia do 6bito, os diagndsticos, focos e intervencoes
de enfermagem e ainda, os frmacos prescritos.

Encontraram-se 19 registos de dbitos, fendo sido referenciadas 10 pessoas. Verificou-se
que o fempo de espera pela observacdo é elevado; a referenciacdo ocorre proxima
do momento da morte e, o tempo de acompanhamento em CP destes doentes &
escasso. Ha necessidade de refletir sobre a possibilidade do nimero de pedidos de re-
ferenciacdo ser maior e, redlizar-se precocemente, bem como, de melhorar o controlo
de sinfomas e os registos de cuidados.

Abstract

The Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS) is nowadays one of the most impor-
tant concerns of the World Health Organization (WHO). WHO defends that Palliative
Care (PC) should be applied as early as possible.

This study was developed in order to analyze statistics referrals of the AIDS patients to the
PC. For this study were selected the records of AIDS patients who died in the Infectious
Diseases Service, between 2012 and 2013, at a general hospital in Oportfo, and selected
the ones who have been referenced fo PC. The records of sympfoms evaluation from
health professionals were analyzed, as well as the focus, diagnosis and nursing intferven-
tions and the drugs prescribed on the patient death day.

Nineteen death records were founded, in which 10 patients were referred fo PC. If has
been found that the waiting time for PC observation is high, the referral occurs near the
time of death, and the follow-up of these patients in CP is short. It’s necessary to think of
the number of referrals to PC, which must occur early, to improve the sympfom control
and the practitioners’ records.

Palavras-chave
Referenciacdo, VIH-SIDA,
Cuidados Paliativos

Keywords
Referral, HIV-AIDS, Palliative Care
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Resumen

El Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) se supone como una de las princi-
pales preocupaciones de la Organizacion Mundial de Salud (OMS). La fransicién a los
CP se aboga para que suceda lo antes posible en el curso en este enfermedad.

Este estudio fue desarrollado con el objetivo de analizar las estadisticas de referencia
para las personas con SIDA a CP

Fueron estudiados los registros de las personas con SIDA que fallecieran en un servicio
de internamiento de infeciologia, un hospital general de Puerto en 2012 y 2013, y que
fueron remitidos al equipo de apoyo CP infrahospitalaria (EIHSCP), existente en la ins-
titucion donde se realizo el estudio. Fueron analizados los sinfomas de los registros, asi
como diagndsticos, enfoques y las infervenciones de enfermeria, activos en el dia de la
muerte. También se observaron los medicamentos que se prescriben en ese dia.

Se reunieron 19 muertes registros y se hace referencia ala CP 10 personas. Se ha encon-
frado que el tiempo de espera para la observacion es alta;

la remisién se produce cerca de la hora de la muerte, y el seguimiento de estos pacien-
tes en CP es escasa. Existe la necesidad de refiexionar sobre la posibilidad de que el
numero de solicitudes de remisién ser ain mayor, de se llevaran a cabo con prontitud

,de mejorar el control de los sinfomas y los registros.

Infroducdo

A infecdo pelo VIH (Virus da Imunode-
ficiéncia Humana) - SIDA, que outrora
ocasionava a morte num curto espaco
de tempo, fransformou-se numa doenca
de curso crénico. Fruto dos avancos fera-
péuticos, a pessoa com VIH-SIDA tem hoje
maior esperanca de vida e a possibilida-
de de viver com maior qualidade.! Porém,
mantém-se uma das principais preocupa-
coes e prioridades da OMS, ameacando
o desenvolvimento social e econdmico
das populacdes, pela morbilidade e mor-
talidade que acarreta.’?

A par dos beneficios decorrentes do tra-
tamento (TT), os doentes continuam a ex-
perienciar sinfomas fisicos e psicoldgicos
com grande impacto na qualidade de
vida (QdV).2 A sinfomatologia, com uma
prevaléncia semelhante na doenca on-
colbégica, tem maior impacto na pessoa
com VIH-SIDA, acarretando mais necessi-
dades, concretamente de CR*

Os cuidados de salde que estas pessoas
necessitam, devem orientar-se no sentido
de uma intervencdo multidisciplinar, que
garanta uma prestacdo de cuidados ho-
listicos. De acordo com a OMS, as pessoas
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com VIH-SIDA podem beneficiar da inte-
gracdo dos CP em gqualguer momento da
sua doenca e ndo apenas Na proximida-
de da morte.® Assim, da complementari-
dade dos CP com os cuidados de Infecio-
logia (INF), resultard a ofimizacdo da sua
QdV e maior conforto.!

O objetivo deste estudo visou analisar es-
tatisticas de referenciacdo de pessoas
com SIDA para CR concretamente, para
a EIHSCR Optou-se por estudar registos de
pessoas com SIDA, que faleceram no in-
ternamento de um SI, de um hospital geral
do Porto, entfre 2012 e 2013. Para alcangar
este objetivo, definiram-se algumas ques-
tées orientadoras: 1) Quantas pessoqas
com SIDA foram referenciadas para CP?,
2) Em que fase da doenca ocorreu a refe-
renciacdo?, 3) Quais os motivos em que se
baseiam os pedidos de referenciacdo? e,
4) Serd o controlo de sinftomas da pessoa
com VIH-SIDA melhor conseguido com
uma colaboracdo estreita entre a equipa
de INF e os CP?

Quadro tedrico
Os CP surgem como uma resposta as mul-
tiplas necessidades dos doentes que tém
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0 seu fempo de vida prolongado pelos di-
ferentes progressos cientificos mas, perma-
necem portadores de uma doenca incu-
r@vel e progressiva.®’ Para as pessoas com
patologias do foro ndo oncoldgico, como
o VIH-SIDA, as doencas neuroldgicas, a
faléncia renal, cardiaca ou pulmonar, o
acesso a CP é ainda dificil.2 No entanto,
existem fortes evidéncias de que a pessoa
com doenca ndo oncolégica apresen-
ta necessidades ndo atendidas, a varios
niveis: no controlo de sinftomas, no apoio
psicossocial e familiar, na comunicacdo
aberta e informada e nas escolhas em fim
de vida.t Segundo a Associacdo Europeia
de CP sdo necessarios CP para 60% das
pessoas com doenca oncolégica e para
40% das pessoas com outras patologias.®
Atualmente hd uma maior divulgacdo
dos aspetos fundamentais dos CR mas
isso ndo significa, necessariamente, que
todos os profissionais tenham interiorizado
0s seus principios. Ainda estd presente a
ideia, decorrente do espirito curativo da
medicina, de que, quando ndo existe cura
e “j&d ndo hd nada mais a fazer”, & che-
gado o momento de recorrer aos CR” Os
CP procuram ultrapassar esta nocdo di-
cotémica, que ndo se encontra ajustada
aqguelas que sdo as verdadeiras necessi-
dades das pessoas e familias. A definicdo
de CP apresentada pela OMS propde um
modelo compreensivo de cuidados, en-
coragjando uma componente de CP des-
de o momento do diagnéstico da infecdo
pelo VIH, e ndo limitada ¢ proximidade da
morte, evitando-se deste modo os prejui-
z0s que decorrem de uma referenciacdo
tardia. 57

A par dos progressos da Medicina, a
doenca pelo VIH-SIDA mantém-se como
uma importante causa de morbilidade e
mortalidade na populacdo adulta-jovem,
pelo que as questdes relacionadas com
CP e de fim-de-vida, devem ser aspetos
centrais a considerar nos cuidados de
sadde.'012 A evolucdo da terapéutica

de combate ao VIH-SIDA modificou a vida
dos doentes, que tfém hoje maior esperan-
ca média de vida, mantendo, muitas ve-
zes, as suas atividades didrias.’™ Contudo,
de modo ndo intencional, esta alteracdo,
fraduziu-se numa tendéncia progressiva
para subvalorizar a importdncia da abor-
dagem padliativa. A falta de formacdo
e inexperiéncia dos profissionais de sau-
de (PS) em CP a escassez ou inexisténcia
de recursos de saude, o tempo limitado
de consulta e outros fatores relacionados
com o proprio doente, parecem contribuir
para esta desvalorizacdo.'® Como conse-
qguéncia, héd uma entrada tardia dos CP
no processo de salde destas pessoas.'?

Enquanto doenca crénica, a SIDA con-
duz a um maior ndmero de necessida-
des nos doentes, tais como, o controlo da
dor.'21¢17 Também o seu curso € marcado
por exacerbacdes e remissdes sucessivas,
que originam vdarias hospitalizacdes.'01618
Os efeitos secunddrios (ES) resultantes
dos novos farmacos podem comprome-
ter o controlo efetivo da doenca, reduzir
a adesdo ao regime terapéutico e, con-
sequentemente, a QdV.'%'1? Também da
exposicdo prolongada & ferapéutica anti
retrovirica (TARV) e do aumento da sobre-
vivéncia dos doentes, podem surgir outros
problemas - as doencas cardiovasculares
e renaqis, as neoplasias e outras, associa-
das a degenerescéncia neurocognitiva -
que, por sua vez, acarretam morbilidade
e mortalidade.?? Na frajetéria da doenca
surgem mudltiplos sinfomas, como dor, fa-
diga, anorexia, depressdo, agitacdo, diar-
reiq, dispneia e febre.!®'1617 Estes podem
resultar de infecdes oportunistas, da pro-
gressdo da doenca, da TARV ou de mani-
festacdes ndo especificas da doenca em
estado avancado.'’® Nesta sequéncia, tor-
na-se complexa a determinacdo do mo-
mento apropriado para a referenciacdo
a CR Sdo apontados como condicionan-
tes a referenciacdo para CP a dificulda-
de na determinacdo do progndstico da
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Quadro 1

Comorbilidades e antecedentes pessoais e dependéncia de substancias

Comorbilidades e antecedentes pessoais (n=19) n %
Hepatite C 10 52,6
Hepatite B 3 15,8
Doenca hepdtica crénica 9 47,4
Tuberculose 5 26,3
Depressdo 2 10,5
Neoplasia 1 5.3
Hipertensdo arterial 2 10,5
Auséncia ou fraca adesdo a tratamentos e consultas 8 42,1
Dependéncia de substancias (n=18)

Consumo ativo de drogas injetdveis 5 27.8
Alcool 5 27.8
Nicotina 3 16,7
Historia de consumo de drogas injetaveis* 10 55,6

pessoa com patologia ndo oncoldgica,
O percurso da doenca menos previsivel e
as varias exacerbagdes, que necessitam
de infernamentos e fratamentos ativos
e, simultfaneamente, frequentes estabili-
zacoes.? Outros autores também apon-
tam, em termos gerais, outras barreiras a
referenciacdo para CP: a resisténcia por
parfe da pessoa doente e familia em tran-
sitar dos seus programas de cuidados ho-
bituais para os CP; o ndo reconhecimento
e a presenca de equivocos por parte da
pessoa doente, familiares e PS sobre o que
s@0 verdadeiramente os CP; dificuldades
na identificacdo dos diagndsticos que po-
dem levar ao encaminhamento para os
CP, dificuldades dos PS, nomeadamente
dos médicos na aceitacdo da morte dos
seus doentes; multiplos fratamentos dire-
cionados para a cura, com resisténcia na
abordagem das questdes de fim-de-vida
e aindaq, a falta de servicos de CP dispo-
niveis.?

Por outro lado, como orientacdo para a
referenciacdo e integracdo dos CP na
frajetdria desta doenca, outros autores
sugerem o momento do conhecimento
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do diagnéstico, no qual a prestacdo de
apoio psicossocial proporcionada pela
equipa de CP serd fundamental, com a
evolucdo da doenca, o papel desempe-
nhado no controlo e alivio de sinfomas,
que pode influenciar significativamente a
adesdo ¢ terapéutica e, no fim-de-vida, o
planeamento antecipado de cuidados e
a preocupacdo com a satisfacdo das ne-
cessidades espirituais.?®

Verifica-se que sdo varios os motivos que
sublinham e fundamentam o valor da
referenciacdo da pessoa com VIH-SIDA
para CR A colaboracdo estreita entre os
especialistas de INF e os CR poderd re-
sultar numa melhor QdV e conforto aos
doentes e familias e, assim, na prestacdo
de cuidados de salude exceléncia.'>'®

Metodologia

Seguiu-se um desenho de estudo do tipo
descritivo, com cardcter exploratério, uma
vez que este estudo se limita a descrever
as varidveis em causa. Os participantes
(registos relativos a obitos) que constitui-
ram a amostra foram recrutados através
de uma amostragem consecutiva de re-
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Quadro 2

Prevaléncia dos sinfomas avaliados e informacdo quanto a sua avaliacdo

Auséncia de
Presente Ausente informacao quanto

Sintoma a avaliagdo

n % n % n %
Fadiga 5 26,3 - - 14 73,7
Perda de peso 4 21,1 2 10,5 13 68,4
Dor 15 78,9 2 10,5 2 10,5
Anorexia 7 36,8 - - 12 63,2
Ansiedade 6 31,6 - - 13 68,4
Insénia 6 31.6 - - 13 68,4
Tosse 7 36,8 2 10,5 10 52,6
Nduseas e ou vomitos 7 36,8 5 26,3 7 36,8
Dispneia e o.u Ol:ITrO sinfoma 12 63,2 6 316 . 53

respiratorio
Depressdo e ou tristeza 4 21,1 - - 15 78,9
Diarreia 9 47.4 3 15,8 7 36.8
Obstipacdo 5 26,3 5 26,3 9 47,4
Prurido 2 10,5 2 10,5 15 78,9
Agitacdo 14 73,7 - - 5 26,3
Desesperanca Auséncia de registos
Perda de sentido da vida Auséncia de registos

gistos de &bitos, relativos a pessoas com
SIDA internadas num SI, de um hospital ge-
ral do Porto, entre o dia 1 de Janeiro de
2012 e 31 de Dezembro 2013. Assim, cons-
fituiu-se uma amostragem ndo probabilis-
fica do fipo acidental. Os elementos da
amostra foram selecionados por conve-
niéncia do investigador, encontrando-se
facilmente disponiveis e respondendo a
critérios de inclusdo precisos.?

Para a identificacdo dos obitos, consul-
tou-se o livro de registos do SI, em que
consta a identificacdo da pessoa, data
de entrada, ébito e o principal diagnds-
fico médico. Como critérios de inclusdo
definiu-se pessoas que faleceram no S,
com diagndstico médico de SIDA, entre
1 de Janeiro de 2012 e 31 de Dezembro
de 2013. Como critério de exclusdo, consi-
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derou-se 0s doentes internados por outra
especialidade médica que ndo |.

Para a recolha de dados consultou-se o
processo clinico arquivado (papel e regis-
to informdtico), recorrendo ao programa
Sistema de Apoio Médico e ao Sistema de
Apoio & Pratica de Enfermagem. Foi ela-
borada uma grelha de colheita de dados,
com questdes fechadas, recorrendo d in-
formacdo do documento Palliative Care
for people living with HIV, que inclui os da-
dos para a avaliagdo inicial e sumariza
0s sinfomas com maior prevaléncia nos
doentes com SIDA, predominantemente
em fase avancada.® Foram adicionados
outros sinftomas, como ansiedade, insd-
nia, desesperanca e perda de sentido da
vida, dado que sdo também reportados
na literatura e, fruto da nossa experiéncia
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profissional enquanto enfermeiras, con-
sideramos igualmente importante a sua
avaliacdo no processo de doenca da
pessoa com VIH-SIDA.” 4

Como vari@veis sociodemograficas apre-
sentam-se 0 género e a idade. Das varia-
veis clinicas, constam as datas de obito, o
ndmero de dias do Ultimo infernamento e
de hospitalizacdes anteriores no interno-
mento do SI, a proveniéncia da pessoda
doente e 0 que a motivou a recorrer aos
servicos de salde e o motivo clinico para o
infernamento afual. Acrescentam-se neste
grupo a data de diagndstico da infecdo
pelo VIH, o tipo de risco, as comorbilidades
e a referenciacdo para CP (em que mo-
mento se readlizou, quando decorreu a ob-
servacdo e quais 0s motivos subjacentes).

Pretendio-se igualmente perceber quais
foram os sinforas mais observados na
pessoa com VIH-SIDA, os focos principais
de atencdo dos enfermeiros e a finali-
dade das prescricoes terapéuticas, bem
como, a sua relacdo com o controlo de
sinfonas € com fratfamentos de indole
curativa. Este motivo, levou & andlise dos
registos de avaliacdo de sintomas por
parte de médicos e enfermeiros. Foram
tfambém analisados os diagndsticos, focos
e intervencoes de enfermagem, ativos no
dia do 6bito, bem como, os fdrmacos que
se encontravam prescritos unicamente
neste dia.

O projeto do estudo foi submetido & Co-
missdo de Etica para a Satde e Conselho
de Administracdo da instituicdo de sadde,
tendo obtido anuéncia por parte destas.

Resultados

No periodo em andlise ocorreram 19 obi-
tos, 21,1% (n=4) correspondiam a mulheres
e 78,9% (n=15) a homens. A média de ida-
des foi de 47,2 anos (DP=11,5), com um mi-
nimo de 30 e maximo de 74 anos. O grupo
etario mais representativo em ambos os
sexos foi o de 40-49 anos, sendo residuais
0s grupos com mais idade.
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A duracdo do ultimo internamento teve
uma variagcdo entre 1 e 1566 dias, sendo em
média 21,6 dias (DP=34,3). Quatro doentes
nunca tinham estado hospitalizados no Sl
e 0 maximo de infernamentos registados
foi de 8 hospitalizagdes.

Mais de metade dos participantes (62,6%)
recorreu d instituicdo pela Urgéncia. Ape-
nas 36,8% recorreu ao Hospital de Dia de
INF. Os doentes em questdo recorreram
os servicos de salde por razdées como o
agravamento de sinfomas, as alteracdes
do comportamento e consciéncia e ain-
da, por indicacdo médica para consulta
de reavaliacdo clinica ou administracdo
de terapéutica.

Quanto aos motivos de internamento
identificados no didrio médico, podem
referir-se a presenca de doenca hepdtica
cronica descompensada (nN=7), a insufi-
ciéncia respiratéria (n=2), a insuficiéncia
renal croénica agudizada (n=2), estudo
da situacdo clinica (de neoplasia e de
hemiparesia) (n=3), quadro séptico (N=2),
infecdo respiratéria (n=1), para TT efetivo
da tuberculose (n=1) e porinfecdo VIH de
novo (n=1).

O ano de diagnéstico da infecdo pelo VIH
variou entre 1993 e 2013, decorrendo, em
média, 10,3 anos, entre a data de diag-
noéstico e o falecimento (n=18). Quanto ao
fipo de risco associado d infecdo pelo VIH
estavam disponiveis dados de 16 doentes:
56,3% (n=9) estavam relacionados com
toxicodependéncia, 37,6% (n=6) com a
pratica sexual e 6,3% com ambos (n=1).
As comorbilidades mais frequentes foram a
hepatite C, a doenca hepdtica cronica e a
histéria de auséncia ou fraca adesdo a con-
sultas e fratamentos (Quadro 1). Verificou-se
que 27,8% das pessoas mantinham consu-
mos de drogas injetdveis e 55,6% apresenta-
vam histéria de consumos anteriores.

Dos 19 doentes, 10 (62,6%) foram referen-
ciados para a EIHSCR Da andlise do nU-
mero de dias entre a data de admissGo
dos doentes no Sl e a realizacdo do pedi-
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Figura 1

Diagnésticos e focos de enfermagem ativos no dia do ébito, presentes nos registos
em andlise
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do de colaboracdo, este foi,em média de
18,8 dias, tendo sido feito para um doente
no proéprio dia de admissdo e, num outro
caso, apds 95 dias. Relativamente ao tem-
po de vida apds o pedido de referencia-
cdo, este foi, em média, de 12,2 dias. Dois
doentes faleceram mesmo no dia seguin-
te e quatro doentes, vieram a falecer nos
7 dias seguintes.

Dos dez doentes referenciados, seis doen-
tes foram observados, sendo que o tfempo
de espera pela observacdo foi variavel,
Um doente aguardou 19 dias, por estar
ausente do SI aguando visita (13 dias
apds o pedido de colaboracdo). Para ou-
fro doente, j& seguido pela EIHSCP a ob-
servacdo verificou-se 1 dia apds o pedido.
Dois doentes foram observados no proprio
dia do pedido de colabora¢cdo urgente.
Os outros 2 doentes foram observados 3
e 12 dias apds o pedido, respetivamente.
Neste dltimo caso, o dia de observacdo
coincidiu também com o dia de obito.
Quatro doentes também faleceram du-
rante o tempo de espera.

As razdes clinicas evocadas no pedido
de colaboracdo foram o controlo de sin-
tomas; a desorientacdo e a deterioracdo
do estado geral; a auséncia de condicdes
do doente para TT de patologias de base;
a situacdo terminal; a faléncia multissisté-
mica refratdria a varios tratamentos; por
indicacdo da especialidade de Oncolo-
gia Médica; imunossupressdo grave e in-
toler@ncia gdstrica.

A presente investigacdo revelou uma mé-
dia de 5,5 sinfomas por pessoa. Verificou-se
que 78,9% apresentavam dor, 73,7% agita-
cdo e 63,2% dispneia. Menos frequentes
foram o prurido (10,5%), a perda de peso
(21,1%) e a depressdo e ou tristeza (21,1%)
(Quadro 2). A dispneia foi o sinfoma mais
avaliado (n=18), seguido da dor (n=17) e
da agitacdo (n=14) (Quadro 2). Da au-
séncia de registos num grande ndmero de
doentes, pressupde-se que ndo foram ava-
liados o prurido (N=15), a depressdo e ou

tristeza (n=15) e a fadiga (n=14) (Quadro
2).

Os diagnosticos e focos de enfermagem
mais comuns, ativos no dia do ébito, foram
os relativos a presenca de ferida por cate-
ter ou de outra tipologia (89,5%), autocui-
dados (84,2%), risco de queda (73,7%) e
posicionar-se (68,4%) (Figura 1). A ansieda-
de e a depressdo ndo foram encontrados
como focos de enfermagem, sendo ele-
vados os registos de ndo avaliacdo destes
sinfomas. No estudo atual, apenas existe
um foco de enfermagem identificado
como humor deprimido e ndo se encon-
fraram intervencdes relativas a prestacdo
de apoio emocional ao doente e familig,
tendo-se verificado apenas a gestdo do
ambiente fisico e da comunicacdo como
intervencdes potencialmente associadas
(Quadro 3). Ndo se encontrou qualquer
registo médico ou de enfermagem relati-
vo a temdtica da desesperanca e perda
de sentido da vida.

Relativamente a ferapéutica, no estu-
do atual, a TARV encontrava-se prescrita
para 15,8% dos doentes (Figura 2). Sendo
a dor o sinfoma mais presente, verificou-se
que os analgésicos pertencentes a posi-
cdo 1 da escala da OMS foram prescritos
em 63,2%; os da posicdo 2,em 10,5% e os
da 3,em 73,7%.

Discussdio

As caracteristicas sociodemogrdficas da
amostra coadunam-se com a literatura,
que aponta uma maior esperanca média
de vida para as pessoas com VIH-SIDA e
um momento de diagndstico ainda ten-
dencialmente tardio.' Para além da pao-
tologia de base, encontraram-se nestes
participantes diferentes comorbilidades, o
que vai ao encontro de outros tfrabalhos,
que referem que a maioria das pessoas
apresenta outras patologias, que tornam
mais complexo o seu TT.7

Mais de metade dos participantes re-
correu 4 instituicdo pelo SU, o que pode
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tfraduzir a presenca de agudizacdo e des-
compensacdo da sua doenca.Tendo sido
pouco verificado o recurso pelo Hospital
de Diq, importa destacar que este con-
texto de cuidados poderd contribuir para
uma referenciacdo a CP mais precoce,
pois permite, & partida, um acompanha-
mento proximo da pessoa e familia.
Considera-se um resultado positivo o nU-
mero de doentes que foi referenciado
para a EIHSCRtendo em conta o tamanho
da amostra em estudo. As razdes clinicas
apontadas nos pedidos de colaboracdo
& EIHSCPR realizados através de um pedido
interno, pelo médico assistente, sdo sobre-
poniveis aos achados de outros autores,
que também apontam como motivos as
necessidades psicossociais e de fim-de-
-vida.'? Estes resultados permitem identifi-
car um maior conhecimento dos PS do Sl
em detetar necessidades no doente que
carecem de CP e do reconhecimento da
sua aplicabilidade nesta doenca. Contu-
do, como se verificou neste estudo, o nU-
mero de dias compreendido entre a data
de admissdo dos doentes no Sl e a redlizo-
¢do do pedido de colaboracdo & EIHSCP
foi muito variavel, pelo que importa alertar
0s PS para a necessidade dos pedidos se-
rem feitos atempadamente, para que os
doentes possam usufruir durante o maior
tfempo possivel dos beneficios da integro-
cdo dos CP no seu processo de sadde.
Também os pedidos de referenciacdo
devem ser objetivos e completos, para
permitir uma avaliacdo concreta das ne-
cessidades da pessoa e, por conseguinte,
um encaminhamento atempado e apro-
priado ds mesmas.

Simultaneamente, alguns dos resultados
enconfrados nesta investigacdo permi-
tem questionar sobre se a referenciacdo
da pessoa com VIH-SIDA para CP ndo es-
tard a ser realizada num momento de des-
compensacdo e agudizacdo da doenca
e, proxima do momento da morte, o que
ndo é de todo desejével. Como se cons-

tatou neste estudo, o tempo de vida apds
a redlizacdo do pedido de colaboracdo
a EIHSCP foi curto, tfendo, inclusivamente,
ocorrido o ébito de alguns doentes duran-
tfe o tempo de espera para serem obser-
vados pela EIHSCP Tal pode significar que
os doentes sdo referenciados j@ numa
situacdo de Ultimos dias de vida. Os indi-
cadores de qualidade em CP recomen-
dam que apds a realizacdo dos pedidos
de colaboracdo, os doentes devem ser
observados num tempo razodvel de res-
posta, idealmente em 48h.2 Constatou-se
que o tempo de espera para observagcdo
é elevado, o que pode significar fambém
a existéncia de dificuldades em oferecer
uma resposta atempada de CR na insti-
fuicdo onde decorreu este estudo. Tam-
bém o nimero de dias de infernamento
na dltima hospitalizacdo foi muito varia-
vel e o dbito aconteceu, na maior parte
dos casos, apods j& varias hospitalizacdes
no Sl. Importa, por isso, que em cada in-
ternamento, sejam despistadas as neces-
sidades em CPR para que ndo se percam
oportunidades de referenciar os doentes
precocemente e, dessa forma, seja possi-
vel promover QdV e conforto aos doentes
e suas familias e, estabelecer uma verda-
deira relacdo terapéutica.

A dificuldade na determinacdo do prog-
nostico, pela resposta imprevisivel a tera-
péutica, conduz a um aparente parado-
X0, em que a pessoa pode estar areceber
TT para uma condi¢cdo relacionada com
o VIH e, ao mesmo tempo, ser alvo de CR%
Este up and down & um desafio para os
PS, tornando complexa a decisdo do mo-
mento de referenciar para CR Esta reali-
dade podera justificar o facto de que,
apesar da ocorréncia de internamentos
frequentes, por vezes, tarda-se em pedir
a colaboracdo da EIHSCP como se pdde
constatar neste estudo.

Esta dicotomia entre paliativo e curativo
pode ser eliminada se se optar por um
modelo de cuidados integrativo, defen-
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dido por alguns autores.'?? Este prototipo
engloba os profissionais de INF e CR doen-
tes e familias.’>?? Um desafio que defen-
demos, também apontado na literatura
como promotor de uma referenciacdo
atempada, consta de uma visita semanal
de um enfermeiro da EIHSCP ao SI.'2 Nes-
ta visita seria feita uma revisdo de todas
as admissdes e a identificacdo de poten-
ciqis doentes que beneficiariom da refe-
renciagdo. Trata-se de uma abordagem
pro-atfiva, que poderia evitar a chamada
urgente de CP e, muitas vezes, proxima da
morte. Também, dado que a equipa de CP
€ multidisciplinar, deveria ser possivel iniciar-
se o pedido de referenciacdo por PS que
acompanhem igualmente o processo de
salde da pessoa, nomeadamente, os en-
fermeiros, desde que justificado.

Apesar dos avancos no TT, é grande o nU-
mero de pessoas com VIH-SIDA que con-
finua a experienciar varios sinftomas fisicos
e psicolégicos.?* Um controlo inadequa-
do de sintomas ao longo da doenca au-
menta o sofrimento da pessoa e pode ter
um impacto adverso na progressdo da
mesma.’! Dos dados recolhidos acerca
da frequéncia de avaliacdo de sinfomas,
verifica-se que médicos e enfermeiros va-
lorizam, essencialmente, a dimensdo fisica.
Contrariamente, outros autores, reportam
que a ansiedade e a depressdo sAo os sin-
tomas mais avaliados.'® Outros estudos ve-
rificaram que 75,4% dos doentes referiam
sentir-se tristes.* O nUmero de dados omis-
sos em varios sinfomas, como se verificou,
pode traduzir dificuldades dos PS na iden-
tificacdo e avaliacdo de sinfomas causa-
dores de desconforfo ao doente e, que
estes possam ndo ser identificados como
necessidades prioritarias. Pode também
resultar da ndo sistematizacdo da avalia-
¢do do doente e criar a no¢do de que
estes ndo sofrem de problemas como 0s
aqui apontados (ansiedade, depressdo,
tristeza, desesperanca, etc).

Reportando & andlise global dos registos

de enfermagem poder-se-d deduzir que 0s
cuidados sdo, efetivamente, centrados na
dimensdo fisica (Figura 1). Contudo, a au-
séncia nos registos de focos, diagndsticos
e infervencoes de enfermagem direciona-
das as necessidades de conforto psicold-
gico e espiritual, ndo nos permite concluir
que ndo tenham sido prestados cuidados
neste dmbito. Contudo, permite-nos real-
car aimportdncia dos PS registarem todas
as suas intervengdes, 0 que contribui para
tornar visivel e valorizada a prestacdo de
cuidados. Por outro lado, leva-nos a supor
que o pouco tempo em que os doentes
estiveram acompanhados pela EIHSCP
(em média 11,8 dias), podera ter contribui-
do para esta readlidade. Assim, a referen-
ciacdo precoce da pessoa com VIH-SIDA
poderd permitir uma maior satfisfacdo e
atencdo a estas necessidades, pois sao as-
petos essenciais na prestacdo de CR

Relativamente & ferapéutica, no estu-
do atual a TARV encontrava-se prescrita
para 15,8% dos doentes (Figura 2), valor
reduzido quando comparado com outro
estudo, cujo valor foi 34%.'® Esta diferenca
poderd ser fruto de alguns anos de cola-
boracdo entre a equipa de INF e de CR
no local onde foi realizado o nosso estudo.
Alguns autores referem que a manuten-
c¢do da TARV ndo traz qualquer beneficio
adicional aos doentes em fase final da
doenca e préximos da morte e, provavel-
mente, contribui para o que denominam
de “confusdo terapéutica”.'® Chamam a
atencdo para a necessidade de se de-
senvolverem guidelines que orienfem 0s
clinicos sobre a suspensdo da TARV e para
que a discussdo sobre o risco/beneficio
seja debatida com o doente e familia.™
Um resultado interessante prende-se com
a utilizacdo de analgésicos. Estes resulta-
dos, apesar de um ligeiro maior consumo,
v@o ao encontro dos achados de outros
autores.’® Na justificacdo poderdo estar
diferentes situacdes clinicas dos doentes,
mas também a existéncia da EIHSCP ha
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Figura 2
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5 anos na instituicdo, cuja presenca terd
contribuido para uma maior e melhor uti-
lizacdo de opidides fortes. Considerando
que alguns dos parficipantes eram ou fo-
ram consumidores de drogas injetdveis, 0s
resulfados encontrados sdo divergentes
de alguns dados da literatura, que refe-
rem que, frequentemente, a equipa mé-
dica protela o inicio da administracdo
de opidides nestas circunsténcias.'® Tam-
bém neste caso, justifica-se a diferenca

de resulfados com a existéncia da EIHS-
CR Redlca-se oufro resultado favoravel,
nomeadamente, a medicacdo em SOS,
prescrita em 94,7% (Figura 2). Esta medida,
que resulta da antecipacdo por parte da
equipa médica d ocorréncia de sinfomas,
permite uma atuacdo imediata dos en-
fermeiros, evitando a chamada de urgén-
cia de outros médicos, a maior parte das
vezes, ndo familiarizados com a situacdo
do doente.
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Quadro 3

Diagndsticos, focos e intfervencdes de enfermagem

Diagnosticos e focos n %) Infervencdes n (%)
de enfermagem
Restringir a atividade motora 5(26,3)
Vigiar a a¢cdo do doente 5(26,3)
W Gerir o ambiente fisico 10 (562.6)
Agitacao 4CYD Flimitar o atividade fisica segundo profocolo (2°F) 2(10,5)
Vigiar dor 12 (63.2)
Vigiar estado de consciéncia 2(10,5)
Trocar SNG 2°P 3(15,8)
Remover SNG 2°P 2(10,5)
Inserir SNG 2° P 5(26,3)
Alimentar a pessoa 3(15,8)
Alimentar-se 8 (42,1) | Assistir a pessoa a alimentar-se 2 (10,5)
Alimentar a pessoa através de sonda nasogastrica 5 (26,3)
Ofimizar SNG 2°P 3(15,8)
Monitorizar conteddo gdstrico antes das refeicdes 5 (26,3)
Vigiar contelddo via gdstrica 2 (10,5)
Vigiar abdémen 2(10,5)
) Vigiar ventilacdo 9 (47.4)
Ascite 4@LD Vigiar edema 10 (52,6)
Vigiar eliminagdo urindria/urina 12 (63.2)
Dar banho na cama/chuveiro 16 (84,2)
Lavar o cabelo 12 (63.2)
Assistir a pessoa a lavar a boca 3(15,8)
Autocuidado: Higiene | 16 (84.2) | Assistir no autocuidado: higiene 4(21,1)
Executar higiene oral 11 (57.9)
Encorajar autocuidado higiene 2(10,5)
Aplicar creme 14 (73.7)
Trocar a fralda 13 (68,4)
Providenciar arrastadeira/urinol 7 (36,8)
Assistir no autocuidado: uso do sanitario 5(26,3)
Vigiar a eliminacdo urindria/urina 12 (63.2)
) Monitorizar eliminagdo urindria/débito urindrio 11 (67.9)
Autocuidado: o :
e 16 (84,2) | Trocar cateter urindrio 2° Procedimento 9 (47.4)
Uso do sanitdrio - P . :
Ensinar sobre estratégias adaptativas para o autocuidado: 15.3)
uso do sanitdrio
Remover cateter urindrio 2° Procedimento 6 (31,6)
Inserir cateter urindrio 2° Procedimento 3(15,8)
Vigiar eliminag¢do intestinal 12 (63,2)
Vestir a pessoa 15 (78,9)
Autocuidado: 16 (84,2) Assistir no autocuidado: vestudrio 3(15.8)
Vestudrio ’ Incentivar o autocuidado: vestudrio 3(15,8)
Ensinar estratégias adaptativas para o AC vestudrio 1(.3)
Ensinar sobre técnica de degluticdo 1(5.3)
Vigiar reflexo de degluticdo 2(10,5)
Planear a ingestdo de liquidos 1(.3)
Planear dieta 2(10,5)
DegluticdGo 4(21,1) | Vigiar vomito e ou ndusea 5(26,3)
Alimentar a pessoa 3(15.8)
Alimentar a pessoa através de sonda nasogdstrica 5(26,3)
Elevar a cabeceira da cama 2(10,5)
Posicionar a pessoa 13 (68.4)

cuidados paliativos, vol. 2, n° 2 - outubro 2015 85 B



Vigiar a eliminacdo intestinal

12 (63,2)

Monitorizar dejecdes 3(15,8)
Planear dieta 2(10,5)
Planear a ingestdo de liquidos 1(5.3)
Diarreia 4(21,1) | Vigiar perda sanguinea 5(26,3)
Vigiar a pele 8(42,1)
Trocar a fralda 13 (68,4)
Providenciar arrastadeira/urinol 7 (36.8)
Assistir no autocuidado: uso do sanitério 5(26,3)
Executar técnica de oxigenoterapia 2°P 7 (36,8)
Vigiar a ventilagcdo 9 (47.4)
Elevar a cabeceira da cama a 45° 2(10,5)
) ) Manter repouso na cama 2(10,5)
Dispneia em Repouso | 6 (31.6) Gerir ambiente fisico 10 (62,6)
Planear repouso 2(10,5)
Posicionar a pessoa 13 (68,4)
Assistir a pessoa no posicionamento 2(10,5)
Gerir analgesia 8(42,1)
Vigiar dor 12 (63,2)
Monitorizar a dor afravés de escala de dor 2(10,5)
Dor 12 (63,2) | Vigiar acdo do doente 5(26,3)
Posicionar a pessoa 13 (68.4)
Gerir ambiente fisico 10 (62,6)
Massajar partes do corpo 9 (47,4)
Executar drenagem postural 3(15,8)
Vigiar edema 10 (62.6)
Elevar as pernas 7 (36,8)
Elevar os bracos 1(5.3)
Elevar o escroto/pénis 2 (10,5)
Executar técnica de drenagem postural modificada 1(.3)
Vigiar ventilacdo 9 (47,4)
Edema 1167.9) Vigiar a eliminacdo urindria/urina 12 (63,2)
Posicionar a pessoa 13 (68.4)
Monitorizar elimina¢cdo urindaria/débito urindrio 11 (67.9)
Planear a dieta 2(10,5)
Planear a ingestdo de liquidos 1(.3)
Massajar partes do corpo 9 (47,4)
Planear repouso 2(10,5)
Planear a dieta 2(10,5)
L Alimentar a pessoa 3(15,8)
Estado nutricional 5(26,3) Vigiar a refeicdo 4210
Manter em jejum 1(5.3)
6(31,6) Executar técnica de arrefecimento natural 6(31,6)
Febre Vigiar estado de consciéncia 2(10,5)
Gerir ambiente fisico 10 (62.6)
Executar tratamento a ferida por cateter 16 (84.2)
Inserir cateter 13 (68,4)
Remover cateter 14 (73,7)
Ferida (Cateteres e 17 (89.5) Trocar o sistema de perfusdo 1(5.3)
outras) Vigiar penso da ferida por cateter 16 (84,2)
Vigiar ferida por cateter 16 (84,2)
Executar tratamento & ferida 9 (47,4)
Vigiar penso da ferida 6 (31,6)
Vigiar ferida 6 (31,6)
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Assistir a pessoa no levante 2(10,5)
Levantar-se 563 Executar levante 3(15,8)
Aspirar secrecoes 6 (31,6)
) ) Executar inaloterapia através de inalador 1(5.3)
Limpeza das vias - - P .
aéreas alterada 7 (36,8) V!g!or secrecoes tironqwcos 5(26,3)
Vigiar a maceracdo 2(10,5)
Lavar a boca 1(5.3)
Executar técnica de exercitacdo musculoarticular 3(15,8)
Instruir a técnica de exercitacdo musculoarticular 1(.3)
Treinar a técnica de exercitagdo musculoarticular 3(15,8)
Ensinar a técnica de exercitagcdo musculoarticular 1(5.3)
Movimento muscular Monitorizar forga muscular através de escala da Escala de 2(10.5)
comprometido/Forca | 5(26,3) | Medical Research Council
muscular diminuida Vigiar dor 12 (63,2)
Posicionar a pessoa 13 (68,4)
Assistir a pessoa a identificar condicdes de risco para a 15.3)
queda
Gerir o ambiente fisico para a prevencdo de quedas 7 (36,8)
Vigiar a pele 8 (42,1)
Pele seca/alteracdo 7 (36,8) | Planear a ingestdo de liquidos 1(5.3)
da cor da pele Providenciar creme hidratante 1(5.3)
Aplicar creme 11 (67.9)
Administrar transfusdo 2(10,5)
Vigiar eliminacdo infestinal 12 (63.2)
Vigiar a eliminacdo urindria/urina 12 (63,2)
Aspirar secrecoes 6(31,6)
Vigiar acdo do doente 5(26,3)
Hemorragia/Perda 4010 Vigiar pele 8(42,1)
sanguinea Planear repouso 2(10,5)
Manter repouso na cama 2(10,5)
Vigiar ferida 6 (31,6)
Vigiar resposta & transfusdo 1(5,3)
Vigiar perda sanguinea 5(26,3)
Referir hemorragia ao médico 1(5,3)
Posicionar a pessoa 13 (68.4)
Elevar a cabeceira da cama 2(10,5)
Ensinar estratégias adaptativas para o posicionar-se 1(5.3)
Assistir a pessoa no posicionamento 2(10,5)
Posicionar-se 13 (68,4) | Vigiar pele 8(42,1)
Vigiar acdo do doente 5 (26,3)
Manter grades da cama 12 (63,2)
Aplicar creme 14(73.7)
Massajar partes do corpo 9 (47,4)
Manter grades da cama 12 (63,2)
Assistir a pessoa ao deambular 4(21,1)
Monitorizar risco de queda segundo a escala de Morse 10 (62,6)
Monitorizar queda 2 (10,5)
Risco de queda 14 (73,7) V|gl|o.r queda - — — . 4@LD
Assistir a pessoa a identificar condi¢cdes de risco para a 15.3)
queda
Gerir o ambiente fisico para a prevencdo de quedas 7 (36,8)
Incentivar a tocar & campainha 2(10,5)
Ensinar sobre prevencdo de quedas 4(21,1)
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Transferir a pessoa para a cadeira sanitdaria, cadeirdo/ 2(10.5)
cadeira, cama

Transferise 7 (36,8) Ens?n.or estratégias odopToijos' para o fransferir-se 1(.3)
Assistir a pessoa na transferéncia 3(15,8)
Vigiar agcdo do doente 5(26,3)
Gerir o ambiente fisico 10 (52,6)
Massajar partes do corpo 9 (47.4)
Monitorizar risco de Ulcera de pressdo através da escala 9 (47.4)
de Braden
Vigiar zonas de pressdo 8 (42,1)
Executar tratamento & dlcera de pressdo 5(26,3)
Vigiar penso da Ulcera de pressdo 2(10,5)
Monitorizar dlcera de pressdo 3(15,8)

. _ Gerir o ambiente fisico 10 (52,6)

Ulcera de pressdo/ ,

) Aplicar creme 14(73.7)

Risco de/Zona de 9 (47.4) —

oressdo Vlgfolr pele 8 (42,1)
Posicionar a pessoa 13 (68.4)
Vigiar elimina¢do intestinal 12 (63,2)
Vigiar a eliminacdo urindria/urina 12 (63.2)
Vigiar a macera¢do 2(10,5)
Trocar a fralda 13 (68.,4)
Planear a ingestdo de liquidos 1(5.3)
Planear dieta 1(5.3)
Vigiar dor 12 (63,2)
Referir vomito ao médico 1(5,30)
Vigiar vémito e ou ndusea 5(26,3)
Monitorizar vémito 3(15,8)
Planear dieta 1(5.3)
Planear a ingestdo de liquidos 1(5.3)
Gerir o ambiente fisico 10 (52,6)

Vémito/Nausea 5(26,3) | Vigiar agcdo do doente 5(26,3)
Monitorizar contelddo gastrico antes das refeicdes 5 (26,3)
Vigiar a refeicdo 421,17
Planear repouso 2(10,5)
Lavar a boca 1(5.3)
Alimentar a pessoa 3(15,8)
Assistir a pessoa a alimentar-se 2(10,5)

Observacado: Intervencdes de enfermagem relacionadas com os diagndsticos e focos identificados, em

gue o nUmero de participantes com a especificacdo dos mesmos foi igual ou superior a 20%.

Conclusdo

Os resultados encontrados sdo um contri-
buto para conhecer e refletir acerca da
redlidade da referenciacdo da pessoa
com VIH-SIDA para CRno Sl.

As opcoes metodoldgicas desta investiga-
cdo parecem ter sido as mais adaptadas
aos objetivos do trabalho, evitando pos-
siveis constrangimentos que poderiamos
ter numa abordagem direta as pessoas,
dado que os participantes foram cons-
fituidos por registos relativos a obitos. As

suas limitacoes decorrem, essencialmen-
te, da natureza metodoldgica: colheita
de dados restrita aos dados existentes e
impossibilidade de se estabelecer inferén-
cias entre as varidveis em estudo. Concre-
tamente, com este estudo ndo foi possi-
vel determinar se o controlo sinfomatico
fol melhor conseguido para os casos que
contaram com a colabora¢cdo da EIHSCR
Esta questdo revelou-se um pouco am-
biciosa, pois ndo conseguimos fazer uma
andlise que respondesse a este objetivo.
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De uma forma subjetiva, sim, parece-nos
existir um melhor controlo sinftomatico
quando estas duas especialidades colo-
boram em conjunto. A medida que de-
correu o trabalho, concluimos que os re-
gistos ddo-nos apenas uma percecdo da
redlidade e ndo encontramos indicado-
res objetivos e suficientes que permitam
perceber se realmente o controlo de sin-
tomas & melhor conseguido nos doentes
gue contaram com o apoio da EIHSCR
Este resultado teria sido uma mais-valia
para a andlise dos dados e serd uma su-
gestdo para futuras investigacoes.
Tornou-se inviGvel a andlise de todos os
diagndsticos e focos de enfermagem
identificados durante o infernamento em
andlise, uma vez que estes fiveram uma
duracdo entre 1 e 156 dias, pelo que a
andlise foi delimitada & data de 6bito. O
SAPE ndo permite identificar que interven-
¢oes foram prescritas para um determina-
do diagndstico e foco de enfermagem,
apenas o conjunto de focos, diagnodsticos
e de intervencdes. Assim, nGo se pode
concluir se a prescricdo de dada inter-
vencdo foi redlizada efetivamente para
um determinado diagnéstico ou foco de
enfermagem.

Mais de 50% dos doentes foram referen-
ciados para a EIHSCR o que se considera
um resultado positivo. No entanto, importa
refletir sobre a possibilidade do ndmero
de pedidos de referenciacdo ser maior e
Mais precoce.

A formacdo dos PS pode revelar-se
como uma estratégia que permita, com
mais eficacia, dar continuidade aos cui-
dados das pessoas hospitalizadas nos
diferentes servicos e que sdo acompa-
nhados pelas equipas de consultadoria
em CP melhorando alguns dos resulta-
dos enconfrados.

Espera-se ter despertado a atencdo dos
PS para uma abordagem global de cui-
dados, que considere, em igual impor-
té@ncia, fodas as dimensdes da pessoq. @
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PROJETO DINAMO: NECESSIDADES E OTIMIZAGAO
DOS CUIDADOS PALIATIVOS DOMICILIARIOS

Barbara Gomes', Pedro L Ferreira?, Irene J Higginson®

'King’s College London, Cicely Saunders Institute, Department of Palliative
Care, Policy and Rehabilitation. ?Centro de Estudos e Investigagdo em Sad-
de da Universidade de Coimbra.*King’s College London, Cicely Saunders
Institute, Department of Palliative Care, Policy and Rehabilitation

Introdugdo: Os cuidados paliativos domicilidrios (CPD) s&o cada vez
mais necessarios mas hd pouca evidéncia cientifica sobre o tema em
Portugal.

Objetivo: O projeto DINAMO pretende desenvolver forma¢cdo avan-
¢ada e investigagdo para otimizar os CPD em Portugal (2011-16).
Método: Apoidmos (com bolsas e supervisdo académica), a realiza-
¢do do mestrado em CP do King’s College por 7 médicos portugue-
ses (Medicina Geral/Familiar, Pediatria, Medicina Interna, Oncologia).
Conduzimos uma série de estudos: revisdes sistemdticas sobre CP no
domicflio e servicos de urgéncia (SU); estudo quasi-experimental de
um servico de CPD no Norte do pais; estudos epidemiolégicos nacio-
nais sobre local de morte (1987-2030); estudo qualitativo da perspetiva
de oncologistas em Portugal sobre necessidades paliativas comple-
xas; estudo de escolha discreta sobre os componentes de CPD que os
utentes mais valorizam (3 servicos no Norte).

Resultados: Formdmos 5 mestres em CP com mérito ou distincdo (ou-
tros 2 a decorrer). As revisdes sistemdaticas mostram que: os CPD dupli-
cam as chances de morrer em casa e reduzem a carga sinfomdatica,
sendo o sentimento de “seguranca” o mecanismo de acdo central
e a disponibilidade 24/7 um componente-chave; a atuagdo nos SU
carece de base cientifica apesar de indicagdes de que pode redu-
zir tempos de internamento. Confirmdmos o impacto de um servico
de CPD (no Norte) sobre morte em casa, com redugdo de interna-
mentos, terapéutica agressiva e custos hospitalares. Alertémos para
a fendéncia crescente de morte hospitalar e fatores de risco (p.e.
idade, diagndstico), e para o facto dos oncologistas definirem neces-
sidades paliativas complexas com base em caracteristicas intrinsecas
do doente mas também no seu proprio controlo e capacidade para
resolver a situagdo. Reporta-se o estudo de escolha discreta no dltimo
resumo desta série.

Discussdo/concluséo: O DINAMO fez j& um contributo importante na
formag¢do avangada e em investigagdo para ajudar a ofimizar os CPD
em Portugal.

Financiamento: Fundac&o Calouste Gulbenkian.

Pagina do projeto com informagdo sobre a equipa e publicagdes:
http://www.kcl.ac.uk/Ism/research/divisions/cicelysaunders/research/
studies/DINAMO/dinamo.aspx

PRESTADORES DE CUIDADOS FAMILIARES DE PES-
SOAS EM FASE TERMINAL: CONTRIBUTOS PARA
UM MODELO DE SUPERVISAO

Maria Jodo Teixeira'!, Wilson Abreu? Nilza Costa®

1Centro Hospitalar SGo Jodo, Unidade Cuidados Intensivos de Neuro-
criticos. 2Escola Superior de Enfermagem do Porto. *Universidade de
Aveiro, Departamento de Educagdo

Introdugdo: A supervisdo dos prestadores de cuidados familiares de
pessoas com uma doenga em fase ferminal no domicilio € essencial
para ofimizar o “tomar confa”.

Objetivo: Explorar as necessidades sentidas e problemas ndo percep-
cionados pelos prestadores de cuidados familiares, visando contribuir
para um modelo de supervisdo clinica.

Métodos: Seguindo o método etnogrdfico, estudaram-se 10 pessoas
em situacdo terminal e os respetivos prestadores de cuidados familia-
res. Num segundo momento, validaram-se os constructos obtidos com
8 enfermeiros peritos.

Resultados: Dos dados recolhidos emerge a fun¢do supervisiva nor-
mativa do enfermeiro, relacionada com: 1) critérios de diagndstico
(limpeza das vias aéreas, incontinéncia urindria e intestinal, ferida neo-
plasica, lcera de pressdo, dor, estado de consciéncia, rigidez articular,
equilibrio, agitacdo, hipoatividade, disfasia, meméria e confusdo); 2)
défices no autocuidado (mobilizar-se, elevar-se, erguerse, sentar-se,
andar, andar com auxiliar de marcha, mover-se em cadeira de rodas,
tomar banho, arranjar-se, alimentar-se, vestirse/despir-se, uso do sani-
tario, divertir-se e regime de tratamento complexo); 3) riscos (aspira-
¢do, desidratagdo, Ulcera de pressdo, rigidez articular, maceragdo,
obstipacdo, fuga, défice no autocuidado e queda). A funcdo formati-

va é evidente quando o prestador de cuidados familiares ndo possui
conhecimento (prevencdo do défice no autocuidado, processo de
morrer, dispositivos, unidades de cuidados paliativos, gestdo de alte-
ragcdo de comportamentos), habilidades (aspirar secrecdes, transferir,
prevencdo da aspiracdo) ou consciencializacdo para determinados
problemas (servicos de enfermagem, suporte familiar, preven¢cdo da
maceragdo). Por Gitimo, na fun¢do restaurativa destaca-se a avalio-
¢do da capacidade fisica, emocional e relacional de quem cuida,
assim como a disponibilidade de tempo e dispositivos.
Discussd@o/conclusdo: Os contributos que emergem do estudo colo-
cam em evidéncia a urgéncia de uma légica de supervisdo clinica
que englobe as necessidades da pessoa terminal e dos prestadores
de cuidados familiares.

Financiamento: Bolsa de Investigacdo Isabel Levy da Associa¢cdo Por-
tuguesa de Cuidados Paliativos.

AJUSTAMENTO MENTAL AO CANCRO E AUTO-E-
FICACIA DO FAMILIAR DO DOENTE ONCOLOGI-
CO EM FASE TERMINAL SEGUIDO EM CUIDADOS
PALIATIVOS

Ana Pereira’, Teresa Martins?
'Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Servico de Cuidados Palia-
tivos. 2Escola Superior de Enfermagem do Porto

Introdugdo: A doenca oncolégica terminal também traz implicagdes,
muitas vezes devastadoras, para a familia.

Objetivo: Este trabalho pretende melhorar o conhecimento sobre as
estratégias de coping utilizadas pelos familiares, as reagdes emocio-
nais & doenga, a percepgdo de auto-eficacia e o contributo dado
pela assisténcia de uma equipa de cuidados paliativos.

Métodos: Trata-se de um estudo exploratério descritivo correlacional
com amostragem do fipo acidental, com 131 familiares de doentes
oncolégicos em fase terminal. Na colheita de dados foi usada a Es-
cala de Ajustamento Mental ao Cancro de um Familiar EAMC-F) e a
Escala de Auto-Eficdcia Generalizada Percebida (AE-GP). Os dados
foram colhidos no Servigo de Cuidados Paliativos do IPO Porto e ana-
lisados com recurso a estatistica paramétrica.

Resultados: Os resultados mostram que a estratégia mais usada pela
amostra é o Espirito de Luta (E/L), seguindo pela Preocupagdo Ansio-
sa/Revolta (PA/R), Desa@nimo/Fatalismo (D/F) e Aceitagcdo/Resignacdo
(A/R). A EAMC-F tem correlagdo positiva com o E/L e a A/R e negativa
com a PA/R e o D/F. A PA/R tem correlagdo positiva com o E/Le o D/F
Observa-se um padrdo de correlagcdo consistente entre EAMC-F e a
AE-GP que tem correlacdo positiva com A/R e negativa com a PA/R.
Os elementos casados utilizam estratégias de PA/R, E/L e D/F; as mu-
Iheres mais PA/R e os mais velhos, os conjuges, os elementos de grupos
profissionais menos diferenciados e os que tém filhos D/F. Os parentes
que ndo cdnjuges ou filho e os de maior nivel de escolaridade tém
melhor gjustamento e os que tém uma atividade laboral ativa melhor
auto-eficacia-AE. Quanto maior o tempo de acompanhamento em
cuidados paliativos melhor a AE, ndo se verificando valores significarti-
vos nos resultados da EAMC-F.

Discusséio/conclusdo: Desta andlise vemos que preferencialmente
sdo utilizadas estratégias de confronto face & doenca e que a valo-
rizac&o positiva do desempenho do familiar melhora a sua AE, favo-
recendo o conjunto de respostas cognitivas e comportamentais face
ao cancro, contribuindo positivamente a infervengdo dos cuidados
paliativos.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

Repositério publico: http://repositorio.ucp.pt/handle/10400.14/12307

A FAMILIA EM LUTO E OS CUIDADOS PALIATIVOS

Diana Mota', Sara Moreira?, Rui Carneiro®, Rui Magalhdes?, Carolina
Monteiro®

'Centro Hospitalar Vila Nova de Gaia/Espinho, Servigo de Psiquiatria e
Saude Mental.2Centro Hospitalar do Porto, Servico de Psiquiatria e Sau-
de Mental. 3Instituto Porfugués de Oncologia do Porto, Servico de Cui-
dados Paliativos. “Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar. SInsti-
tuto Portugués de Oncologia do Porto, Servico de Cuidados Paliativos

Introdugdo: O luto constitui uma experiéncia universal, & qual a maio-
ria dos individuos se adapta adequadamente. O desenvolvimento
de perturbagdes neste processo tem vindo a ser progressivamente
investigado. Em cuidados paliativos € fundamental alargar a rede de
cuidados & familia dos doentes, identificando e compreendendo os
individuos em risco de desenvolver processos de luto ndo adaptativos.
Objetivo: Caraterizar um grupo de familiares/cuidadores, de doentes
acompanhados por um servico de cuidados paliativos, no que res-
peita s manifestagcdes de Luto Prolongado e investigar varidveis que
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possam influenciar o desenvolvimento desta perturbacdo.

Métodos: O Instrumento de Avaliagdo do Luto Prolongado (PG-13) foi
aplicado, através de entrevista telefénica, a 105 familiares/cuidadores
de doentes acompanhados pelo Servico de Cuidados Paliativos do
IPO do Porto e falecidos entre Abril e Agosto de 2012. O contacto foi
efetuado no minimo 6 meses apds a data da morte do doente.
Resultados: 17,1% dos entrevistados apresentaram critérios de Pertur-
bagdo de Luto Prolongado. Saudade (98,9%), auséncia e angustia
(85,7%) foram os sentimentos mais prevalentes. Observou-se que esta
perturbacdo surge mais associada aos conjuges e individuos sem ati-
vidade profissional. Foram identificadas tendéncias para associacdo
a sujeitos do sexo feminino, a individuos com menor grau de esco-
laridade e a periodos de doen¢a mais prolongados. Em contraste, a
duracdo do acompanhamento pelos cuidados paliativos, o acom-
panhamento psicoldgico do familiar antes e/ou depois da morte do
doente, a existéncia de perdas adicionais e antecedentes de patolo-
gia psiquidtrica ndo pareceram influenciar o desenvolvimento desta
perturbagdo.

Discussdo/conclusdo: Cerca de um quinto dos entrevistados preen-
che os critérios de Perturbacdo de Luto Prolongado. O desenvol-
vimento desta perturbacdo associou-se a alguns fatores de risco,
potencialmente importantes na otimizagcdo da sua abordagem pre-
ventiva e terapéutica.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

Repositdrio publico: http://repositorio-aberto.up.pt/handie/10216/71795

A TRANSMISSAO DE MAS NOTiQIAS NA PERSPETI-
VA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE: ESTUDO OB-
SERVACIONAL-DESCRITIVO

Maria Manuel Claro
Unidade Local de Sadde de Matosinhos, Equipa de Suporte em Cui-
dados Paliativos

Introdugdo: A transmissGo de “mds nofticias”, em salde é determinan-
te pelo impacto que tem no doente. Existe uma enorme relut@ncia
dos profissionais de sadde em discutir aberfamente com os seus doen-
tes diagnésticos e prognésticos desfavordveis, por motivos habitual-
mente ndo explorados.

Objectivos: Compreender e analisar a forma como os profissionais en-
caram e vivem a fransmissdo de mds noticias, e se a sua postura se al-
tera consoante cendrios que os aproximam cada vez mais do doente.
Métodos: Estudo observacional-descritivo, utilizando uma amostra
de conveniéncia de médicos e enfermeiros de uma unidade local
de salde no Norte do pais. Os participantes foram convidados a
preencher um questiondrio especificamente desenhado para a inves-
tigagdo. Foram apresentados 3 cendrios de doente: hipotético, um
familiar, o préprio.

Resultados: Foram obtidos 248 questiondrios validos para andlise. Para
o doente hipotético defende-se informar o doente em primeiro lugar,
mas se o doente for um familiar, prefere-se informar familia. Se o doen-
te é o proprio, a maioria escolheu informar o doente em primeiro lugar.
Ao comparar grupos profissionais, os enfermeiros mostram-se mais fa-
vordveis a dar toda a informagdo (p=0,007), e a informar a familia em
primeiro lugar no caso de doente proprio (p=0,004) ou em simulténeo
no caso de doente familiar (p=0,028). Os médicos mostraram-se mais
favordveis a que o doente fosse informado em primeiro lugar e a que
a informagdo fosse transmitida gradualmente.

Discussdo/conclusdo: A alteragdo das tomadas de posi¢do consoan-
te os cendrios de maior proximidade ao doente, mostram que a forma
como os profissionais de sadde encaram a sua propria mortalidade
influencia a sua postura profissional. Persistemn posturas paternalistas e
representacdes sociais do médico associado a salvar/curar/tratar e
do enfermeiro, ao cuidar. Salienta-se a importéncia da personaliza¢cdo
dos cuidados, criagdo de empatia e estratégias que ajudem a melho-
rar a comunicagdo com o doente.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

CONSTRUGAO DE UMA “BOA MORTE” NUMA
ESTRUTURA RESIDENCIAL

Carla Manuela Dias Silva', Maria Manuela Amorim Cerqueira?,
Arminda Celeste Maciel Vieira®

'Aces Cavado Il Gerés/Cabreira, USF Prado. 2nstituto Politécnico de
Viana do Castelo, Escola Superior de Saude. ®Instituto Politécnico de
Viana do Castelo, Escola Superior de Salde

Infrodugdo: O crescente envelhecimento e prevaléncia de doencas
crénicas, degenerativas e incurdveis confrontam o idoso com a morte.
As representacdes sociais da morte sofreram diversas mudancas, das
quais emergem novas preocupagodes voltadas para a gestdo do mor-
rer. Aos cuidadores numa estrutura residencial (ER), € cada vez mais
exigido um processo de gestdo dos limites entre profissionais, idosos e
familiares, o que implica uma discussdo ética em torno dos significa-
dos atribuidos & morte.

Objetivo: Com o intuito de descobrir as melhores atitudes a adotar
perante um idoso em processo de fim de vida numa ER, com vista a
proporcionar um final de vida com qualidade, colocdmos a questdo
de investigagdo: Qual o significado de “boa morte” na perspetiva do
idoso em processo de fim de vida e do cuidador formal numa ER? Pre-
tendiamos compreender o significado do constructo de “boa morte”
para estes dois grupos.

Métodos: Estudo de caso com residentes e cuidadores formais numa
ER no Norte de Portugal. O estudo é de natureza qualitativa, com re-
curso & entrevista semi-estruturada e andlise de conteddo segundo o
método de Bardin (2004).

Resultados: Foram entrevistados 7 idosos e 11 cuidadores formais. Os
resultados obtidos evidenciam unanimidade em relagdo as opinides
dos idosos e cuidadores. A consfru¢do de uma “boa morte” abarca 8
dreas (ver Figura 1). A morte é encarada com naturalidade, mas gera
sentimentos e emog¢des negativos. Estar acompanhado, ser respeita-
do, ter os seus desejos satisfeitos e ndo sentir sofrimento constituem
uma “boa morte” para os enfrevistados. Como fatores potenciado-
res de “boa morte” foram realgados a tranquilidade e a preparagdo
para a morte. A soliddo, abandono e ndo despedir-se dos seus entes
queridos sao alguns fatores inibidores. Os idosos femem a morte, mas
anseiam que |hes seja proporcionada a morte idealizada, segundo as
suas necessidades, perspetivas e desejos e que Ihes sejam perdoados
os pecados. Os cuidadores preocupam-se em proporcionar conforto
e tranquilidade para que o idoso morra em paz.
Discussd@o/conclusdo: Em sintese, a constru¢do de uma “boa morte”
numa ER deve ser encarada como um direito do idoso e os cuidados
paliativos apresentam-se como resposta para o processo de morrer
condigno que emergiu neste estudo, na perspetiva dos idosos e dos
cuidadores formais de uma ER.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

Repositério publico: http://repositorio.ipve.pt/handle/123456789/1238
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A REFERENCIAGCAO DA PESSOA COM SIDA PARA
CUIDADOS PALIATIVOS: ESTUDO EXPLORATORIO

Ana Daniela Paiva Guerra', Célia Queirds?, Teresa Martins®

'Centro Hospitalar de S&o Jodo, E.PE. 2Mestre em Cuidados Paliativos,
Enfermeira, Centro Hospitalar de SGo Jodo, E.RE., Porto. *Doutoramento
em Psicologia pela Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagdo
da Universidade do Porto, Professora Coordenadora, Escola Superior
de Enfermmagem do Porto

Introdugdo: A SIDA € uma doenga crénica, com problemas e sintomas
complexos para o doente e familia. A integracdo precoce de cuida-
dos paliativos (CP) é, por isso, recomendada.

Objetivo: Descrever o processo de referenciacdo de pessoas com
SIDA para CR determinando ndmeros, tempos de espera, motivos para
referenciacdo e sinftomatologia.

Métodos: Estudo descritivo exploratdrio, com amostra consecutiva de
pessoas que morreram com SIDA, internadas no Servico de Infeciologia
(Sl) de um hospital geral (em 2012 e 2013). Recolhemos dados dos regis-
tos clinicos, com uma grelha fundamentada no documento Palliative
care for people living with HIV. A andlise utilizou estatistica descritiva.
Resultados: Nos dois anos em estudo morreram 19 pessoas com SIDA no
SI: 78,9% (n=15) do sexo masculino, 21,1% (4) do sexo feminino e média de
idades de 47,2 (DP=11,5; min. 30, max. 74). Decorreram, em média, 10,3
anos entre o diagnéstico e o falecimento.Em 19 doentes, 52,6% (10) foram
referenciados para a equipa infra-hospitalar de CP; 6 foram observados
pela equipa. O tempo de espera foi varidvel: 2 doentes foram observados
no préprio dia; 1 doente aguardou 19 dias. Quatro faleceram durante a
espera. Os motivos para a referenciacdo foram: controlo de sinfomas; de-
sorientacdo/deterioracdo; auséncia de condicdes para fratamento de
patologias base; situagdo terminal; faléncia multissistémica; indicagcdo de
Oncologia Médica; imunossupressdio grave e intolerdncia géstrica. Os sin-
tomas mais prevalentes (avaliados no SI) foram a dor, agitacdo e dispneia,
mas registaram-se muitos dados omissos (ver Tabela 1).
Discuss@o/conclusdo: Mais de metade dos doentes foram referencia-
dos para CP com necessidades psicossociais e de fim de vida, no en-
tanto, mais de um terco faleceu durante o tempo de espera. Para que
areferenciagdo seja atempada, devem ser despistadas necessidades
em CP em cada internamento e melhorar a avaliagdo de sinfomas.
Financiamento: Estudo auto-financiado.

Repositorio: http://repositorio-aberto.up.pt/handle/10216/78498

Tabela 1. Prevaléncia dos sintomas avaliados e informagéo quanto
a sua avaliagao

Auséncia 51e
Sintoma Presente Ausente '"Jﬂ::ﬁf;c'
avaliacao
n % n % n %
Fadiga 5 26,3 - - 14 73,7
Perda de peso 4 21,1 2 10,5 13 68,4
Dor 15 78,9 2 10,5 2 10,5
Anorexia 7 36,8 - - 12 63,2
Ansiedade 6 31,6 - - 13 68,4
Insénia 6 31,6 - - 13 68,4
Tosse 7 36,8 2 10,5 10 52,6

Nauseas e/ou 7 36,8 5 26,3 7 36,8

vomitos

Dispneia e/ou

outro sintoma 12 63,2 6 31,6 1 53
respiratorio

Eﬁﬂfﬁzﬁé’za 4 | 211 - - 15 | 789
Diarreia 9 47,4 3 15,8 7 36,8
Obstipagao 5 26,3 5 26,3 9 474
Prurido 2 10,5 2 10,5 15 78,9
Agitacdo 14 73,7 - - 5 26,3
Desesperanca Auséncia de registos

Perda de sentido

da vida Auséncia de registos

CETAMINA NA DORANEOPLASICA DE DIFiCIL
CONTROLO: A EXPERIENCIA DE UM SERVICO DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Isabel Costa', Rui Carneiro? Sara Silva®, Carolina Monteiro*

'Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Servico de Cuidados Palia-
tivos, 2nstituto Portugués de Oncologia do Porto, Servico de Cuidados
Paliativos, *Centro Hospitalar do Porto, Hospital de Santo Anténio. “Insti-
tuto Portugués de Oncologia do Porto, Servico de Cuidados Paliativos

Introdugdo: Cerca de 80% dos doentes com cancro tem dor mode-
rada a severa. Na maioria dos doentes é possivel controlar a dor com
a analgesia preconizada pela escada analgésica da Organizagdo
Mundial de Saude. No entanto, em 10 a 20% das situagdes a dor é
de dificil controlo. Neste contexto, a cetamina pode ter impacto sig-
nificativo como adjuvante analgésico, sobretudo na dor neuropdtica
refractdria aos opidides.

Objectivos: Avaliar a eficcia da cetamina em doentes de um servico
de cuidados paliativos.

Métodos: Estudo retrospectivo incluindo doentes infernados numa uni-
dade de cuidados paliativos tercidria, com dor intensa, refractaria aos
opidides, num periodo de 32 meses.

Resultados: Amostra de 13 doentes, 3 dos quais tratados duas vezes,
gue correspondeu a 16 avaliagdes. A média de idades foi de 54 anos.
Em 77% das situagdes (10/13) a dor era mista. Todos referiram dor in-
suportavel e 19% dos casos (3/16) apresentava foxicidade ao opidide
(mioclonias e sonoléncia). Foi registada a analgesia regular - dose did-
ria equivalente de morfina oral (MEDD) - e a analgesia de resgate. An-
tes de iniciar a cetamina, a média da MEDD foi de 485 mg. A cetamina
foi administrada por infusdo continua subcuténea ou endovenosa em
80% dos casos. A dose média inicial da cetamina foi de 85 mg/dia e
a dose média estavel (periodo de 48h em que a dose se manteve
constante) foi de 110 mg/dia. A intensidade da dor foi reduzida em
todos os doentes. Foi possivel reduzir a MEDD em 13% dos casos (2/16)
e 0 nUmero de doses de resgate em 63% (10/16). Todos os doentes
fizeram tratamento profilatico com haloperidol e/ou benzodiazepinas.
Apresentaram sintomas neuroldgicos 4 doentes, 2 deles diplopia que
resolveu com a suspensdo da cetamina.

Discussd@o/conclusdo: A cetamina mostrou eficacia no controlo da
dor intensa refractaria aos opidides. Teve pouco impacto da redu¢do
da dose regular dos opidides. Os efeitos secunddrios neurolégicos sdo
importantes. Os resultados sugerem potencial para o uso de cetamina
quando a terapéutica analgésica standard deixa de ser eficaz, mas é
necessdria mais investigacdo para melhor definir o seu papel no con-
trolo da dor oncoldgica.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

IMPACTO DO SUPORTE TRANSFUSIONAL NA ME-
LHORIA DA SINTOMATOLOGIA DE DOENTES ON-
COLOGICOS COM ANEMIA

Natdlia Loureiro', Joana Ramalho?, Isabel Costa?, Rui Carneiro?, Caroli-
na Monfeiro®

'Centro Hospitalar do Tdmega e Sousa, Servico de Medicina Interna.
2Centro Hospitalar do Porto - Hospital Santo Antdnio, Servico de Me-
dicina Interna. ®Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Servigo de
Cuidados Paliativos. “Instituto Portugués de Oncologia do Porto, Servi-
¢o de Cuidados Paliativos. Instituto Porfugués de Oncologia do Porto,
Servigo de Cuidados Paliativos

Introdugdo: A transfusGo de glébulos rubros (GR) em doentes com
cancro avangado em cuidados paliativos € ainda um tema contro-
Verso.

Objetivo: Avaliar o impacto da transfusdo de GR no alivio sinftomdtico
de doentes oncoldgicos em cuidados paliativos.

Métodos: Estudo prospetivo de doentes seguidos numa Unidade de
Cuidados Paliativos, no periodo de Agosto de 2010 a Fevereiro de
2012. Avaliou-se varidveis demogrdficas, tipo de fumor, etiologia da
anemia, frequéncia e intensidade dos sintomas associados (escala
numérica de 0 (auséncia) a 4 (insuportavel) e o impacto da transfusdo
no alivio sinftomdtico (registo antes e até 3 dias depois da transfusdo).
O beneficio foi medido pela diferenca entre estes dois momentos.
Resultados: No periodo de estudo foram fransfundidos 65 doentes (43
homens), com média de idades de 64 anos, sendo que 76,9% apre-
sentavam Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) performan-
ce status de 3 ou 4. A neoplasia do trafo gastrointestinal foi a mais
frequente. A perda crénica e a mielossupressdo foram as causas mais
comuns para a anemia. O valor médio de hemoglobina pré-transfusio-
nal foi 6,9g/dL (minimo 3,6g/dL-mdaximo 9,3g/dL). O sinftoma mais pre-
valente atribuivel & anemia e de maior intensidade antes da transfu-
sdo foi a astenia (28,9%). O teste de Wilcoxon verificou uma diminuig&o
estatisticamente significativa na dispneia, tonturas, astenia, mal-estar e
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sonoléncia, mostrando que a fransfusdo de GR foi benéfica no alivio
destes sintomas (de ressaltar o beneficio na dispneia em doentes com
sobrevida >44 dias e na sonoléncia com sobrevida <44 dias). O tempo
médio de sobrevivéncia desde a primeira transfusdo foi de 49,8 dias
(1-229 dics).

Discussdo/conclusdo: Cerca de metade dos doentes do estudo foi
transfundida nos 30 dias que antecederam o 6bito. Quando usada
de forma criteriosa, atendendo ao valor da hemoglobina, ao tipo e
gravidade dos sinfomas, o suporte transfusional pode constituir uma
mais-valia no fratamento de doentes terminais.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

INTERVENCAO DO FARMACEUTICO EM _
CUIDADOS PALIATIVOS NA MANIPULACAO
DE UM SUBSTITUTO DE SALIVA

Alexandra Quintas', Alexandra Magalhdes?

'Centro Hospitalar do Porto, Farmacéutica e Consultora da Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte de Cuidados Paliativos. 2Centro Hospitalar
do Porto, Farmacia, Farmacéutica Responsdvel pelo Sector de Farma-
cotecnia

Intfrodugdo: A xerostomia é um sinfoma muito frequente nos doentes
em cuidados paliativos, afingindo uma prevaléncia de 60-80% na
doenga oncoldgica progressiva e avangada, com poucos fratamen-
tos disponiveis a nivel hospitalar. A Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos (EIHSCP) do Centro Hospitalar do Porto solici-
tou ao farmacéutico da equipa apoio na pesquisa de uma formula-
¢do de um manipulado de Substituto da Saliva, que permita colmatar
uma lacuna no arsenal terapéutico para esta patologia. Existe um pro-
duto comercializado no mercado, mas apresenta um custo elevado
(0,33 Euros por mL).

Objetivo: Testar uma formula¢cdo de um novo Substituto de Saliva, ela-
borado nos Servicos Farmacéuticos. Analisar a evolugdo da sinfoma-
tologia relacionada com a xerostomia, dos doentes avaliados pela
EIHSCR

Métodos: Elaboragdo de um lote de 15 frascos de 50mL de Substituto
de Saliva e andlise prospetiva da utilizagcdo do mesmo, em 14 doentes
infernados seguidos pela EIHSCR durante os meses de Janeiro e Feve-
reiro de 2014. Na avaliagdo da sinftomatologia, usou-se como instru-
mento de medi¢do a Escala de Avaliagdo de Sintomas de Edmonton
através de inquérito aos doentes, com registo da xerostomia em dois
momentos (0 horas e 72 horas) e também através da observacdo di-
reta da cavidade oral, pelo enfermeiro cuidador.

Resultados: O método utilizado na preparacdo deste manipulado
obedece a uma técnica de execucdo relativamente simples, mas
morosa (cerca de 90 minutos). A mucosa oral dos doentes avaliados
apresentava um aspeto hidratado ao fim de 72h e verificou-se uma
diminuicd&o gradual da necessidade de aplicagdes didrias. Os resulta-
dos da avaliagdo da sintomatologia sdo reportados na Figura 2.
Discussdo/conclusdo: Ainda que pegueno e exploratdrio, este estudo
sugere que a intervencdo dos Servicos Farmacéuticos € uma mais-
valia no apoio a doentes em cuidados paliativos, pelo conforto pro-
porcionado pelo Substituto da Saliva, e ainda com a vantagem de ser
um produto de simples execucdo e com custos moderados (matérias
primas: 0,006 Euros por mL).

Financiamento: Estudo auto-financiado.
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ESTUDO MULTICENTRICO DE PREVALENCIA
DE SINTOMAS EM CUIDADOS PALIATIVOS
EM PORTUGAL

Ferraz Gongalves
Instituto Porfugués de Oncologia do Porto, Servico de Cuidados Paliativos

Introdugdo: Os cuidados paliativos fiveram o seu inicio em Portugal
em 1994, com a abertura da Unidade de Cuidados Continuados no
IPO do Porto.

Objetivo: H& poucos dados sobre a atividade das equipas de cuida-
dos paliativos que atualmente existem, razdo porque se decidiu levar
a cabo um estudo envolvendo o maior ndmero possivel de equipas.
Métodos: Foram convidadas as 21 equipas identificadas em 2011, 10
das quais aceitaram participar. Construiu-se um gquestiondrio basea-
do num estudo da European Association for Palliative Care (EAPC) de
2000. Foram recolhidos os dados de todos os doentes observados na
18%semana de 2011 que aceitaram participar.

Resultados: Foram incluidos 164 doentes com uma mediana de idade
de 71 anos (16 a 95) e 84 (51%) eram do género feminino. O tipo de
patologia mais frequente foi o cancro com 151 (92%) doentes. O sin-
toma mais frequente foi a fadiga com 116 (85%) doentes; depressdo/
tristeza - 107 (78%); ansiedade - 84 (61%), anorexia - 84; dor - 77 (57%);
sonoléncia 71 (52%). A morfina foi o analgésico mais usado - 74 (45%).
A gabapentina foi o adjuvante mais utilizado - 37 (23%). Muitos outros
farmacos foram usados, sendo que os mais utilizados estdo em ge-
ral entre os considerados essenciais. Outras situacdes observadas em
mais de 10% dos doentes: Ulceras de pressdo - 31 (19%); algdlia - 31;
feridas neopldasicas (15%); ascite - 23 14%); derrame pleural - 18 (11%).
QOutros problemas identificados foram: falta de suporte - 36 (26%); soli-
ddo- 28 (21%); ndo aceitacdo da doenca - 39 (29%); existenciais - 40
(29%). A diferenca na frequéncia deste problemas entre as equipas foi
significativo para falta de suporte (p = 0.009) e problemas existenciais
(p < 0.001).

Discussd@o/conclusdo: A fadiga, os sinftomas psicoldgicos e a anorexia
foram os sinfomas predominantes; os problemas existenciais sGo re-
portados de modo heterogéneo entre as equipas; os farmacos mais
utilizados estdo em geral entre os considerados essenciais. Estes dados
estdo de acordo com a maioria dos dados encontrados na literatura
internacional.

Financiamento: Estudo auto-financiado.

Dados publicados em: Support Care Cancer 2013;21:2033-2039; Am J
Hosp Palliat Care 2013;30:648-651; Am J Hosp Palliat Care 2015;32:335-340.

ESTUDO DE VALIDAGCAO DA INTEGRATED
PALLIATIVE CARE OUTCOME SCALE (IPOS)
PARA A POPULACAO PORTUGUESA

Bdarbara Antunes', Pedro Lopes Ferreira?

1Centfro de Estudos e Investigacdo em Salde da Universidade de
Coimbra. King’s College London, Cicely Saunders Institute, Depart-
ment of Palliative Care, Policy and Rehabilitation.

Infroducdo: A medicdo gera evidéncia clinica e informacdo necessa-
ria & tomada de decisdo nos cuidados do doente. A recolha sistemd-
tica de informacdo através de medidas de resultados fem o potencial
de beneficiar a pratica clinica a nivel individual e populacional: facili-
ta aidentificacdo e triagem de necessidades fisicas, psicolégicas, es-
pirituais e sociais que poderiam ser descuradas; proporciona informa-
¢do sobre a progress&o da doenga e impacto do tratamento; facilita
a comunicagdo entre clinicos, o doente e familiares, estabelecendo
prioridades e gerindo expectativas. Permite ainda agregar e investigar
os dados recolhidos.

Objetivo: Adaptar linguistica e culturalmente ambas as versdes ‘doen-
te’ e ‘clinico’ da IPOS.

Métodos: Apds contacto com os autores da vers@o original e ob-
tencdo do seu consentimento, foi desenvolvida a versdo portuguesa
que foi utilizada para realizar as entrevistas cognitivas com doentes
e profissionais de salde de cuidados paliativos. Foi cumprida a me-
todologia definida internacionalmente para a adaptacdo cultural e
validacdo de medidas de resulfados em salde descrita na COSMIN
checklist.

Resultados: Foram realizadas entrevistas cognitivas em 2 hospitais no
Norte do pais. Participaram 12 doentes com média de idades de 66
anos (DP + 12,3); 67% (8/12) eram do género masculino e 92% (11/12)
tinham diagndstico de doenca oncoldgica. Participaram também 9
profissionais de salde com média de idades de 42,6 anos (DP + 10,4);
22% (2/9) eram do género masculino e 78% (7/9) tinham formagdo
avangada em cuidados paliativos. Foi obtida uma versdo portuguesa
final culturalmente adaptada para a populagdo portuguesa.
Discussdo/conclusdo: O IPOS portugués estéd agora pronto para con-
tinuar a ser testado, quanto d&s suas propriedades psicométricas, no-
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meadamente fiabilidade, coeréncia interna, validade de constructo
e sensibilidade & mudanga. A recolha de dados ja estd a decorrer
em 8 instituigoes.

Financiamento: Fundac&o Calouste Gulbenkian.

PREFERENCIAS DE DOENTES E FAMILIARES .
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Saunders Institute, Department of Palliative Care, Policy and Rehabili-
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Introdugdo: Ha evidéncia forte a demonstrar os beneficios dos cuida-
dos paliativos domiciliérios (CPD), mas ndo sabemos quais sdo os atri-
butos destes servicos que os doentes e familiares mais valorizam. Este
conhecimento pode ajudar a melhorar a organiza¢cdo e a qualidade
dos servicos, existentes e futuros.

Objetivo: Testar a exequibilidade de um método inovador para de-
terminar os componentes de CPD que os utentes destes servigos mais
valorizam.

Métodos: Estudo transversal piloto em que se utiliza o método de esco-
Iha discreta (ED) para andlise de preferéncias (realizado por inquérito
com enftrevista cognitiva). Este método consiste num ensaio em que
os participantes indicam a opc¢do preferida entre 2 ou mais produtos/
servigos, realistas mas hipotéticos. Primeiramente, identificémos atribu-
tos importantes dos CPD com base numa revisdo Cochrane, meta-et-
nografia e outros estudos de ED sobre CPD. Em seguida, desenvolve-
mos um exercicio de ED em que os participantes fazem oito escolhas,
cada uma entre dois pacotes de servigos CPD descritos com base nos
atributos. Em 3 equipas de CPD no Norte de Portugal seleciondmos
doentes e cuidadores familiares com pelo menos uma visita domici-
ligria apds avaliagdo. Foram testados varios modelos estatisticos para
identificar o mais apropriado. As dificuldades experienciadas foram
analisadas seguindo o modelo de processamento da informag¢do do
Tourangeau.

Resultados: Identificmos 5 atributos importantes dos CPD que consti-
tuiram o exercicio de ED: disponibilidade, cuidados em casa, suporte
familiar, informagdo/planeamento, tempo de espera. Para testd-los,
foram entrevistados 21 participantes (11 cuidadores e 10 doentes com
mediana PPS=45; entrevistas 26-120 minutos) de 37 elegiveis. A media-
na de dificuldade do ED foi 2 (facil), de 1 a 5; dois doentes ndo termi-
naram o exercicio. O modelo estatistico (probit) convergiu. As princi-
pais dificuldades foram de compreensdo (p.e. do afribufo ‘tempo de
espera’, as vezes percebido como relacionado com cada visita e ndo
com a iniciacdo dos cuidados, como pretendido) e julgamento (p.e.
dificuldade em escolher enfre pacotes semelhantes).
Discussdo/conclusdo: Os resultados mostram que o método de ED é
exequivel e aceitével, mas nem todos os doentes estdo capazes de
participar. Na continuacdo do estudo daremos mais atencdo & expli-
cagdo do atributo ‘tempo de espera’.

Financiamento: Fundagdo Calouste Gulbenkian.
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