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Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja + acompanha 60 doentes

Ciencia e humanismo de maos dadas

noite foi passada praticamente
em claro. Jodo*, que sofre de
eméncia vascular resul-

tante de uma série de pequenos aci-
dentes vasculares cerebrais (AVC), es-
teve mais “agitado” do que é habitual.
Num dos momentos de maior exalta-
a0 acabou por retirar a sonda naso-
gastica através da qual é alimentado
nos ultimos meses, mas que lhe pro-
voca desconforto. Mal amanheceu,
a mulher, Ana, contactou a Equipa
Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos Beja + dando conta da situ-
agdo. A médica Cristina Galvéo sos-
segou-a, deu algumas indicagoes de
como estabilizar o marido e agendou
uma visita para o inicio dessa manha.
“Esta visita ndo estava prevista para
hoje, porque ontem o senhor estava es-
tavel. O nosso planeamento as vezes é
feito hora a hora, de acordo com as ne-
cessidades dos doentes, com a intensi-
dade dos sintomas”, justifica a médica
ao “Didrio do Alentejo” enquanto nos
dirigimos para a residéncia do casal,
em Santa Clara do Louredo, no con-
celho de Beja. Com Cristina Galvéo
seguem ainda a enfermeira Catarina
Pazes e os jovens médicos estagiarios
que estdo a fazer internato de forma-
¢do especifica em Medicina Geral e
Familiar, Pedro Sousa e Silva e Marta
Lopes.

A funcionar desde 2008, a
Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos Beja + presta
cuidados em 10 dos 13 concelhos da
Unidade Local de Satide do Baixo
Alentejo (Ulsba) - Beja, Serpa,
Ferreira do Alentejo, Cuba, Alvito,
Vidigueira, Aljustrel, Castro Verde,
Almoddvar e Ourique. E composta
por um “niicleo bdsico”, constitu-
ido pela médica Cristina Galvao e
pela enfermeira Catarina Pazes, que
tém “formacdo avangada e compe-
téncias especificas em cuidados pa-
liativos” e que sdo as Unicas profis-
sionais da equipa a trabalharem na
drea a tempo inteiro”. Integra ainda
uma assistente social e duas psicolo-
gas, com formagao basica em cuida-
dos paliativos, e 11 “enfermeiros de
referéncia”, um por cada concelho da
drea abrangida — em Beja existe um
outro na Unidade de Saude Familiar
- e que “se constituem como ele-
mentos responsaveis pela organiza-
¢ao e prestacdo dos cuidados didrios
aos doentes em acompanhamento”,

A Ulsba dispée ainda de mais duas equipas comunitarias de suporte
em cuidados paliativos, a de Moura/Barrancos, que abrange os

dois concelhos e que conta com um médico de Medicina Geral e
Familiar e uma enfermeira, uma assistente social e uma psicéloga,
todos a tempo parcial; e a de Mértola, que se cinge apenas aquele
concelho e que integra um médico de Medicina Geral e Familiar

e cinco enfermeiras também a tempo parcial. Tem aindaa
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A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja + acompanha atualmente
cerca de seis dezenas de doentes ativos, em 10 dos 13 concelhos da Unidade Local de
Satde do Baixo Alentejo (Ulsha). A esmagadora maioria sao doentes oncoldgicos porque
sao0 “aqueles que mais facilmente sao identificados como doentes paliativos”. Em me-
nor nimero aparecem os doentes com deméncia, com doenca isquémica dos membros
inferiores e com reumatismos incapacitantes. Mas s6 uma parte dos doentes a necessi-
tar de cuidados paliativos é que acaba por ter acesso a este tipo de cuidados especializa-
dos, salienta a equipa. Falta formacao e sensibilidade. No Més dos Cuidados Paliativos, o
“Diario do Alentejo acompanhou o trabalho destes profissionais.

Texto Nélia Pedrosa llustracio Susa Monteiro

colaborag¢io de um psicologo e de um assistente social em parceria
com a Camara de Mértola. A unidade dispde ainda de uma Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos, nomeada em
janeiro deste ano, e que é composta por uma médica de Medicina
Interna e uma enfermeira a tempo inteiro e consultoria de médicos
de oncologia, consulta da dor e psiquiatria. Dispde de apoio a
tempo parcial de uma psicologa e de uma assistente social.

esclarecem as profissionais.

Por cuidados paliativos entende-se,
segundo a Lei de Bases dos Cuidados
Paliativos de 2012, “os cuidados ativos,
coordenados e globais, prestados por
unidades e equipas especificas, em in-
ternamento ou no domicilio, a doentes
em situagio de sofrimento decorrente
de doenga incuravel ou grave, em fase
avancada e progressiva, assim como
as suas familias, com o principal obje-
tivo de promover o seu bem-estar e a
sua qualidade de vida, através da pre-
vencdo e alivio do sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, com
base na identificacdo precoce e do tra-

tamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também
psicossociais e espirituais”.
Cristina Galvao e Catarina
Pazes asseguram a “prestagio
direta dos cuidados a casos com-
plexos” e a “assessoria a outros
profissionais de saude da comuni-
dade”. Nas “situagdes menos comple-
xas”, prestam “consultoria a equipas
de satide que cuidam diretamente
dos seus doentes através de ages
paliativas”.

Jodo, de 77 anos, é seguido pela
Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos Beja + hé cerca de
duas semanas. Foi referenciado pelo
servico de internamento do Hospital
José Joaquim Fernandes, onde esteve
durante pouco mais de uma semana
na sequéncia de uma queda, explica a
mulher ao “Didrio do Alentejo”. Para
evitar um “sofrimento acrescido”,
Cristina Galvdo e Catarina Pazes suge-
rem que o doente, por agora, nio colo-
que a sonda nasogastica e que seja ali-
mentado pela via normal, ainda que
“demore mais tempo” e “que coma
porgdes menores”. “Nao é por acaso
que ele tiraa sonda, é porque é tdo des-
confortavel, porque é um corpo estra-
nho na garganta. Nao basta ja estar
acamado, com muitas perdas de ca-
pacidades, como ainda ter um tubo no
nariz, que serve para garantir que se
alimenta convenientemente. As vezes
temos de sacrificar objetivos como a
alimentagdo muito certinha, as quatro
ou cinco refei¢des por dia, x de calo-
rias ingeridas, por causa de todo o des-
conforto que lhe estamos a provocar.
Nao podemos perder de vista aquilo
que ¢ essencial: proporcionar o ma-
ximo de bem-estar a pessoa, face a sua
situagdo atual”, justifica a enfermeira.



Ana, o principal cuidador, responsa-
vel tanto pela alimentagao como pela
administragao da medica¢do ao ma-
rido, concorda. “E melhor para ele e
para mim”, diz, a0 mesmo tempo que
tece rasgados elogios a equipa de pro-
fissionais. “Ajudam-me muito. Se vejo
alguma coisa mal com o meu marido
telefono. E o que estdo a fazer estd a
ajuda-lo, vejo que ele esta um bocadi-
nho melhor”.

“O ato de prescrever a utilizacdo
de uma sonda é um ato médico, mas
é um ato que tem de ser pensado, ndo
pode ser leviano, feito a qualquer
custo. O que € que isso significa em
termos de sofrimento acrescido? E
ter um tubo por dentro do nariz que
desce até ao estdmago ao longo da
garganta, arranhando, e que fica l4
meses e anos, constantemente, mu-
dado de trés em trés meses, e que
acaba por fazer quase que uma ferida
naquela zona pela pressdo e muitas
vezes até uma ferida no nariz. E in-
cémodo”, reforga Cristina Galvao, re-
alcando que ja foi pedida “uma ava-
liacdo a equipa de gastrenterologia
do hospital para ver se o doente tem
condigdes para colocar ou ndo um
tudo de gastrostomia percutinea en-
doscopica (PEG)”, que € introduzido
no estdmago. Para Jodo serd uma si-
tuagdo “mais vantajosa’, diz a mé-
dica, apesar de, “como em tudo, ter
indicagdes e contraindicagdes”.

A equipa disponibiliza “acompa-
nhamento telefénico especializado”
24 horas por dia. O horario praticado
“é um hordrio normal de funciond-
rio publico”, mas como as situagdes
que acompanha “ndo s3o normais”,
Cristina Galvéo e Catarina Pazes en-
tenderam que deveriam estar con-
tactaveis telefonicamente a qualquer
hora. Assim, em caso de agravamento
dos sintomas de um doente em acom-
panhamento, as profissionais poderdo
“dar indicagtes por telefone”, dado
que “habitualmente os doentes tém
em casa a medicagio que podera vir
a ser necessaria e que os familiares,
a quem foram ensinados os procedi-
mentos, administram por via subcu-
tanea”, explica a médica, enquanto vai
preparando varias seringas com me-
dicagdo destinada a Jodo, a ministrar
em caso de “dor, agitagdo e vomitos”.
As seringas sdo habitualmente dispos-
tas em copos de vidro ou em envelopes
devidamente identificados — “O que é,
adose e para que serve”, enumera.

“Se as seis da tarde ou as duas da
manha a situagdo de um doente que
acompanhamos se agrava, o que é
que se faz se ndo tiver este contacto
24 horas? Vai para a urgéncia, mas
a urgéncia ndo tem a resposta ade-
quada. Nos as duas ndo ganhamos
rigorosamente nada por estarmos

Doentes admitidos (referenciages)

Total de doentes (admitidos no ano e transitados do ano anterior)

Obitos (total)
Obitos (domicilio)

2009 2010 201
74 100 176
75 101 204
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Fonte: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja +

Equipa e “caso de sucesso”

Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja + foi considerada como uma
“equipa de sucesso na drea da satide e empreendedorismo institucional”, numa publica-
¢do da autoria de Luis Martins, professor do Iscte — Instituto Universitario de Lisboa, lan-

2012 2013 2014 2015
(jan.aset.)

130 150 133 17
174 198 M 155
113 76 97 77
79 101 138 59

cada recentemente. Para além da equipa de Beja, integram a obra mais sete equipas e servicos, en-
tre eles os servigos hospitalares de Cirurgia Cardiotoracica do Hospital de Santa Marta e de Cirurgia
Cardiotordcica dos Hospitais da Universidade de Coimbra, o Servigo de Cardiologia do Hospital de
Leiria e o INEM - Instituto Nacional de Emergéncia Médica. Os autores destacam como principais
mais-valias da Equipa Comunitéria de Suporte em Cuidados Paliativos Beja +, o facto de a decisdo
ndo ser exclusiva do médico mas “baseada numa partilha de conhecimentos e dificuldades, assim
como de tomadas de decisdo”; a articula¢do com profissionais da comunidade; o facto de ser “uma
equipa transversal aos 10 concelhos, capaz de prestar cuidados paliativos de um modo integrado”; e

os recursos partilhados. A principal dificuldade, adianta o documento, é responder
dos doentes face a exiguidade da equipa”. Para Cristina Galvio, este reconhecimento
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e um compromisso”. “A fasquia € alta. Ter niveis idénticos a equipas, por exemplo, que fazem trans-
plante de 6rgaos, é um desafio para manter o nivel. Ao mesmo tempo é um compromisso para con-
nosco e para com a populagio”, diz a médica. “E com alegria que vemos os cuidados paliativos inclu-
idos num livro de empreendedorismo institucional. Mostra que, apesar de ser uma area ainda muito
pouco conhecida, e mesmo quem conhece as vezes conhece mal, é uma drea importante, com futuro,
onde é preciso investir”, conclui Catarina Pazes. NP

contactéveis para além do nosso ho-
rario, a tnica coisa que ganhamos é
uma consciéncia profissional tran-
quila”, frisa Cristina Galvéo.

E evidente, realca Catarina Pazes,
que nem todas as familias “tém capa-
cidade, possibilidade, até por questdes
profissionais, e, principalmente, von-
tade para prestar cuidados a um fami-
liar”, como € o caso de Ana. Nessas si-
tuagdes, adianta, “terdo de ter outro
tipo de resposta, uma resposta ade-
quada a situacdo da pessoa. Muitas
vezes 0 que acontece é que as fami-
lias se sentem completamente per-
didas e é por isso que as vezes ndo
querem tirar os seus familiares do
hospital”. Apesar da boa vontade de
Ana, a verdade é que cuidar do ma-
rido “é extremamente cansativo”,
pelo que Jodo também foi referenciado
parauma Unidade de Longa Duragdo
e Manutencdo, que integra a Rede
Nacional de Cuidados Continuados
Integrados a que pertence a Equipa
Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos Beja +. Caso tenha vaga po-
der4 ficar “por um periodo de tempo”
na unidade, onde continuara a ser
acompanhada pela equipa de Cristina
Galvéo e Catarina Pazes, e depois re-
gressar a casa.

O telemével da equipa voltaa tocar.
Manuel, de 74 anos, um doente que
acompanham desde o passado dia 29
de setembro, “estd com uma dor in-
tensa”. A agenda ¢ mais uma vez rea-
justada. Apés umabreve pausaparaal-
mogo a equipa segue para Gasparoes,
no concelho de Ferreira do Alentejo. A
terceira e ultima visita do dia é feita, na
mesma aldeia, a Eduarda, de 77 anos,
“uma nova referenciacdo”. Depois de
devidamente avaliada, a doente ¢ ad-
mitida pela equipa.

Cristina Galvdo e Catarina Pazes
fazem em média, por dia, “trés visi-
tas domicilidrias” e 12 atendimen-
tos telefonicos. A médica frisa, no en-
tanto, que o trabalho da equipa “ndo
¢ medido em niimero de doentes vis-
tos presencialmente”. Por um lado,
porque a extensdo do territério que

abrangem - “seis mil quilémetros
quadrados e uma populagdo poten-
cial de 115 mil pessoas” - “ndo o per-
mite”, por outro, “porque as visitas ao
domicilio nao se fazem em 10 ou 15
minutos”. “Se for um doente de pri-
meira vez pode levar uma hora, uma
hora e meia, se for um doente com sin-
tomas intensos e muito descontrola-
dos, pode levar duas ou trés horas”.
Os tempos de deslocagdes entre os do-
micilios, “que também sdo tempo de
servigo”, sdo aproveitado, segundo a
médica, “para discutir a situagdo que
acabamos de vivenciar e planear algu-
mas coisa em relagdo a seguinte, mas
também para relaxar de uma situagdo
paraoutra, porque sdo todas elas emo-
cionalmente intensas”.

Sé uma parte dos doentes acaba por
ter acesso a cuidados paliativos A
Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos Beja + acompa-
nha atualmente cerca de seis dezenas
de doentes ativos, com uma idade
média “de 70 anos” e sem diferen-
cas significativas em termos de gé-
nero. “Outros doentes que neste mo-
mento ndo necessitam do apoio da
equipa mas que podem voltar a pre-
cisar” sao cerca de 20. A esmagadora
maioria sdo doentes oncoldgicos, o
que ¢é compreensivel, porque sio, se-
gundo Catarina Pazes, “aqueles que
mais facilmente sdo identificados
como doentes paliativos e por isso os
mais facilmente referenciados”. Em
menor nimero aparecem os doentes
com deméncia, com doenca isqué-
mica dos membros inferiores e com
reumatismos incapacitantes. Oitenta
por cento dos cuidados sdo prestados
no domicilio do doente. A restante
percentagem é prestada em lares e
em unidades de cuidados continua-
dos onde estdo internados.

Cristina Galvao tem clara no¢o de
que s6 uma parte dos doentes a neces-
sitar de cuidados paliativos acaba por
ter acesso a este tipo de cuidados espe-
cializados. Porque ndo sdo referencia-
dos “quer por profissionais de saude,

Os cuidados
paliativos “nao se
destinam apenas a
pessoas em fim de
vida mas a todas
aquelas com doenca
em fase avancada
em que o sofrimento
evitavel condiciona
negativamente

a sua qualidade

de vida".

quer pela populagio”, por falta de for-
magio e sensibilidade. “Grande parte
dos doentes oncoldgicos, ou outros,
com necessidade de cuidados palia-
tivos, ndo tém esse apoio porque nao
sdo referenciados. E sabe-se quais sdo
as situacoes que podem beneficiar do
apoio de uma equipa de cuidados pa-
liativos, isso estd escrito”, assegura.
Por outro lado, adianta a profissional,
muitas vezes “sio apresentados como
cuidados em fim de linha”. “Quem
conhece 0 que é o trabalho de uma
equipa de cuidados paliativos percebe
queessaequipanio deve entrar nareta
final da vida, mas deve acompanhar o
doente, ainda que pontualmente, nas
alturas de descompensacio sintoma-
tica que ocorrem ao longo do processo
da doenga, que é uma doenga cronica,
progressiva. A ideia ¢ que as pessoas
vivam o tempo que tém a viver o me-
lhor possivel. Nao ¢ ajudé-las a morrer,
é ajudd-las a viver até ao fim”, refere,
reforcando a ideia de que os cuidados
paliativos “ndo se destinam apenas a
pessoas em fim de vida mas a todas
aquelas com doenga em fase avancada
em que o sofrimento evitavel condi-
ciona negativamente a sua qualidade
de vida”. Nestas situagdes, diz, “a re-
ferenciagdo precoce a uma equipa de
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cuidados paliativos pode contribuir
para a melhoria da sua qualidade de
vida e, como provado em diversos es-
tudos, para um aumento da sobre-
vida”. O aumento do nimero de refe-
renciagdes passard, assim, “pela maior
consciencializagdo dos profissionais
de satide para as situacdes dos doentes
com doenca em fase avancada e pela
maior divulgacdo do que sdo na rea-
lidade os cuidados paliativos junto da
populagio em geral”, considera.

Apesar do cendrio, este ano “fo-
ram referenciados a equipa mais 12
doentes que em periodo homélogo
de 20147, um aumento que podera ser
justificado, segundo Cristina Galvao,
“pelo trabalho continuado ao longo
dos anos, pelos resultados obtidos no
controlo de sintomas e no apoio aos
doentes e familias em situagio de so-
frimento por doenga em fase avan-
cada ou terminal e pelo conheci-
mento da existéncia da equipa”.

0O facto de “haver pouca forma-
¢do e sensibilidade” nesta area, con-
tinua Catarina Pazes, o que “faz com
que as pessoas, € 0s proprios profis-
sionais”, ndo estejam despertos “para
a necessidade de uma referenciagio
precoce, por um lado, e de um acom-
panhamento adequado, por outro”,
leva a que “as situacdes andem mais
ou menos perdidas a caminho dos
servigos de urgéncia, nos interna-
mentos recorrentes, porque nio ha
um acompanhamento integrado dos
varios profissionais”. Segundo a en-
fermeira, “a maior parte das vezes
uma equipa de cuidados paliativos
entra na vida de uma pessoa numa
fase muito tardia, em que ha muito
sofrimento ja vivido e que era trata-
vel. E claro que hé sempre alguma
coisa que podemos fazer, mas houve
muita coisa que podia ter sido evi-
tada e ndo foi”.

Catarina Pazes defende, assim, a
necessidade de todos os profissionais
de saude terem formagio em cuida-
dos paliativos e que se reconhega “ur-
gentemente” que a drea “é uma area
de especializagdo altamente cienti-
fica, diferenciada, que tem uma forte
componente humana”. “Os cuidados
paliativos estdo assentes em quatro
aspetos fundamentais: o trabalho de
equipa, o controlo adequado de sin-
tomas, o apoio a familia e a comu-
nicagdo adequada. Sem estes quatro
pilares ndo hd cuidados paliativos”,
garante, concluindo: “A ténica dos
cuidados paliativos ndo pode estar
assente na morte, nem na sua proxi-
midade, mas sim no sofrimento e no
alivio deste, de modo a que a pessoa
possa viver a situagdo de uma forma
mais tranquila, confortavel”.

* Todos os nomes dos doentes e
seus familiares sdo ficticios.



