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José Romao

Mensagem do Presidente da APED

Este texto foi escrito em Dezembro de 2009 e
ndo na data de capa.

A publicagdo de um numero da revista total-
mente dedicado aos cuidados paliativos pretende
realcar a sua importancia no actual contexto das
necessidades dos utentes. Paralelamente visa
salientar algumas das suas diferencas e seme-
lhancas com o tratamento da dor cronica. Por
vezes 0s decisores politicos, as administracdes
hospitalares e mesmo os profissionais da salde,
inadvertida ou intencionalmente, caem no erro
de tomar como sobreponiveis aquelas duas are-
as de trabalho. Ninguém duvida que pelo menos
na atitude assumida perante o utente, ao abor-
darem-no como entidade biopsicossocial, sédo
claramente areas aparentadas. Muitos dos que
se dedicam ao tratamento da dor crénica, ao
confrontarem-se regularmente com a inexistén-
cia de uma oferta adequada no ambito dos cui-
dados paliativos, acabam por assumir-se como
a alternativa possivel. Dada a elevada prevaléncia
da dor na populacéo servida pelos cuidados pa-
liativos, é inevitavel a ocorréncia de situacdes de
grande complexidade terapéutica e ai as Unida-
des de Dor podem eventualmente dar um contri-
buto precioso. Sera portanto desejavel o estabe-
lecimento de didlogo activo entre as duas areas
de trabalho, numa perspectiva de complementa-
ridade e sem preconceitos.

Comemorou-se no dia 16 do passado més de
Outubro o Dia Nacional de Luta Contra a Dor,

de acordo com a alteracdo da calendarizacao
aprovada em 2008. Todos 0s eventos desenvol-
vidos decorreram em Braga, integrados nas Jor-
nadas de Dor de Braga. Durante a ceriménia de
entrega dos prémios dos concursos «Vou Dese-
nhar a Minha Dor» e «Grunenthal/Dor», o Exmo.
Sr. Director-Geral da Saude, Dr. Francisco Geor-
ge, que presidiu a sesséo, anunciou para muito
breve a prescrigéo electronica de opioides fortes.
No ambito das comemoracées foram desencade-
adas multiplas acc¢des destinadas a populacao
em geral, nomeadamente: percurso velocipédico
pelas ruas da cidade; mostra em galeria de ex-
posicoes, de trabalhos de artes plasticas alusivos
ao tema «Dor», concebidos por multiplos artistas
e com atribuicdo por juri de prémio ao melhor
classificado; exposicdo no local de realizacao
das sessdes cientificas, de obra especialmente
concebida para o efeito pela ceramista Ana
Westerlund, tendo como inspiragao a escala de
faces para avaliacdo da dor.

Na semana de 12 a 18 de Outubro decorreu
a Semana Europeia Contra a Dor, promovida
pela EFIC e dedicada ao tema «Dor e Depres-
sdo».

No dia 19 de Outubro teve inicio o Ano Glo-
bal dedicado pela IASP a «Dor musculoesque-
lética».

Lamentavelmente, e mais uma vez, aquelas
duas sociedades cientificas ndo se organizaram
de modo a adoptarem um tema comum.

«w DOR
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Editorial

Edna Goncalves

egundo a definicdo da Organizacado Mundial

da Saude (OMS), os cuidados paliativos

(CP) visam melhorar a qualidade de vida dos
doentes e familias com doencas que colocam a
vida em risco, prevenindo e aliviando o sofrimento
através da deteccgao precoce, avaliacdo adequa-
da e tratamento rigoroso dos problemas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais’.

Fazendo uma abordagem holistica dos proble-
mas centrada nas necessidades do doente e
ndo no seu diagnoéstico, os CP ndo se dirigem a
doencas especificas, mas sim a todos os que
sofrem como consequéncia de doencas graves
e progressivas, como por exemplo SIDA, doen-
cas neurologicas degenerativas, deméncias, do-
encas de 6rgao terminais (insuficiéncia cardia-
ca, respiratéria, hepatica, renal) ou cancro. De
notar que, uma vez que o sofrimento pode ser
intenso em diferentes fases de evolugéo da do-
enca, os CP podem intervir desde o momento
do diagnéstico, em simultaneo com o tratamen-
to dirigido a diminuicdo ou controlo da doenca
(ex.: quimio ou imunoterapia), € ndo apenas nos
ultimos dias ou semanas de vida. E porque o
sofrimento ndo atinge s6 o doente mas todos
0S que com ele convivem de perto, as equipas
de CP tém de ter competéncias para avaliar as
necessidades dos cuidadores/familiares dos
doentes, apoiando-os de forma estruturada no
decurso da doenca e posteriormente no Iuto,
como se pretende demonstrar nalguns artigos
desta revista.

Como se pode depreender da definicdo da
OMS, os CP v&o muito para além do tratamento
da dor fisica, procurando aliviar o sofrimento
intenso ou «dor total» (fisica, psiquica, social e
espiritual), que ultrapassam a capacidade de
alivio das acc¢bes paliativas que todos os profis-
sionais de salde tém a obrigacdo de fazer®.
Sendo grande a complexidade dos problemas a
tratar, € fundamental que os profissionais de CP
tenham formacao tedrica e pratica especifica, e
trabalhem em equipa interdisciplinar composta
por médicos, enfermeiros, assistente social, psi-
cdélogo e outros profissionais, de acordo com o0s
problemas dos doentes acompanhados por
cada equipa.

Internacionalmente reconhecidos como um
elemento essencial de saude publica e um im-
perativo ético decorrente dos direitos humanos
fundamentais, este tipo de cuidados que visa

promover a qualidade de vida dos doentes e
seus cuidadores, aceitando a naturalidade e ine-
vitabilidade da morte quando a cura nao é pos-
sivel, deve chegar a todos os que deles preci-
sam34. Para isso, é necessario implementar uma
estratégia publica que disponibilize e garanta
CP de qualidade em todos os locais onde ha
doentes com intenso sofrimento: domicilio (equi-
pas domiciliarias); hospitais de agudos (equipas
intra-hospitalares de suporte de CP, unidades de
internamento e consulta externa de CP), hospi-
tais/instituicées de doentes cronicos, de que séo
exemplo as unidades da Rede Nacional de Cui-
dados Continuados integrados e algumas Insti-
tuicdes Privadas de Solidariedade Social (unida-
des de internamento e equipas de suporte)259.

Em Portugal, apesar das primeiras unidade de
CP terem surgido ja na década de 90 (Servico
de Medicina Paliativa do Hospital do Fundao,
Servico de Cuidados Paliativos do IPO-Porto,
Equipa de Cuidados Paliativos e Continuados do
Centro de Saude de Odivelas), a expansao des-
te tipo de cuidados tem sido lenta, existindo 17
equipas referenciadas no site da Associagao
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP)® e
cerca de 80 camas, no final de 2008. Criada em
1995, a APCP tem procurado dinamizar e credi-
bilizar os CP promovendo acc¢bes de formacéo
para profissionais de saude, voluntarios e publico
em geral, e divulgando e criando documentos
de natureza cientifica e organizacional. Em 2011,
teremos o privilégio de se realizar em Lisboa o
121" Congress of the European Association of
Palliative Care (EAPC), numa organizacdo con-
junta desta associacdo e da APCP®.
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Cuidar em Fim de Vida

Paula Sapeta’ e Manuel Lopes?

Resumo

Neste artigo apresentamos dados preliminares de uma investigagdo mais vasta e ainda em curso. O seu
objectivo principal € descrever a estrutura e o processo de cuidados e de interaccao estabelecida entre o
enfermeiro e o doente em fim de vida, num hospital de agudos.

A metodologia adoptada é a Grounded Theory (GT); a recolha de dados foi feita em dois servicos de Medi-
cina Interna de um hospital de agudos, onde os sujeitos em analise sdo os enfermeiros e os doentes em fim
de vida, com recurso a multitécnicas (observacao participante e entrevistas); a analise comparativa constan-
te dos dados ocorreu em simultaneo, onde usamos a ferramenta informatica NVivo 8® para a codificacao
aberta e axial. A partir dai, foi possivel identificar a estrutura e o processo de cuidados e de interaccao entre
o enfermeiro e o doente em fim de vida. Neste artigo apresentamos apenas os conceitos mais relevantes.
Das conclusdes podemos salientar que a estrutura e o processo de cuidados acontece numa sequéncia relacio-
nada com as rotinas hospitalares, e que visam a satisfagao das necessidades humanas basicas (NHB) e o alivio
de sintomas, em simultaneo com uma interacg@o, onde se estabelece uma relagdo mais ou menos profunda,
sempre dependente dos factores que ajudam ou dificultam, e que se torna no veiculo para que acgao resulte
terapéutica, e seja garantido que o processo de morte ocorre com serenidade e sem sofrimento. O enfermeiro
toma, com frequéncia, o papel de mediador na garantia de dignidade e de menor sofrimento do doente, desde
que nao se deixe «abafar» pelo volume de trabalho e nao se abstenha de vincar o seu parecer sobre a obstinacao
em terapéuticas futeis. O processo de cuidados e a interaccé@o estabelecida entre o enfermeiro e o doente em
fim de vida constituem a dupla hélice da cadeia que conduz a uma intervengao mais ou menos terapéutica, e
onde se percebe uma influéncia reciproca nos dois processos, quer positiva, quer negativamente.

Palavras-chave: Cuidar em fim de vida. Processo de interaccao enfermeiro-doente. Cuidados paliativos.
Hospital de agudos.

Abstract

In this paper we present preliminary data from a broader investigation and still ongoing. Its main aim is to
describe the structure and process of care and interaction between the nurse and patient in order to life in
a hospital of acute.

The methodology adopted is the Grounded Theory (GT), the data collection was done in two departments of
internal medicine in a hospital of acute, where the subjects under consideration are the nurses and patients
in end of life, using multi techniques (participant observation and interviews), the constant comparative
analysis of the data occurred simultaneously, where we used the tool NVivo 8® to open and axial coding.
From there, it was possible to identify the structure and process of care and interaction between the nurse
and patient in order to life. In this paper we present only the most relevant concepts.

The conclusions that can stress the structure and process of care is a sequence linked to the hospital
routines, and aimed at meeting the basic human needs (NHB) and relief of symptoms, together with an in-
teraction, where it establishes a link or more less profound, always dependent on factors that help or hinder,
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and that becomes the vehicle for that action resulting therapy, and it is guaranteed that the process of death
takes place calmly and without suffering. The nurse takes often the role of mediator in ensuring dignity and
less suffering of the patient, not being let ‘stifle’ the volume of work and not refrain from highlighting its
opinion on the obstinacy in futile treatment. The process of care and interaction between the nurse and patient
in end of life, are the double helix of the chain that leads to a more or less therapy, and where it perceives
a reciprocal influence in both cases, either positively or negatively. (Dor. 2008;16(3):5-14)

Key words: End-of-life care. Process of interaction nurse-patient. Palliative care. Acute hospital.

Introducéo

Em Inglaterra, 0 movimento moderno dos cui-
dados paliativos teve inicio em 1967 com Cicely
Saunders e rapidamente se desenvolveu e im-
plementou no sistema de saude daquele pafs,
sobretudo em hospicios, Nursing Home, isto é,
em servigos pertencentes a estruturas da comu-
nidade?®. Nao obstante este desenvolvimento,
Seymour desperta-nos para um facto interessan-
te, o de que 50% dos ingleses continua a morrer
nos hospitais, justificando, por isso, que esta
filosofia de cuidados seja progressivamente liga-
da também a estas estruturas de saude, classi-
camente centradas no curar. Disso foi exemplo,
um estudo multicéntrico desenvolvido naquele
pais pela equipa de Ellershaw e Wilkinson, os
quais desenvolveram o protocolo dos cuidados
nos ultimos dias e horas de vida, no Liverpool
Marie Curie Hospital, em hospicios e Nursing
Home, mas também em hospitais, procurando
disseminar e impregnar esta filosofia de cui-
dados também em areas clinicas de agudos,
tradicionalmente ancoradas noutro perfil de
cuidados’34.

Em Portugal, ainda estamos longe de igualar
este cenério, dado que o numero de servicos ou
equipas de cuidados paliativos ¢é reduzidissimo.
Por essa razao a maioria dos doentes acaba por
viver os seus Ultimos dias nos hospitais. Em que
condicdes? E um dos assuntos que merece ser
estudado e documentado. Nos hospitais de agu-
dos, o processo de cuidados e de interaccéo
com o doente em fim de vida resulta muito com-
plexo, sobre ele ndo ha teorizacao especifica e
dado que se trata de uma perspectiva central
na pratica de enfermagem, entendemos ser da
maior pertinéncia tedrica e prética realizar este
estudo, com o fim ultimo de construir uma teoria
de médio alcance sobre esta mesma tematica.

No notavel trabalho que desenvolveu sobre as
fases de desenvolvimento desde iniciado a pe-
rito, Benner refere que uma boa parte das com-
peténcias sdo desenvolvidos a partir do contex-
to e «a relacdo enfermeiro-doente néo esta
conforme um modelo profissional uniforme, mas
€ antes um caleidoscopio de intimidade e dis-
tanciamento durante momentos da vida drama-
ticos, humanos e lancinantes»®. Reconhece a

importancia crucial para desenvolver a teoria em
enfermagem documentar e relatar a especifici-
dade e a riqueza do conhecimento contido na
pratica clinica, considera-os inclusive a chave
do progresso da pratica de enfermagem. Hager-
ty e Patusky apontam que a teorizacdo em
enfermagem, especificamente, sobre o pro-
cesso de interaccao ainda é pobre, sobretudo
no essencial das relacbes, e reforcam a ne-
cessidade de estudar a sua estrutura, os ele-
mentos, as fases e o0s valores que emergem
dessa interaccao®.

Objectivos

De entre os varios objectivos de toda a inves-
tigacdo, no presente artigo daremos énfase a
descricdo do processo de cuidados aludindo a
alguns aspectos da interaccao entre o enfermei-
ro e o doente em fim de vida, num hospital de
agudos, colocando em evidéncia os conceitos e
categorias principais que daf emergiram. Além
de procurar a producéao de conhecimento novo,
assumimos como finalidade contribuir para a
teorizacdo dos cuidados em fim de vida, ao
desocultar e documentar os saberes inscritos
na pratica, dando visibilidade aos cuidados de
enfermagem e aos saberes que 0s suportam
nos contextos de trabalho, fazendo-os sair da
invisibilidade’.

Metodologia

A metodologia mais adequada para estudar o
processo de cuidados e de interaccao enfermei-
ro-doente ¢ a GT8'4. Por um lado, pelas carac-
teristicas do problema, um processo dinamico,
em construcdo, onde é necessario deslindar in-
trincados detalhes, tais como emoc¢oes, pensa-
mentos, ac¢bes e a sua intencionalidade, ou
seja, uma situacao complexa, multidimensional,
com diferentes actores, multiplas e diversas va-
riaveis; por outro, pela necessidade que a enfer-
magem, como disciplina e profissdo, tem de
conceptualizacdo das suas praticas e de afirmar
a sua especificidade, através de teorizagéo so-
bre as mesmas'. A recolha de dados foi feita
em dois servicos de Medicina Interna de um
hospital de agudos, onde os sujeitos em anélise
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Figura 1. Estrutura do processo de cuidados ao doente
em fim de vida.

s8o os enfermeiros e os doentes em fim de
vida; com recurso a multitécnicas (observa-
cao participante e entrevistas), estive presen-
te em 42 turnos (manha e tarde), num total de
170 horas de observacéo e realizei nove entre-
vistas narrativas; a analise comparativa constan-
te dos dados ocorreu em simultaneo com a
recolha, como recomenda a GT. Para a codifi-
cacédo aberta e axial usei a ferramenta informa-
tica NVivo 8©.

A estrutura e o processo de cuidados
ao doente em fim de vida

Da analise dos dados, surgiu a estrutura do
processo de cuidados ao doente em fim de vida,
intimamente ligado as «rotinas» tipicamente hos-
pitalares, pois elas proprias sdo organizadoras
da accéo, e ndo tém necessariamente e sempre
um cariz negativo, s6 o serdo em circunstancias
adversas (Fig. 1).

A partir de toda a informacéo reunida, do
plano mental estabelecido e de uma organi-
zacéo prévia, o enfermeiro ja esta integrado
no «caso», ja 0 conhece, e sabe o que vai
fazer, o que permitiu concluir que existe uma
fase de pré-presenca, vital no processo de cui-
dados.

O inicio do processo e da interaccao acontece
num timing préprio, com os primeiros cuidados;
0 primeiro cumprimento € a observacéo directa
s&o, desde logo, as formas de obter um conjun-
to de dados relativos ao seu estado, mais uma
forma de avaliacdo diagnéstica.

O enfermeiro tem sempre objectivos no tra-
balho que desenvolve, relativos ao doente e,
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também num ambito mais geral, relativos a
equipa e ao servigo. Toda actividade clinica
acontece numa sequéncia propria, com a satis-
facdo das NHB, como a alimentacéao, a higiene
e o conforto, eliminacdo, mobilizac&o, posicio-
namento, promog¢&o da autonomia e o alivio de
sintomas, com acc¢des farmacoldgicas e nao-
farmacoldgicas, € numa atitude de constante
revisdo. Intervém através da interaccdo num
continuum em que, conforme as circunstancias
e 0s actores envolvidos, podera ser o cenario
de enquadramento da acc¢éo ou tomar protago-
nismo por si s6. De realgcar que é ao nivel des-
ta dimensdo que toda a diferenca se estabele-
ce, designadamente o nivel de profundidade
e 0 maior efeito terapéutico obtido a partir
dessa interaccdo. Na satisfacao das NHB, en-
contramos um padrdo de actuagcdo comum e
que acontece numa cadéncia de cuidados se-
quenciada:

— Avaliacéo inicial, de diagndéstico das neces-
sidades e (in)dependéncia.

— Planeamento prévio da intervencao a adop-
tar, onde comeca a organizar tudo o que vai
necessitar, quer 0os materiais necessarios,
qguer as condicdes necessarias para a inter-
vencao, para os cuidados de higiene; para
alimentar; para fazer a mobilizacao e levan-
te, etc.

— Informa o que vai fazer, verbaliza a sequén-

cia de cuidados, a0 mesmo tempo procura
obter a sua autorizagdo (a qual muitas ve-
zes é presumida).
Ensina estratégias para aumentar a sua ade-
s&o as medidas que adopta, para optimizar
0s resultados, € ao mesmo tempo promove
a sua participacdo nos cuidados € a sua
autonomia (este € um processo realizado
conscientemente e apresentado até como
um objectivo terapéutico definido intencio-
nalmente).

— Executa o cuidado e a ajuda concreta.

— Personaliza, adequa o que faz as caracte-
risticas e necessidades de cada doente, e
da-lhe oportunidades de escolher.

— Avalia constantemente, revé, redefine prio-
ridades e modifica os cuidados que presta
(o que pode acontecer por agravamento do
doente, factos novos, ou porque revé a efi-
cacia dos cuidados e encontra alternativas
melhores).

— Pergunta pela sua percepc¢éo de bem-estar
e valida directamente com o doente a qua-
lidade dos cuidados que presta (desde
gue consciente), e fa-lo até que, de facto,
a resposta seja afirmativa, mostrando pa-
ciéncia.

— Actua preventivamente, adopta medidas
para prevenir complicacdes, esta é outra
constante em toda as suas acg¢oes.

— Trabalha em colaboracao, maioritariamente
com 0s outros enfermeiros, mas também
com as auxiliares (Fig. 2).
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Define Planeia Executa Valida
objectivos  ||os cuidados ||os cuidados ||eficacia
terapéuticos
Faz Informa Personaliza Q::et\lljgntivamente
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inicial/ Ensina Avalia, revé, || Trabalha em
diagnéstica reajusta colaboracéo
Figura 2. Principios adoptados na prestagdo de cuidados.

No alivio de sintomas, o enfermeiro aplica to-
dos os principios enunciados (avaliacao inicial,
planeia, informa, ensina, executa, personaliza,
reavalia, valida a eficacia terapéutica, actua pre-
ventivamente e trabalha em colaboracgéo), e onde
desenvolve medidas farmacologicas e nao-far-
macolégicas. Os sintomas mais frequentes sdo
a dor, dispneia, nauseas e vomitos, agitacédo e
confusdo mental.

Quanto as medidas farmacologicas, é de re-
alcar o elevado tempo gasto na sua prepara-
¢ao, ndo obstante a organizacdo e o método
proprio que adoptam, com estratégias de eco-
nomia de gestos e de tempo, mas onde se
percebe a preocupac¢do em garantir seguran-
ca. Existe uma certa «religido» nesta actividade
de preparar e administrar terapéutica, a qual
parece ser central em todo o processo de cui-
dados; o carro da unidose é uma espécie de
altar, em permanente peregrinacéo ao longo do
corredor do servico e durante o turno inteiro;
por vezes, tem-se a sensagdo que esse € 0
principal instrumento do trabalho dos enfermei-
ros; no entanto, essa primeira imagem esba-
te-se ao perceber que, ainda que seja esse
0 mote para chegar até ao doente, muitos
enfermeiros mostram que n&o é apenas de
administracdo de terapéutica que se reveste
0 seu trabalho, distanciando-se bastante des-
se paradigma redutor.

O alivio de sintomas ¢é precedido de uma ava-
liacdo dos mesmos, sobretudo alteracées nos
sinais vitais, assim, ela é ponderada e, dado o
trabalho conjunto e em colaboracéo estreita, a
decisdo em administrar ou ndo determinado
farmaco, é partilhada, pelo menos, por dois
enfermeiros, preservando assim o direito a au-
todeterminacao nas suas funcdes interdepen-
dentes. Importa realcar que n&o ha tradicdo no
uso de escalas de medida estandardizadas para
a avaliac&o dos sinais e sintomas, nem o regis-
to sistematico das suas caracteristicas, com
excepcdo das Ulceras, cujas caracteristicas
sd0 pormenorizadas, bem como o tratamento
realizado.

E frequente observar-se uma atitude critica em
relacdo ao desajuste terapéutico e ao sofrimen-
to inutil do doente, quer pelo excesso de medi-
camentos prescritos, quer pela auséncia de

outros, quer pela via invasiva da sua administra-
cdo. Alguns enfermeiros confessam receio de
represélias, acabando por administrar; outros
protelam a sua administragé&o, argumentando
dificuldades e v&o negociando por etapas a mu-
danca dessa prescricdo médica, alguns chegam
a pedi-lo directamente como um favor pessoal.
Depois, essa informacéo circula de uns para os
outros, na passagem de turno, como estratégia
para aumentar o ndmero de aliados, a qual re-
sulta eficaz. Nas medidas farmacoldgicas, ha
ainda acrescentar que é relativamente frequente
o enfermeiro fazer a gestao do regime terapéu-
tico de modo autébnomo, pautado pelo alivio do
sofrimento observado no doente; ou seja, adian-
ta a administracdo de farmacos n&o prescritos,
e mais tarde informa o médico dessa medida.
Neste aspecto, existem médicos que aceitam
esta autonomia com naturalidade outros néo,
e em geral, a estes ultimos, s6 o fazem na
base da sugestao procurando assim obter le-
gitimidade na medida farmacolégica que ti-
nham encetado.

E importante referir que o padréo de pres-
cricdo médica altamente invasivo e centrado
num paradigma curativo, determina que cada
doente tenha muitissimos farmacos (inclusive
medicacao habitual em cuidados intensivos).
Esta realidade aplicada a varios doentes, em
simultdneo € num mesmo servico, tem como
conseqguéncia directa, um maior sofrimento de
cada doente no fim de vida, por outro lado e
indirectamente, a preparacédo e administracao
de todos esses farmacos, acaba por esgotar
o tempo de cada enfermeiro, roubando-lhe as-
sim a oportunidade de interagir de modo mais
demorado e terapéutico. Deste conjunto de
dados e da reflexdo associada surge a pers-
pectiva de que o enfermeiro toma, com fre-
quéncia, o papel de mediador na garantia de
dignidade e de menor sofrimento do doente,
desde que ndo se deixe «abafar» pelo volu-
me de trabalho e se abstenha de vincar o seu
parecer sobre a obstinagdo em terapéuticas
futeis.

Quanto as medidas n&o-farmacoldgicas
adoptadas no alivio de sintomas, de acordo
com os dados analisados, revestem-se de
multiplas possibilidades, em funcéo do sinto-
ma presente, do modo como cada doente o
vivencia, bem como do enfermeiro que o ava-
lia e alivia. E sdo sobretudo as medidas gerais
de conforto: como o banho, a massagem de
conforto, o posiciona—-mento, a adequacéo da
roupa da cama e/ou do vestuario do doente,
através do toque, através do didlogo tranquili-
zador que estabelece, etc.; a personalizacéo
dos cuidados: adequa a luminosidade e tem-
peratura do quarto, pergunta pelas suas pre-
feréncias, déa oportunidade de escolher (inclu-
sive os farmacos), adequa os materiais de
acordo com as necessidades, valida com o
doente a eficacia e reajusta se necessario;
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Figura 3. Processo de cuidados no alivio dos sintomas — medidas farmacoldgicas e ndo-farmacoldgicas.

técnico-instrumentais: faz aspiracdo de secre-
¢Oes, nebulizagdes, higiene oral, controla diu-
rese, faz lavagem vesical, renova pensos ex-
sudados, sempre que necessario, mobiliza
SNG, punciona veia periférica face a flebites
ou infiltracdo de soro, faz higiene da canula de
traqueostomia, etc. (Fig. 3).

No processo de cuidados também se inclui a
dimensao relativa a presenca da familia, embora
seja maioritario o entendimento de que a familia
possa e deva estar presente, e que ha vanta-
gens nisso, essa percepc¢do nao é universal, ha
filosofias diferentes em cada servico e profissio-
nal. Os servicos vdo construindo ao longo da
sua histéria uma «cultura» que, gradualmente,
também os vai caracterizando. Ela resulta dos
profissionais que constituem a equipa multidis-
ciplinar, sobretudo do(a) enfermeiro(a)-chefe e
dos elementos da propria equipa de enferma-
gem, sobretudo dos lideres naturais e da pers-
pectiva que defendem, porque perfilam opiniées
e fazem «escola», ndo obstante ela ser um di-
reito. Quando permitida a presenca de um fami-
liar, os dados permitiram concluir que existem
varias perspectivas:

— Valor novo/diligenciado: a presenca da fa-
milia € um direito que vai sendo imposto
pelos seus proprios elementos, mas tam-
bém pelo reconhecimento das vantagens
que os enfermeiros fazem; tal acontece em
crescendo, uns influenciam os outros e cria-
se um sentido de obrigagao que seja assim,
por isso designado como um valor novo;
diligenciado porque também obriga a for-
malizacdo de um pedido, autorizado pela
enfermeira chefe ou pelo médico assistente
e alguns incentivam os familiares a formular
esse pedido.

— Vantagens da sua presenca: reconhecem
que aumenta a proximidade afectiva e fami-
liar; previne a ocorréncia de acidentes
(maior vigilancia); cria proximidade com o
enfermeiro, o que facilita a relacdo; € uma
fonte de animo para o doente e assim n&o

sofre de solidao; permite a despedida reci-
proca, a expressao mutua de sentimentos,
permite viver feliz até ao fim, o reencontro
e a reconciliacdo. Na percepcéo dos enfer-
meiros, estas vantagens expiram quando os
familiares se tornam reivindicativos, negli-
gentes ou agressivos.

— E envolvida na prestacao de cuidados: per-
mite a sua presenca, incentiva a participa-
¢ao nos pequenos cuidados, aceita a alte-
racdo na organizacdo da enfermaria;
informa, ensina pequenos cuidados e expli-
ca a razéo de ser de alguns tratamentos ou
porgue se suspendem algumas terapéuti-
cas (p. ex. 0s soros).

— E alvo de cuidados: é entendimento, ape-
nas de alguns, que a unidade basica de
tratamento inclui o doente e o familiar mais
proximo; assim avalia a situacao familiar, as
suas reacgdes as suas capacidades, diag-
nostica eventuais problemas; estabelece
uma relacéo de confianca, de disponibilida-
de, da escuta, mostra compreenséo, paci-
éncia, permite desabafos, o choro, apoia e
conforta; no decorrer dessa relacdo véao
promovendo, progressiva-mente, a aceita-
cao da morte; o apoio no luto s6 acontece
em casos pontuais.

— Reaccgodes e atitude da familia: pede infor-
magbes clinicas, esclarecimentos sobre o
servigo, a sua organizacéo, sobre os direi-
tos que tém; mostra duvidas sobre o melhor
tratamento, chega a adoptar uma atitude
reivindicativa em relacdo as terapéuticas;
pelas informagdes que traz, também ajuda
a construir a histéria de vida do proéprio
doente; mostra frequentemente ansiedade,
tristeza, emocbes com lagrimas (Fig. 4).

A gestao do tempo e a sobrecarga de trabalho
s&o factores muito determinantes em todo o pro-
cesso de cuidados e ligados a multiplos facto-
res. Designadamente, o padréo de prescricdo
de terapéutica mais intensivista nos doentes ter-
minais com intuito curativo, isto determina que a
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sua preparagao e administracdo ocupe grande
parte do turno, os restantes cuidados sao reali-
zados em tempo recorde. Por outro lado, obser-
va-se uma taxa média de ocupacdo bastante
alta, sobretudo por doentes idosos, com doenca
cronica avancada e com elevados niveis de de-
pendéncia, elevadas exigéncias de cuidados e
onde o racio enfermeiro-doente nem sempre se
mostra apropriado. Da andlise de toda a infor-
macao disponivel, sobretudo dos diarios de
campo, foi possivel encontrar as estratégias
que os enfermeiros desenvolvem para superar
este «afogo» a que se véem sujeitos, de real-
car que alguns reconhecem que ficam obriga-
dos a diminuir a qualidade dos cuidados que
prestam (Fig. 5).

A partir da anélise dos dados, emergiu um
conceito que foi tomando protagonismo por Si
s0, «Avalia, Revé e Modifica Cuidados» (Fig. 6):
€ transversal, ciclico e de real importancia em
todo o processo de cuidados. Esta presente
em todas as fases do processo, na satisfacao
da NHB, no alivio dos sintomas, no apoio a
familia, na gestdo do tempo, e sobretudo atra-
vés do processo de interaccao que o enfermeiro
estabelece com o doente. Na sua operacionaliza-
cao encontramos duas dimensdes, sao elas o
«Avalia e Revé» e «Ajusta e Modifica Cuidados».

Na primeira dimenséo, «Avalia e Revé», in-
cluem-se as seguintes caracteristicas:

— Avalia e revé através da:

e Mobilizacdo de informacéao recebida.

e |nteraccao com o doente com uma atitude
de vigilancia constante e preventiva, atra-
vés da observacéo e dialogo.

e Valida com o doente em cada cuidado
que presta, o seu bem-estar, a eficacia
terapéutica, o alivio conseguido.

e Age com prudéncia em situagdes novas.

e Mostra-se atento as diferencas observa-
das e verbaliza-o para os colegas.

e Visita-0 e vigia-o com frequéncia.

— Avalia e revé o qué”:

e As necessidades do doente, a presenca
de sofrimento, a presenca de complica-
¢oes, a evolucéo situacdo clinica e 0 seu
agravamento.

____________________________ »| |z
Valor novo/diligenciado ‘ ’ E alvo de cuidados ‘ Trabalha de modo || Reforga a Mostra/sente/
sistematizado entreajuda reage
Reacgoes da familia Avalia, Escuta,
(+-) diagnostica compreende Concentra-se rl?aelzl?; Il;:lr)gées Boa disposigao
Envolvida Apoia, Mostra Desenvolve varias || de Acgdo Médica
nos cuidados conforta paciéncia actividades em Desanimo
= = = simultaneo Priva-se das
Informa, ensina, Cria relagao pausas/refeicoes
explica de confianga Reorganiza-se/ Aflicdo
muda de método || Diminui a
qualidade dos
Figura 4. Presenca da familia: valor novo/diligenciado. Torna condigdes || cuidados Procura manter
mais operacionais serenidade
- Geram-se criticas || (autocontrolo)
Reorienta mutuas
prioridades

Figura 5. Estratégias na gestdo do tempol/face a
sobrecarga.

e Causas das alteracoes, relaciona agrava-
mento com a proximidade da morte.

e A sua capacidade de comunicacéo, de
adaptacdo a doenca, o espirito de luta, o
altruismo e resiliéncia.

e Situacao e apoio familiar.

e A funcionalidade de cateteres ou outros
materiais e equipamentos.

e A qualidade dos cuidados que presta.

Na segunda dimenséo, o «Ajusta e Modifica Cui-
dados», 0 enfermeiro, em simultdneo com a revisao
constante do que faz, modifica os cuidados em
funcéo do doente, do alivio ou do seu agravamen-
to, e sempre de forma personalizada, assim vai:

— Redefinindo os objectivos de actuacéo.

— Redefinindo prioridades em cada momento.

Ajusta e Modifica

Avalia e Revé Cuidados

’ Através de ‘ ’ O qué? ‘ ’ Redefine objectivos ‘

Mobiliza Necessidades/ ’ Redefine prioridades ‘
informagao | |situagao clinica/
sofrimento ’ Ajusta e modifica cuidados‘

Adapta-se as condicoes

e modifica cuidados

Adaptacao
a doenca

Situacgao
e apoio familiar

Qualidade
dos cuidados

Figura 6. «Avalia, Revé e Modifica Cuidados».




— Ajustando os cuidados as necessidades de
cada momento e de modo personalizado.

— Adapta-se as condicGes materiais e de tra-
balho.

Cuida no momento da morte

As ultimas horas de vida de cada doente
podem acontecer de modo muito variavel, con-
forme as circunstancias do acompanhamento
observado até al, da evolugcdo do seu processo
de doenca, da forma mais ou menos esperada,
e sobretudo da atitude dos profissionais que o
acompanham durante esse periodo. Alguns
apontam algumas caracteristicas gerais nos
cuidados durante estas Ultimas horas de vida,
designadamente que exigem pouca complexi-
dade técnica, envolvem «coisas» simples, al-
guma medicacéo e sobretudo o didlogo, adian-
tam que em doentes comatosos a area de
intervencao se cinge sobretudo a cuidados ba-
sicos e de conforto; no entanto, outros apontam
que se podem tornar bastante complexos pela
dificuldade em alcancar objectivos, como o ali-
vio de sintomas e do sofrimento, se n&o tiverem
prescricoes terapéuticas que Iho permitam con-
cretizar, ou também, pela exigéncia de mate-
riais ndo disponiveis ou dificeis de manusear e
sobretudo pela dificuldade em comunicar tera-
peuticamente com o doente. Ou seja, mantém-
se centrados no seu bem-estar, conforto, no
alivio dos sintomas e do sofrimento, privilegian-
do a comunicagéo, entendendo-a como o prin-
cipal vector de intervencéo, sempre conscientes
das dificuldades.

A partir dos dados, tornou-se clara a existén-
cia de dois padrbes de actuacdo nos cuidados
prestados ao doente nas suas Ultimas horas de
vida. Num, o enfermeiro percebe e aceita a ine-
vitabilidade da morte e age em conformidade
com essa percepgao, ou seja, desenvolve um
conjunto de ac¢bes em que nao acelera, nem
atrasa o processo de morte, permite que ela
aconteca naturalmente promovendo activamente
0 maximo conforto e o alivio do seu sofrimento;
noutro, age como se duma urgéncia se tratasse
e tenta retardar a morte, com medidas de reani-
macéo e/ou intuito curativo (Fig. 7).

Deste painel de accbes e atitudes, que téao
claramente espelham os dois padrdes referidos,
€ importante destacar que o0 primeiro é o0 mais
observado, o que demonstra a mudanca gradu-
al para um paradigma que se enquadra préoximo
de uma filosofia paliativa.

O segundo padréo, centrado na doenca e
na sua irremediavel recuperacédo ou cura, re-
sulta mais esgotante, inclusive, em termos fi-
sicos e de tempo gasto, curiosamente mais
frustrante para os proprios enfermeiros, que
acabam por confessa-lo imediatamente, parti-
cularmente se o médico persiste nas medidas
terapéuticas «invasivas» e com intuito curativo;
em algumas situacdes observadas, verificou-se
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As caracteristicas do enfermeiro: formacao/
padrao de prescricao médica/«Cultura» do servico

Face a sua inevitabilidade
mantém padrao curativo

Aceita a sua
inevitabilidade

Alivia sintomas, ‘ Chama médico da urgéncia

o sofrimento

Doente tratado
¢/ intensivismo

Garante conforto

Preocupa-se com a via ev.
permeavel/avalia sinais
vitais 15/15’

Administra toda
a terapéutica

Mantém comunicagao
até ao fim

Evita/recusa
manobras invasivas
Adopta atitude critica

Providencia carro
de emergéncia

‘ Insiste com a dieta/SNG

’ Usa o toque

’ Preocupa-se com a pessoa

Preocupa-se com a familia/
«chama-a»

Mantém siléncio/
nao comunica

Faz o seu proprio «luto»
despede-se, fica junto dele

Supervaloriza
0s requisitos legais

Emociona-se/fica triste *

Esta atitude é mais grave
se 0 médico for «intensivista»

Figura 7. Padrbes de cuidados observados no momento
da morte.

mesmo uma obstinagcdo e um encarnicamento
terapéutico levado até a exaustao, provocan-
do um debate (em surdina) entre os enfermei-
ros e levantando questdes éticas muito deli-
cadas.

Ao explorar os sentimentos vivenciados pelo
enfermeiro identificamos os seguintes: tem clara
percepcao da proximidade do fim, sente tristeza
sobretudo quando observa gemido, sintomas
descontrolados e sofrimento, ou se a relagdo
que estabeleceu ja& perdura ha algum tempo;
mantém proximidade fisica, mostra emocao com
lagrimas e fica nervoso em casos mais extremos
(doentes jovens), despede-se e faz o seu pro-
prio «luto»; quando reconhece serenidade na
morte e alivio do sofrimento, refere sentir-se
realizado, em paz e grato por poder contribuir
directamente para essa realidade. Falta assina-
lar que todos mantém preocupacao com as
exigéncias legais, e que prestam cuidados post
mortem, em ambiente de privacidade e reve-
lando muito respeito pela solenidade do mo-
mento.

Durante o periodo de recolha de dados obser-
Vou-se, com alguma frequéncia, o internamento
de doentes referenciados como «vem para mor-
rer». VEm do servico de Urgéncia, ja com sinais
de morte proxima, em agonia, € que por varia-
dissimas razbes, mas sobretudo relacionadas
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com a incapacidade da familia em cuidar deles
ou provindos de lares de 3.2 idade, ficam inter-
nados para morrerem no hospital. Na sua maio-
ria estdo em coma ou pouco reactivos a estimulos,
por vezes, apresentam gemido, dispneia, res-
piracao ruidosa e secre¢fes abundantes, es-
tertor, palidez marcada, cianose central, man-
chas marmoreas (livores), edemas periféricos
ou generalizados, oligoanuria ou mesmo anduria.
Observamos que os enfermeiros prestam a es-
tes doentes cuidados de conforto e procuram
aliviar o sofrimento com as medidas que estao
ao seu alcance, porque associado ao rétulo do
«vem para morrer», sempre alguém acrescenta
«ndo é para fazer nada», ou seja, passa-se a
mensagem de que nestes momentos ndo ha
nada para fazer, assim a terapéutica prescrita é
simplista e pouco objectivada nos sintomas pre-
sentes, em geral, tém um soro de manutencéo,
O, e pouco mais. Posicionam de modo a aliviar
a dispneia, e alternam os decubitos, uns aspi-
ram frequentemente secrecdes, depois de apli-
cadas nebulizacdes, outros ndo aspiram, e ape-
nas alguns prestam cuidados a boca. Dado que
€ frequente a hipertermia, adoptam as medidas
que estdo estandardizadas no servico, com a
administracdo de antipiréticos, o arrefecimento
natural, mudam roupa suada. Como o doente
ndo comunica, e a familia raramente esta pre-
sente, ndo tém informacdes acerca da pessoa,
a comunicacao fica a um nivel elementar, do
cumprimenta, avisa, informa o que faz, pouco
mais. A acrescentar que vigiam periodicamente
0 seu estado, duas a trés vezes no turno, a
aproximacéo € suave, avaliam as funces vitais
e 0 eventual desconforto presente, sucessiva-
mente até que a morte aconteca. Ou seja, con-
clui-se que apesar da cultura do «ja nado ha
nada a fazer», ainda assim o enfermeiro procu-
ra assegurar um minimo de conforto e de alivio
do sofrimento naqueles momentos, e ser o ga-
rante de alguma dignidade no fim da vida des-
tas pessoas.

O processo de interaccao enfermeiro-doente

Das diferentes fontes de informacédo, con-
clui-se que a interaccé&o é uma das importan-
tes dimensfes do processo de cuidados, iden-
tificada como «a enfermeira intervém através
da interacgao», ou seja, é parte integrante do
mesmo, e surge numa trajectoria sincronica,
de acordo com os cuidados de cada momen-
to, e diacrénica ao longo de cada dia, de todo
o internamento e do processo de doenca. No
seu conjunto, correspondem ao caminho que
conduz a uma interven¢cdo mais ou menos te-
rapéutica, e onde se percebe uma influéncia
reciproca nos dois processos, quer positiva,
quer negativamente. Existem factores que, nédo
estando presentes no momento, estdo implici-
tos e exercem forte influéncia na interaccéo e
cuidados, 0s quais designamos como elementos

facilitadores ou dificuldades no processo de
interacc&o com o doente, muito relacionados
com a dificuldade em lidar com a proximida-
de da morte, discriminados no diagrama da
figura 8.

No processo de interaccao existe um jogo de
influéncias complexo e multivariado, relacionado
com as caracteristicas dos actores envolvidos,
designadamente com o desenvolvimento pesso-
al e profissional do enfermeiro, bem como da
harmonia conseguida na gestao que o enfermei-
ro faz da informacédo e dos sentimentos, forte-
mente influenciado pelo padrao de prescricédo e
actuagao médica e do factor tempo. O enfermei-
ro vai consolidando e aprofundando a relac&o
com o doente, através da proximidade e da con-
fianca, premissas exigidas para que se possa
tornar terapéutica, a um nivel cada vez mais
profundo, pois permitem criar alternativas para
a desinformacéo, devolver-lhe o sentido de utili-
dade e manter a esperanc¢a, assim o enfermeiro
promove a aceitacdo gradual da morte, que a
par das medidas técnico-instrumentais, farma-
colégicas e né&o-farmacolégicas, lhe trazem
maior bem-estar e conforto e reduzem o seu
sofrimento fisico e existencial. Embora este nédo
seja 0 quadro mais frequentemente observado,
dados os factores enunciados neste diagrama
como dificuldades na ajuda, percebe-se, a par-
tir da analise dos dados, que existe uma mudan-
ca gradual na actuacdo e na intencionalidade
dos enfermeiros, no sentido de que se transfor-
me Nno cenario a observar sempre, assim o ex-
pressam e demonstram.

Conclusoes

Em primeiro lugar, é de notar a complexida-
de de todo o processo relacionada com a mul-
tidimensionalidade da accdo desenvolvida
pelo enfermeiro, com a variabilidade inerente
aos sujeitos/actores envolvidos e com as con-
dicionantes presentes no contexto, muito vari-
aveis dia-a-dia, turno-a-turno, e inclusive num
mesmo turno. Podemos concluir que a estru-
tura do processo de cuidados se organiza em
funcéo das «rotinas» de cada turno, elas pro-
prias organizadoras da acc¢édo, acontecem
numa sequéncia de cuidados, em permanente
revisdo, que visam a satisfacdo das NHB e no
alivio de sintomas; paralelamente, o processo
de interaccéo surge como o elemento diferen-
ciador, numa relagdo mais ou menos terapéu-
tica consoante a harmonia conseguida na ges-
tdo da informacao e dos sentimentos; muito
dependente de um padrdo de prescricdo e
actuacao médica mais ou menos intensivista,
sobre a qual mantém uma atitude critica, € a
qual uns aderem, outros n&o; se se verificar a
intencdo meramente curativa, observa-se um
desajuste terapéutico e um maior sofrimento
do doente, uma comunicacéo «empobrecida»,
a solidao e angustia existencial, um sofrimento
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Processo de interaccao
(observa, avalia, intervém, revé, modifica cuidados)
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Varidveis que influenciam o processo de interacgao, no sentido da dificultar ou facilitar: tempo, idade e situagéo clinica do doente,
(re)internamentos sucessivos, caracteristicas da personalidade de ambos, nivel de formagao do enfermeiro, padrdo de prescricao médica.

Figura 8. Processo de interacgdo enfermeiro-doente.

rena e sem sofrimento, com a respectiva sen-
sacédo de realizacdo profissional do enfermeiro,
e um paradigma de que fazem apologia e de-
sejam observar sempre.

mutuo (doente/familia/enfermeiro), a frustracéo
e desmotivacdo do enfermeiro. De salientar
que existem excepgdes e, que em certos ca-
s0s, se observa o alcance de uma morte se-
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O processo de cuidados e a interacgao esta-
belecida entre o enfermeiro e o doente em fim
de vida, constituem a dupla hélice da cadeia
que conduz a uma intervenc&o mais ou menos
terapéutica, e onde se percebe uma influéncia
reciproca nos dois processos, quer positiva,
guer negativamente. Da globalidade dos dados
e da reflexdo associada surge a perspectiva de
que o enfermeiro toma, com frequéncia, o papel
de mediador na garantia de dignidade e de me-
nor sofrimento do doente, desde que ndo se
deixe «abafar» pelo volume de trabalho e néo
se abstenha de vincar o seu parecer sobre a
obstinacédo em terapéuticas futeis.
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Resumo

Introducdo: A metadona é um potente agonista dos receptores opidides p e antagonista dos receptores N-
metil-D-aspartato (NMDA), de baixo custo e com eficacia comprovada no controlo da dor apesar da sua im-
previsivel farmacocinética e forte possibilidade de interaccoes medicamentosas. A limitada disponibilidade
de opidides fortes em Portugal fazem da metadona uma importante alternativa a morfina. Apresenta-se a
experiéncia do Servico de Cuidados Paliativos (SCP) do Instituto Portugués de Oncologia do Porto (IPO-
Porto) na utilizacao de metadona para o tratamento da dor cronica por cancro.

Métodos: Estudo observacional retrospectivo de doentes com dor crénica por cancro tratados com metado-
na no SCP do IPO-Porto entre Setembro de 2006 e Abril de 2008.

Resultados: No periodo em estudo foram tratados com metadona 16 doentes de ambos os sexos, com idade
média no inicio do tratamento de 54 anos (intervalo de confianga [IC] a 95%: 48 a 59). As neoplasias mais
frequentes foram o cancro do pulmao e ginecoldgico (25% dos doentes em cada grupo). Dez doentes apre-
sentavam doenca localmente avancada e 15 envolvimento a distancia. Dois doentes tinham dor de etiologia
neuropatica, um dor nociceptiva e nos restantes casos (81%) a causa da dor era mista. Antes do recurso a
metadona, 15 doentes tinham sido tratados com morfina e um com fentanilo, sendo a dose média diaria de
opidide igual a 556 mg de morfina oral (calculada equipoténcia quando o doente nao fazia morfina oral; IC
a 95%: 401 a 711). Todos os doentes se encontravam sob tratamento adjuvante para a dor: amitriptilina (75%
dos doentes), gabapentina (56%) e dexametasona (56%). O principal motivo para a utilizacao de metadona
foi dor de dificil controlo (13 doentes) e trés doentes fizeram-no por toxicidade da morfina («rotacéo de opi-
6ides»). A média de intensidade da dor antes da utilizagdo da metadona era de 7,8 na escala verbal numérica
de 1 a 10 (IC a 95%: 7,0 a 8,6) e a média da dose de metadona no inicio do tratamento foi de 63 mg/dia/doente
(IC a 95%: 42 a 83). Seis doentes mantiveram a dose inicial de metadona até ao final do tratamento, outros seis
necessitaram de um ajuste de dose, um doente precisou de dois ajustes de dose e em trés pacientes foram
necessarios trés ajustes de dose. A média da intensidade de dor apés estabilizacdo da dose de metadona foi
de 2,3 (IC a 95%: 1,4 a 3,2; P < 0,05), tendo sido possivel controlar a dor em 94% dos doentes. A média de
tempo de tratamento com metadona foi de 37 dias (IC a 95%: 19 a 55) e mais de metade dos doentes (56%)
cumpriram tratamento em ambulatdrio, embora todos o tenham iniciado em regime de internamento. O princi-
pal motivo para a suspensao da metadona foi a morte do doente (62%), seguido da perda da via oral (37%).
Conclusées: Pela sua eficacia, comodidade posoldgica (duas tomas/dia, via oral) e preco, a metadona foi uma
excelente alternativa a morfina no controlo da dor forte dos nossos doentes. A indisponibilidade em Portugal
das formulagdes injectaveis constitui uma limitacao a sua utilizagao nas fases mais avangadas da doenga
quando a via oral se torna inviavel e aumenta o tempo necessario para a titulagao da dose.

Palavras-chave: Metadona. Dor crénica. Cancro. Cuidados paliativos.
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Abstract

Background: Methadone is a potent agonist of y opioid receptors and antagonist of N-methyl-D-aspartate
(NMDA) receptors, with a low-cost and proven efficacy in pain management although it as an unpredictable
pharmacokinetics and a considerable range of medical interactions. Methadone is an important alternative
to morphine and this is especially true in Portugal where the number of strong opioids available is limited.
This article presents the experience of the Palliative Care Unit (PCU) in Portuguese Institute of Cancer in
Porto (PIC-P) with the use of methadone for the treatment of chronic cancer pain.

Methods: Observational retrospective study of cancer patients with chronic pain treated with methadone in
PCU of PIC-P between September 2006 and April 2008.

Results: In the study period 16 patients were treated with methadone by oral route with an equitative distribu-
tion between gender and a median age of 54 at the beginning of treatment (95% Confidence Interval for Mean
(CI): 48 to 59). The most frequent types of cancer were lung and gynecologic (50% of patients). Ten patients
presented locally advanced disease and 15 distant metastases. Two patients experienced neuropathic pain,
one nociceptive pain and the remaining 81% of the patients both. Fifteen patients had been previously
treated with morphine and one with fentanyl with a median dose of oral morphine of 556 mg/day after calcu-
lation of an equianalgesic dose (95% CI: 401 to 711). All patients were under coadjuvants before starting with
methadone: amitriptyline (75% of the patients), gabapentin (56%) and dexamethasone (56%). The main reason
to change from other opioids to methadone was suboptimum pain management in 13 patients and morphine
toxicity (“opioid rotation”) in 3 patients. The median intensity of pain on Numeric Verbal Scale (from 1 to 10)
before methadone use was 7.8 (95% CI: 7.0 to 8.6) and the median starting dose of methadone after conversion
was 63 mg/day/patient (95% CI: 42 to 83). Six patients maintained the same dose of methadone throughout
the treatment, in six patients it was necessary one dose adjustment, in one patient two dose adjustments
and in three patients 3 dose adjustments. The median intensity of pain after methadone was 2.3 (95% CI: 1.4 to
3.2; P < 0.05) and an adequate pain control was achieved in 94% of the patients. The median duration of
methadone treatment was 37 days (95% CI: 19 to 55). All patients started methadone in the hospital setting
and more than half (56%) proceed with methadone in ambulatory. The main reason for stopping methadone
was patient dead (62%) and loss of oral route (37%).

Conclusions: Because of its efficacy, ease of administration (2 times per day, oral route) and low cost meth-
adone was an excellent alternative to morphine in pain management of the patients with chronic cancer pain.
The unavailability of methadone injectable formulations in Portugal is a limitation to its use in the advance
course of the disease when the oral route is lost and increases time to opioid conversion. (Dor. 2008;16(3):15-20)
Corresponding author: Miguel Barbosa, miguelbarbosa75@gmail.com

Key words: Methadone. Chronic pain. Cancer. Palliative care.

Introducéo

A metadona é um opidide sintético potente
simultaneamente agonista dos receptores opidi-
des p, antagonista dos receptores NMDA' e ini-
bidor da recaptacdo da serotonina?. Desta for-
ma, foi sugerida a sua eficacia no controlo da
dor neuropatica®*, bem como um efeito seme-
lhante ao dos antidepressivos triciclicos®.

Como analgésico apresenta uma série de van-
tagens relativamente a outros opidides, mas tem
também alguns inconvenientes®. Entre as vanta-
gens potenciais destacam-se o baixo custo, a
excelente absorcéo por via oral e rectal, uma se-
mivida plasmatica longa, elevada lipossolubilida-
de e a inexisténcia de metabolitos activos, 0 que
facilita o seu uso nos doentes com insuficiéncia
renal’. Entre os inconvenientes refira-se a acumu-
lagdo do farmaco nos tecidos®, o que se deve a
sua solubilidade lipidica e ao elevado volume de
distribuigdo. A administrag&o repetida a intervalos
fixos conduz a acumulacéo do farmaco e ao apa-
recimento de efeitos laterais®, estando descritos

casos de sedacéo profunda, depressao respirato-
ria e edema pulmonar ndo-cardiogénico apés va-
rios dias de tratamento com metadona em baixas
doses’®. A farmacocinética imprevisivel com con-
sideravel variabilidade interindividual' exige uma
monitorizacao atenta e profissionais de saude ex-
perientes na utilizacdo do farmaco.

O papel da metadona no controlo da dor créni-
ca por cancro encontra-se perfeitamente estabe-
lecido em 2.2 linha de tratamento'?. Bruera, et al.
compararam a eficacia e os efeitos laterais da
metadona e da morfina em 1.2 linha de tratamen-
to de dor crénica por cancro. Neste estudo multi-
céntrico prospectivo duplamente cego, envolven-
do 103 doentes com dor por cancro tratados em
regime de ambulatorio, foi testada a hipoétese de
que a administracéo em 1.2 linha de metadona
apresentaria eficacia analgésica superior a formu-
lacdo oral de morfina as quatro semanas de tra-
tamento. Os resultados mostraram que a adminis-
tracdo de 15 mg/dia de metadona em duas tomas
diarias ndo se traduziu numa analgesia superior
relativamente a administracdo de 30 mg/dia da
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Quadro 1. Protocolo de conversdo de morfina oral a metadona oral

— Suspender a morfina abruptamente.

(maximo de 30 mg de metadona):

apods a Ultima toma de 24/24 h.

fazia antes de iniciar a metadona.

administrada cada 12 h, com intervalos minimos de 3 h.

n.o de doses de resgate que o doente faz.

— Primeira dose de metadona per os («dose de carga») = 1/10 da dose total de morfina per os nas ultimas 24 h

¢ Se o doente fazia morfina de libertagdo normal, iniciar a metadona = 2 h apds a ultima toma de morfina.
¢ Se o doente fazia morfina de libertagdo modificada, iniciar metadona > 6 h apds a ultima dose de 12/12 h, ou = 12 h

— Tomas seguintes até ao 5.° dia = 1/30 da dose total de morfina per os nas ultimas 24 h (maximo de 30 mg/dose)
administradas a pedido do doente («SOS») com intervalos minimos de trés horas («até de 3/3 h»).

Nota: Se o doente pedir SOS com menos de trés horas de intervalo, permitir que faga SOS de morfina iguais aos que

— Ao 6.° dia de metadona (D6), calcular a dose total de metadona que o doente fez nos Ultimos dois dias e passar a
administrar % dessa dose de 12/12 h («dose regular»), deixando doses de resgate («SOS») = % da dose

— Se o doente necessitar > 2 doses de resgate/dia, aumentar semanalmente a dose regular de metadona, com base no

formulacdo de accgéo prolongada de morfina em
duas tomas diarias. A taxa de abandono da tera-
péutica devido a efeitos laterais associados foi
superior com a metadona. O autor especulou so-
bre a possibilidade do racio de conversao entre a
metadona e a morfina utilizado (1:2) ndo ser o
mais adequado e que a metadona provavelmente
apresenta uma maior toxicidade quando é utiliza-
da simultaneamente como opidide de resgate.

O conhecimento da dose equianalgésica dos
opidides constitui um dado fundamental para a
correcta substituicdo de uns farmacos por outros
(«rotacao de opidides»), embora a poténcia anal-
gésica da metadona relativamente ao padréo
morfina seja alvo de controvérsia. Com efeito,
alguns autores apontam um racio entre morfina
oral e metadona oral de 1:13' outros referem
um racio morfina-metadona de 4:1 para a via oral
de 2,7:1 para a via parentérica'®. De qualquer
das formas, a metadona parece ser um analgé-
sico mais potente que a morfina'®, embora se
aceite um leque alargado de valores de equipo-
téncia. Por tal motivo, a titulagéo farmacolégica e
0 processo de determinacédo da dose adequada
de metadona deve ser individualizado e levado a
cabo por médicos com experiéncia nesta area.

Existem diversos métodos para o inicio de tra-
tamento com a metadona apds terem sido utili-
zados outros opidides. Esses procedimentos
tém por base diferentes premissas, nomeada-
mente a rotacdo em apenas um dia'” ou ao lon-
go de uma semana'®, ou a sua realizagdo em
regime de internamento’® ou ambulatério®.

O objectivo deste trabalho é apresentar a ex-
periéncia do SCP do IPO-Porto na utilizagao de
metadona para o tratamento da dor crénica por
cancro.

Metodologia

Procedeu-se a um estudo observacional retros-
pectivo dos doentes com dor cronica por cancro
tratados com metadona no SCP do IPO-Porto de
Setembro de 2006 e Abril de 2008. Os seguintes

dados foram recolhidos para uma tabela prepara-
da para o efeito incluindo idade, sexo, doenca
oncolégica, data de diagndstico e locais de envol-
vimento pela doenca. Relativamente a etiologia, a
dor foi classificada como predominantemente no-
ciceptiva, predominantemente neuropatica, ou mis-
ta (nociceptiva e neuropatica). Determinou-se a
intensidade da dor através da escala verbal nume-
rica (EVN) (valores entre O para auséncia de dor e
10 para 0 maximo de dor que o doente possa
admitir) antes e apds a rotacédo de opidide.

De forma a poder comparar resultados, conside-
rou-se a dose de opidide administrado previamen-
te a metadona em equipoténcia para a morfina oral
utilizando os seguintes racio de conversao: morfina
endovenosa para morfina oral 1:3; morfina subcu-
tAnea para morfina oral 1:2; fentanilo transdérmico
para morfina oral 1:3. Determinou-se ainda a utili-
zacao e respectiva dose de coadjuvantes antes e
apos a rotacao para a metadona. Registou-se tam-
bém o numero total de dias que cada doente to-
mou metadona (incluindo em regime de ambulaté-
rio), bem como os ajustes que a dose de
metadona inicialmente calculada teve de ter para
que a dor continuasse controlada.

O protocolo de conversdo para a metadona
utilizado no SCP do IPO-Porto baseia-se no mé-
todo de Morley e Makin®' (Quadro 1).

Resultados

Nos 20 meses estudados, foram tratados com
metadona 16 doentes do SCP do IPO-Porto. O
quadro 2 resume as principais caracteristicas da
populacao estudada.

A idade média dos doentes quando iniciaram
metadona foi de 54 anos (IC a 95%: 48 a 59).
As neoplasias mais frequentes foram o cancro
do pulmé&o e ginecolodgico (quatro doentes cada,
seguidos dos cancros da prostata, colorrectal e
cabeca e pescoco (Quadro 2). Dez doentes
apresentavam doenca localmente avancada
e 15 envolvimento a distancia. A etiologia da
dor era predominantemente mista (81% dos
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Quadro 2. Caracteristicas de populagdo estudada

Doente Idade (anos) Tipo de tumor Local(ais) de metastizacao Etiologia da dor

1 72 Préstata Ossea Mista

2 47 Pulmao Ganglionar, éssea, pulmonar, pleural Neuropatica
3 51 Préstata Ossea, pulmonar, hepatica Mista

4 42 Ginecoldgico Ganglionar, célon Mista

5 72 Cabeca e pescogo Ossea, pulmonar Mista

6 64 Colorrectal Hepatica Mista

7 48 Gastrico Ossea, supra-renal e partes moles Mista

8 42 Ginecolégico Ganglionar, cutanea Mista

9 44 Pulmao Ganglionar, cerebral Nociceptiva
10 37 Sarcoma Ganglionar, ¢ssea Mista

1 50 Pulméao Ganglionar, éssea, pulmonar, hepatica, cerebral Mista
12 48 Ginecoldgico Ganglionar, cutanea Neuropética
13 59 Colorrectal Ossea Mista
14 58 Ginecoldgico Ganglionar, cutanea Mista
15 61 Pulmao Ganglionar, éssea, pulmonar, hepatica, cutanea Mista
16 61 Cabeca e pescogo - Mista

Quadro 3. Conversdo para a metadona

Antes da metadona

Conversao para metadona

Doente Opidide Dose Dose N.° coadjuvantes Dor Metadona, Coadjuvantes Dor
prévio de equivalente utilizados (EVN) dose utilizados (EVN)
opidide de morfina (dexametasona, diaria
oral (mg/dia) amitriptilina e (mg)
gabapentina)
1 Morfina 400 400 3 8 40 2 2
2 Morfina 1.200 1.200 3 9 50 1 2
3 Morfina 400 400 1 8 25 1 1
4 Morfina 1.200 1.200 2 8 200 3 3
5 Morfina 300 600 2 8 30 2 5
6 Morfina 180 180 1 3 18 1 3
7 Morfina 600 600 3 9 40 2 0
8 Morfina 800 800 2 8 80 2 3
9 Morfina 300 300 2 8 60 2 4
10 Morfina 600 600 2 8 60 2 2
11 Morfina 600 600 3 8 80l 3 0
12 Morfina 400 400 3 8 80 3 3
13 Morfina 400 400 1 8 80 1 2
14 Morfina 800 800 1 8 60 0 0
15 Morfina 200 200 2 9 60 1 3
16 Fentanilo 75 225 3 7 40 3 5
D

doentes), um doente apresentava dor nocicepti-
va e dois doentes dor de etiologia neuropatica.

Todos os doentes foram tratados em 1.2 linha
com outros opidides que n&do a metadona e,
antes do inicio da metadona, 15 doentes esta-
vam medicados com morfina e um com fentani-
lo transdérmico (TD). O principal motivo para a
«rotac&o de opidides» com recurso a metadona
foi a existéncia de dor de dificil controlo com
escala rapida da dose de opidides e coadjuvan-
tes (13 doentes). Trés doentes iniciaram meta-
dona devido a toxicidade associada a analgesia

prévia. O quadro 3 resume os dados principais
da converséo para metadona.

A dose média diaria de opidide antes da me-
tadona foi de 556 mg de morfina oral (calculada
equipoténcia quando o doente nao fazia morfina
oral; IC a 95%: 401 a 711). A dose média de
metadona apds a conversao foi de 63 mg/dia/
doente (IC a 95%: 42 a 83).

Antes do inicio da metadona, todos os doentes
faziam tratamento adjuvante para a dor (coadju-
vantes), principalmente amitriptilina (75% dos do-
entes), gabapentina (56%) e dexametasona (56%),
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Quadro 4. Caracteristicas de populagdo estudada
Doentes Alteracoes de Metadona, dose Dias sob Metadona no Razao para suspensao
dose de metadona diaria final (mg) metadona domicilio metadona
1 0 40 22 Sim Falecimento do doente
2 2 80 85 Sim Perda de via oral
3 0 25 69 Sim Falecimento do doente
4 0 200 19 Nao Perda de via oral
5 1 50 19 Nao Falecimento do doente
6 1 40 16 Nao Dor nao controlada
7 0 40 26 Sim Perda de via oral
8 3 160 53 Nao Perda de via oral
9 0 60 24 Sim Falecimento do doente
10 3 160 136 Sim Falecimento do doente
1 1 100 35 Sim Falecimento do doente
12 3 160 33 Nao Falecimento do doente
13 1 60 18 Sim Perda de via oral
14 1 40 10 Sim Perda de via oral
15 0 60 19 Sim Falecimento do doente
16 1 60 13 Nao Falecimento do doente

sendo 0 nimero médio de coadjuvantes por do-
ente igual a 2,1 (IC a 95%: 1,7 a 2,5). Apds a
conversdo para a metadona, 0 nimero médio de
coadjuvantes utilizados baixou para 1,8 (IC a 95%:
1,4 a 2,2), valor que nao atingiu a significancia
estatistica (P = 0,09).

A média de intensidade da dor segundo a EVN
era de 7,8 antes da utilizagdo da metadona
(IC a95%: 7,0 a 8,6) e baixou para 2,3 apos a
conversao para a metadona (IC a 95%: 1,6 a 3,1),
tendo esta diferenca atingido significancia esta-
tistica (P < 0,05). Foi possivel controlar a dor em
94% dos doentes'® 6,

Seis doentes mantiveram a dose inicial de meta-
dona até final do tratamento, outros seis necessita-
ram de um ajuste de dose, um doente precisou de
dois ajustes de dose e em trés pacientes foram
necessarios trés ajustes de dose. O quadro 4 resu-
me o periodo apds a converséo para a metadona.

A média do tempo de tratamento com meta-
dona foi de 37 dias (IC a 95%: 19 a 55) e mais de
metade dos doentes (56%) cumpriram o tratamen-
to em ambulatério (em média durante 25 dias),
embora todos o tenham iniciado em regime de
internamento. O principal motivo para a suspen-
sdo da metadona foi a morte do doente (62%),
seguido da perda da via oral (37%).

Discussao

Neste estudo retrospectivo, verifica-se que a
rotacéo de outro opidide para a metadona devido
a dor ndo controlada ou toxicidade opidide foi
benéfica na grande maioria dos doentes (94%).

Devido ao protocolo utilizado para a conver-
sdo para a metadona (método de Morley e
Makin), a estabilizacdo da dose deste opidide
apenas ocorre ao 6.° dia. Até esse momento, a
toma do farmaco esta dependente do pedido do

doente (toma SOS), pelo que é essencial a exis-
téncia de uma equipa assistencial devidamente
informada do protocolo de converséo e sensibiliza-
da para a toma adequada da medicagdo em SOS.
Apos o0 6.° dia de tratamento, a partir do qual a
metadona comeca a ser administrada regular-
mente, constatou-se uma descida estatistica-
mente significativa da dor experimentada pelos
doentes, o que esta de acordo com o publicado
na literatura sobre a eficacia da metadona como
opidide de 2.2 linha3510.12,

Apoés a estabilizacdo da dose de metadona, é
possivel comparar a razdo de conversédo desde
a morfina oral para a metadona. Neste estudo,
o valor aproximado foi de 9:1, valor que estara
na dependéncia das doses elevadas de morfina
utilizadas em 1.2 linha e que se encontra dentro
dos limites definidos por Ripamonti, et al.'”.

O numero de coadjuvantes utilizados conco-
mitantemente com o opidide no tratamento da dor
também diminui apds a converséo para a meta-
dona, embora esta diferenca nao tenha atingido
a significancia estatistica. Como a maioria dos
doentes desta série (94%) apresentavam dor de
etiologia neuropatica e os coadjuvantes utiliza-
dos (corticosteroides, amitriptilina ou antiepilép-
ticos) sdo Uteis no tratamento deste tipo de dor,
a diminuicdo da necessidade de coadjuvantes
poderé estar relacionada com a eficacia da me-
tadona no tratamento da dor neuropética, como
¢ sugerido por alguns autores?®?.

O facto de em Portugal apenas se encontrar
disponivel a formulagao oral de metadona cons-
titui uma limitacdo consideravel a sua utilizacéo
no tratamento da dor num contexto de cuidados
paliativos, pois a perda da via oral associada ao
agravamento da doencga (38% dos doentes dos
doentes desta série) obriga a substituicdo deste
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opidide por outro passivel de ser administrado
por via parentérica. Para além disso, a via oral
aumenta o tempo necessario para a titulacao da
dose de metadona. Deve portanto ser pondera-
da pelas entidades competentes portuguesas a
disponibilizagdo de formulagdes injectaveis de
metadona, a semelhanca do que acontece em
Espanha e varios outros paises.

A toma de metadona em ambulatorio revela-se
nao apenas praticavel como também eficaz e
segura. Mais de metade dos doentes (56%)
cumpriram a medicacdo no domicilio por um
periodo médio de 25 dias mantendo um contro-
lo adequado da dor. A maioria destes doentes
(67%) manteve a metadona até ao falecimento,
mas 33% descontinuaram este farmaco por per-
da de via oral. Dos doentes que fizeram meta-
dona no domicilio, nenhum suspendeu o trata-
mento pelo aparecimento de efeitos laterais.

Conclusao

Em doentes oncoldgicos com dor cronica de
dificil controlo ou com toxicidade aos opidides
mais usuais, a conversédo para a metadona re-
vela-se uma alternativa eficaz permitindo um
adequado controlo analgésico. Pela sua como-
didade posologica (duas tomas diarias, via
oral) e baixo custo, a metadona constitui uma
excelente alternativa a morfina no controlo da
dor cronica forte, particularmente em Portugal
onde as alternativas a morfina sdo escassas
(fentanilo TD e transmucosa oral e buprenorfina
oral e TD).

Na experiéncia do SCP do IPO-Porto, a con-
vers8o para a metadona pelo método de Morley
e Makin (com tomas em SOS ao longo de cinco
dias) exige uma equipa assistencial devidamen-
te informada do protocolo de conversao e sen-
sibilizada para a toma adequada de medicacao
em SOS. Apos a estabilizacdo de dose, a toma
da metadona pode prosseguir em ambulatério.

A indisponibilidade em Portugal das formula-
¢cOes injectaveis de metadona aumenta o tempo
necessario para a titulagcao de dose e constitui
uma limitacdo a sua utilizacdo nas fases mais
avancadas da doenca quando a via oral se tor-
na inviavel.
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A Importancia da Despistagem
Precoce dos Factores de Risco Social
nos Cuidados Paliativos

Carla Reigada’, Edna Gongalves? e Esperanca Silva'?3

Resumo

Estudo prospectivo, observacional analitico desenvolvido na area da doenca oncolégica, com o objectivo de
avaliar a importancia da deteccao precoce das necessidades sociais dos doentes em cuidados paliativos
(«rastreio social»).

Material e métodos: Entrevista semidirectiva, baseada em indicadores sociais, realizada a 200 doentes
consecutivos e seus cuidadores, do Servico de Cuidados Paliativos do Instituto Portugués de Oncologia do
Porto, EPE.

Resultados: Com idades compreendidas entre os 23 e os 92 anos, a maioria dos doentes residiam no distrito
do Porto e 45,5% apresentavam um elevado grau de dependéncia. Foram detectados indicadores sociais
considerados de risco em 173 doentes: 34,8% «sem suporte social», 21,7% «vive s6 com familiar idoso»,
11,6% «sem suporte social e econémico», sendo o principal indicador de risco detectado primariamente pelo
assistente social (65% dos casos).

Conclusao: Um niimero elevado de doentes em Cuidados Paliativos (87,2%) apresentam indicadores de risco
social, que justificavam um plano de intervencao atempado e personalizado para mais eficazmente para
suprimir a(s) necessidades(s) do doente e familia. O assistente social desempenha um papel importante na
deteccao precoce destes indicadores, contribuindo para a melhoria de desempenho da equipa interdisci-
plinar de Cuidados Paliativos.

Palavras-chave: Sinalizacdo. Rastreio. Trabalho social. Equipa. Cuidados paliativos. Indicadores de risco.
Factores sociais.

Abstract

This is a prospective, observational and analytic study developed in oncologic disease with the objective to
value the importance of detecting social necessities, in palliative patients and his or her families.

Material and method: A directive interview was used, based on social indicators applied to 200 consecutive
patients and his caregivers, at the Palliative Care Service of the Portuguese Oncology Institute of Porto,
E.P.E.

Results: With ages between 23 and 92 years old, the majority of the sample it was residing in Porto and
45.5% were presenting an elevated degree of dependence. The study detected socials indicators of risk in
173 patients: 34.8% «with out social support», 21.7% «Lives alone with a old familiar», 11.6% «Without social
and economic support»), and the principal indicator of risk was detected by the social worker (65% of the
cases).

Conclusion: Many of palliative patients (87.2%) presented social risk indicators, that justify an anticipated
intervention plan. This plan must be personalized, prompt and consequently more effective to be able to
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2Médica. Directora do Servigo Cuidados Paliativos
SDirectora do Servigo Social
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suppress all necessities of the patients. The Social worker make a important job detecting risk indicators,
more early as possible, to contribute for the improvement of a palliative care team performance. (Dor.

Corresponding author: Carla Reigada, carla.reigada@ipoporto.min-saude.pt

Key words: Signals. Assessment. Social work. Team. Palliative Care. Risk indicators. Social factors.

Introducao

Segundo a definicdo de 2002 da Organizacao
Mundial da Saude (OMS), «os Cuidados Paliati-
vos visam melhorar a qualidade de vida dos
doentes com doencas que ameacam a vida e
suas familias, prevenindo e aliviando o sofrimen-
to através da deteccéo precoce, avaliacdo ade-
guada e tratamento rigoroso dos problemas fisi-
cos, psicossociais e espirituais®. As equipas de
cuidados paliativos tém por isso um papel activo
na satisfacdo das necessidades do doente e
familia, nas suas dimensoées fisicas, cognitivas,
afectivas e sociais’.

Sabe-se actualmente que é fulcral avaliar os
factores psicossociais em prol de um equilibrio
emocional e mental do doente, e que a interven-
cao psicossocial pode efectivamente contribuir
para o aumento da eficacia no controlo de sin-
tomas. Um estudo levado a cabo por Graves, et
al.® visou avaliar a relagéo entre factores psicos-
sociais e o0 aparecimento de doencas canceri-
genas em 1.000 estudantes de medicina, e con-
cluiu que os estudantes que apresentavam
indices de relacionamento mais problematicos e
menos satisfatérios, estavam mais predispostos
a doenca oncolégica. Segundo Holand e
Straker®, pelo menos 25% dos doentes oncolé-
gicos e suas familias necessitam de apoio psi-
cossocial. Spiegel, Bloom, Kraemer e Gotheil®,
por sua vez, conduziram um estudo caso-con-
trolo com o objectivo de justificar o papel da
intervencao psicossocial em doentes oncolégi-
cos e verificaram que, ap6s um ano de trabalho,
0 grupo experimental, que frequentava semanal-
mente um grupo de ajuda de suporte psicoldgi-
co, apresentava niveis de tenséo e fadiga me-
nores que o grupo de controlo, bem como
menores niveis de depresséo e fobias. Dez anos
apos este estudo, apenas trés doentes do grupo
de controlo se encontravam vivos, registando
um tempo de sobrevivéncia de 18,9 meses, ao
passo que 0 grupo experimental apresentou um
tempo de sobrevivéncia de 36,3 meses. Os au-
tores sugerem que o suporte social, entre outros,
seja tomada como variavel susceptivel de tais
resultados®.

Especificamente na area dos cuidados palia-
tivos ndo se encontram estudos que evidenciem
a importancia da identificacédo precoce de fac-
tores de risco social, em prol de uma interven-
¢cao atempada e direccionada a resolugcéo dos

problemas e satisfacdo das necessidades da
familia e do doente. Contudo, Céarcer? comenta
que, sendo o objectivo principal dos cuidados
paliativos tratar do doente e sua familia, toda a
equipa deve apostar na organizacao e qualifica-
cao dos seus profissionais, sendo o papel do
trabalhador social fulcral na equipa ja que a sua
intervencao recai particularmente na familia.

Inserido numa equipa de cuidados paliativos,
o assistente social/trabalhador social deve fazer
o levantamento das necessidades do doente e
familia abordando questdes sociais, relacionais
e econdmicas, desenhando um plano de inter-
vencdo, accionando as respostas planeadas e
finalmente medindo os resultados da sua acgéo.
(Maurel, 2003) E por isso necessario que 0 as-
sistente social trabalhe os factores psicossociais
e os diagnostique atempadamente para, conjun-
tamente com os outros elementos da equipa € a
familia, direccionar uma ajuda personalizada?.

Num estudo realizado por Moreira” em Coim-
bra, verificou-se que a principal necessidade
das familias de doentes terminais oncoldgicos
era a falta de informac&o no que respeita a do-
enca (qual a sua evolucao e como cuidar o do-
ente em fase terminal) e que a equipa médica e
de enfermagem ndo tem de um modo geral a
preocupacao de verificar quais as necessidades
da familia a nivel de apoio social, apoio domici-
lidrio e econémico’.

A presente investigacao foi desenvolvida no
Servico de Cuidados Paliativos (SCP) do Institu-
to Portugués de Oncologia do Porto (IPO-Porto),
apos aprovagdo pelo Conselho de Administra-
¢do e Comissao de Etica da instituicdo, e pro-
curou objectivamente responder as seguintes
questdes:

— Justifica-se o0 processo de despistagem de
factores sociais que ponham em risco o
bem-estar sociofamiliar do doente terminal?

— Os médicos e enfermeiros detectam eficaz-
mente indicadores que acusam necessida-
des sociais?

— Qual a importancia do papel do trabalhador
social numa equipa de cuidados paliativos?

Doentes e métodos

De Janeiro a Abril de 2006 (estudo-piloto) e
de Marco a Julho de 2007, foi realizada uma
entrevista semiestruturada aos doentes admiti-
dos no SCP do IPO-Porto (internamento, consulta
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Despistagem

social
Situacao Situacao
econdémica psicossocial
* Nao exerce uma * Vive s6

actividade profissional
* Sem suporte econémico

¢ Sem suporte social

* Familia negligente

¢ Vive s6, com familiar
idoso

¢ Existe um descendente
menor a cargo

Situagao
de risco

Figura 1. Indicadores de risco.

externa e assisténcia domiciliaria), cuja avalia-
cé&o social néo tinha ainda sido realizada.

A entrevista baseou-se num questionario com
15 perguntas (13 de resposta fechada e duas
de resposta aberta mas curta) elaborado para o
efeito, tendo como ponto de partida os indica-
dores sociais considerados de risco ja anterior-
mente usados e conhecidos pela equipa de
cuidados paliativos (Fig. 1 e Quadro 1).

Para além dos dados demograficos do doente
e cuidador (sexo, idade, estado civil, residéncia),
0 questionario permitiu-nos fazer o levantamento
social do doente (agregado familiar, relag&o fami-
liar, parentesco do cuidador, rendimentos, com-
plemento por dependéncia, habitacéo, indicado-
res sociais de risco). No que respeita a situacao
fisica do doente, foram consideradas as seguin-
tes variaveis:

— Acamado/totalmente dependente: perma-
nece no leito 24 horas por dia; ndo se mo-
vimenta sozinho; nao possui autonomia nem
capacidade fisica para satisfazer as neces-
sidades bésicas de vida.

— Parcialmente dependente. depende de ter-
ceiros para se levantar ou movimentar, em-
bora o consiga fazer com a ajuda de mate-
rial complementar terapéutico (MCT).

— Autonomia razoavel: capacidade para se
deslocar sozinho ou com a ajuda de MCT;
depende de terceiros para 0 apoio nas ac-
tividades quotidianas mas satisfaz as suas
necessidades basicas autonomamente.

— Autoénomo independente: capaz de realizar
as tarefas diarias sem dificuldade de maior;
movimenta-se sozinho.

No internamento foram avaliados os doentes
internados ha pelo menos dois dias, sendo a
entrevista realizada no seu quarto. Os doentes
em regime ambulatério foram entrevistados na
consulta externa, apds a consulta médica. Nos
doentes seguidos pela equipa de assisténcia
domiciliaria, a entrevista foi dirigida sobretudo a
familia por se tratar geralmente de doentes mui-
to debilitados. Quando o doente n&do estava ca-
paz de responder, foi a familia e/ou cuidador
quem o fez.

Para a andlise estatistica dos dados, foi usado
o programa informatico Statistic Package for So-

Quadro 1. Indicadores sociais considerados de risco

Indicador de risco Descricao

Vive s6

Sem suporte social

Familia negligente

Vive s6 com familiar idoso

Descendente menor a cargo

Nao exerce uma actividade profissional

Sem suporte econémico

Doente que vive sé e a familia ndo tem recursos nem estabilidade
socioeconémica ou ha mau relacionamento familiar. O mesmo acontece se o
doente nao tiver familia

Inexisténcia de suporte social formal no contexto familiar, isto é, ndo tem
qualquer tipo de apoio domiciliario (higiene e/ou alimentagao); ajudas
técnicas imprescindiveis ao bem-estar do doente e familia

Doente abandonado pela familia ou muito tempo sozinho em casa ou em
instituicdo; aparece muitas vezes escariado e maltratado fisicamente

Vive s6 com familiar idoso que ndo tem condicdes fisicas para suprir as
necessidades basicas do doente

Doente com um descendente menor a cargo que manifesta inadaptagao a
doenga, evitando o contacto com o doente ou com insucesso e/ou abandono
escolar motivados por esta

Devido a doencga, o doente ndo exerce uma actividade profissional

Situagao econémica avaliada tendo em conta os rendimentos do agregado,
auséncia de reforma ou outros apoios sociais a que tenham direito
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Quadro 2. Dados sociodemogréficos dos doentes (n = 196)

Internados Ambulatério Domicilio Casos validos
(n=97) (n = 75) (n = 24)
Sexo (F/M) 49/48 28/47 10/14 196
Idade média (min.-max.) 63 anos (23-92) 65 anos (22-87) 72 anos (29-86) 196
Estado civil
— Casado 61 52 16 196
— Viavo 23 15 4
— Solteiro 10 7 2
Estado fisico Dependéncia total Parcialmente Dependéncia total 184
predominante e/ou acamado dependente e/ou acamado
(66,7%) (41,4%) (45,8%)
Indicadores sociais de risco:
— Vive s6 1 6 1 18
— Sem suporte social 36 26 6 68
— Familia negligente 1 1 - 2
— Vive s6, com familiar idoso 19 14 10 43
— Descendente menor a cargo - 2 - 2
— Nao pode continuar 9 4 2 15
actividade profissional
— Sem suporte econémico 10 1 2 23
— Sem indicadores de risco 11 1 3 25

cial Sciences, versao 11.0 (SPSS V.11.0) e o
Excel.

Resultados

De Janeiro a Abril de 2006 (estudo-piloto) e
de Margo a Julho de 2007, foram entrevistados
200 doentes admitidos consecutivamente no
SCP do IPO-Porto, quatro dos quais foram exclu-
{dos da andlise por falta de dados (Quadro 2).
Dos 196 doentes estudados, 97 estavam inter-
nados no Servico (49,5% da amostra), 75 em
regime ambulatério (38,3%) e 24 eram seguidos
pela equipa de apoio domiciliario do SCP
(12,2%). Com uma média de idades de 65 anos,
109 doentes eram do sexo masculino (55,6%) e
87 do sexo feminino e 74,6% residiam no distri-
to do Porto. Maioritariamente casados (65%), o
agregado familiar tinha em média duas pessoas
(mfnimo: 1; méaximo: 6) e a sua principal fonte de
rendimentos era uma reforma baixa (valores que
variam entre 230 e os 360 €) ou uma pensao
social (valor aproximado: 177 €). Oitenta e nove
doentes estavam acamados e/ou totalmente de-
pendentes (48%). Dos 196 doentes estudados,
apenas um era profissionalmente activo.

Em resposta a questdo «poder-se-a afirmar
que existem necessidades sociais N0 meio que
envolve o doente paliativo?», verificou-se que
171 dos 196 casos estudados (87,2%) apresen-
tavam indicadores sociais considerados de ris-
co sendo por isso catalogados de «casos so-
ciais». No topo das necessidades desses casos
sociais, encontram-se 0s seguintes indicadores
de risco: sem suporte social (34,7%), vive so,
com um familiar idoso (21,9%) e sem suporte
econdémico (11,7%). Na anélise das diferentes

unidades do SCP, verificou-se que foram sina-
lizados com indicadores de risco 86 doentes do
internamento (88,7%), 64 do regime ambulato-
rio (85,3%) e 21 dos seguidos pela equipa de
assisténcia domiciliaria (87,5%). De salientar
que 10 dos 24 doentes estudados no domicilio
(41,7%) tinham como principal indicador de ris-
co «vive s6, com familiar idoso», 0 que é deve-
ras preocupante ja que estamos a falar de pos-
siveis cuidadores.

Relativamente aos cuidadores (182 cuidado-
res para os 196 casos estudados), eram maiori-
tariamente do sexo feminino (80,8%; esposas e
filhas), casados (86,1%) e tinham uma média de
idades de 56 anos (minimo: 17; maximo: 89),
sendo esta significativamente superior nos cui-
dadores dos doentes do domicilio. Em quase
metade dos casos (49,5%), o cuidador principal
era o conjuge e em 26,7% eram os filhos, haven-
do uma boa relagéo familiar em 66,8% da amos-
tra. Cerca de 22% dos filhos cuidadores eram
casados e 19,8% estavam no inactivo no exer-
cicio profissional (Quadro 3).

Nos doentes do sexo feminino, os cuidadores
eram maioritariamente os filhos (35,6%) e nos do
sexo masculino eram principalmente os cénju-
ges (63,3%). Doze doentes eram cuidados pelas
maes, encontrando-se estas em situacdo de
inactividade profissional a cuidar dos filhos tam-
bém profissionalmente inactivos.

De salientar que 14 doentes nao tinham cui-
dador formal (seis no internamento, seis no am-
bulatdrio e dois no domicilio), estando cinco deles
em situacao de «acamado/totalmente dependen-
te». Oito destes doentes eram do sexo feminino,
sete eram vilvos e nenhum exercia actividade
profissional, estando nove reformados.
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Quadro 3. Dados sociodemogréficos dos cuidadores (n = 182)

Internados Ambulatério Domicilio Casos validos
(n=91) (n = 69) (n =22) (n =182)

Sexo (F/M) 69/22 59/10 19/3 182
Idade média (min.-max.) 55 anos (17-89) 56 anos (22-84) 66 anos (17-89) 175
Casados (%) 83,1% 91,3% 81,8% 180
Parentesco

— Conjuge 45 38 14 97

— Filho(a) 29 16 4 49

- Mae 6 3 3 12

— Irm&/irméao 6 3 1 10

— QOutro 5 9 0 14
Sem cuidador 6 6 2 14

Outros resultados

Dos 171 casos com indicadores de risco, 38
foram detectados pelo médico (22,2%), 16 pelo
enfermeiro (9,4%) e 117 (67,8%) pelo trabalhador
social que realizou a despistagem precoce dos
factores sociais nos doentes/familia. Em 15 dos
38 casos identificados pelo médico, o principal
factor de risco era «sem suporte social». Por sua
vez, o trabalhador social identificou como princi-
pais indicadores de risco «sem suporte social»
(46 casos) e «vive s6 com familiar idoso» (24).

Dos 24 doentes seguidos pela equipa de apoio
domiciliario, 10 (41,7%) tinham o indicador de ris-
co «vive s6 com familiar idoso» e 14 viviam em
apartamentos arrendados, apresentando a maioria
das casas barreiras arquitecténicas. Os doentes
do internamento viviam mais em casa de outros
familiares e estes eram parcialmente dependentes
(38,5%). Seis doentes do regime ambulatério nao
tinham agua canalizada em casa.

A maioria dos doentes estudados (74,1%) néo
beneficiava do «complemento por dependén-
cia», sendo que o0s que tinham maior conheci-
mento desta resposta eram os doentes do regi-
me ambulatoério (60%).

Verificou-se ainda que os doentes e familias
carecem de informacéo relativa aos beneficios
sociais existentes na comunidade, nomeada-
mente equipas de apoio domiciliario para ali-
mentacao e higiene (Resolucdo do Conselho de
Ministros n.° 59/2002) e outros beneficios sociais
como a isencao de taxa moderadoras, atribuigdo
de reformas, avaliacdo de incapacidade e com-
plemento por dependéncia®.

Discussao

Sendo objectivo dos Cuidados Paliativos «me-
lhorar a qualidade de vida dos doentes com
doencas que colocam a vida em risco e suas
familias, prevenindo e aliviando o sofrimento
através da deteccé@o precoce, avaliacdo ade-
guada e tratamento rigoroso dos problemas fisi-
cos, psicolégicos, sociais e espirituais»8, este

estudo demonstra a preméncia de se sistemati-
zar um processo de despistagem precoce de
factores sociais que podem pdr em risco o bem-
estar sociofamiliar dos doentes com doenca in-
curavel, avangada e progressiva.

Comprovando a existéncia de fortes necessi-
dades sociais ho meio que envolve os doentes
paliativos e suas familias, particularmente no
que se refere ao suporte social formal (apoio
domiciliario como higiene e/ou alimentagdo e
ajudas técnicas imprescindiveis ao bem-estar
do doente e familia), o estudo salienta o papel
do trabalhador social numa equipa de cuidados
paliativos. Na verdade, 117 dos 171 «casos so-
ciais» estudados foram identificados apenas
pelo trabalhador social, tendo os médicos e en-
fermeiros detectado respectivamente 38 e 16 ca-
S0S, na sua maioria pela auséncia de suporte
social formal.

Verifica-se também que na populacao estuda-
da a familia assume ainda um papel importante
nos cuidados prestados, com particular desta-
que para os cdnjuges e os filhos que tém muitas
vezes de deixar de trabalhar ou exercer outra
ocupacdo para atender as necessidades dos
doentes. Parece-nos no entanto preocupante
que 14 dos 196 doentes estudados (7%) nao
tivessem cuidador. Esperando-se que este pro-
blema aumente num futuro mais ou menos pro-
ximo, como resultado do aumento da esperanca
de vida e da diminuicdo da natalidade que se
tém verificado nos ultimos anos, urge encontrar
respostas sociais formais para apoiar estas pes-
soas na fase final das suas vidas.

O facto dos indicadores de risco «sem supor-
te social» e «sem suporte econdmico» serem
evidenciados neste estudo como uma necessi-
dade essencial para o bem-estar do doente,
pode significar que o doente carece de ajudas
técnicas que lhe permitam viver com mais qua-
lidade e que em muitos casos, lhe facultam a
possibilidade de viver os Ultimos dias de vida
em casa com dignidade. Mas estes factores
também indicam que, no que respeita a respostas
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sociais, os doentes precisam da comunidade
(ex.: apoios domiciliarios) e/ou instituicbes de
acolhimento, lares ou hospitais vocacionados
para o tratamento de doentes relativamente es-
taveis de que sado exemplo as unidades de in-
ternamento de longa duracdo/manutencédo da
Rede Nacional de Cuidados Continuados Inte-
grados.

Moreira’ refere que estes indicadores podem
estar relacionados com a falta de informagao como
evidenciou no seu estudo levado a cabo com fa-
milias de doentes oncolégicos terminais. Na ver-
dade, durante as entrevistas realizadas no SCP do
IPO-Porto, comprovou-se que os doentes e seus
familiares carecem de informacéo a este nivel.

Sustenta-se entdo a ideia de que a avaliacéo
social precoce e sistematizada é importante
para diagnosticar, planear, intervir e manejar as
respostas sociais existentes de forma a suprimir
ou minorar as necessidades dos doentes e suas
familias. Através de um método de avaliacdo, é
possivel recolher informacéo, avaliar atitudes e co-
nhecimentos e obter resultados positivos para que
as accles realizadas vao de encontro as necessi-
dades da populacédo-alvo'. A avaliagéo inicial &
util para se planear toda uma possivel interven-
cao que se pretende que seja eficaz e rentavel,
para isso é necessario fazer um levantamento
de informacdes e delinear objectivos gerais e
especificos, consoante o diagnéstico retirado,
na medida em que através deste processo, a
resposta psicossocial tendera a ser mais positi-
va, eficaz e eficiente e mesmo quando n&o o for,
a avaliacao tera a faculdade de detectar as ra-
z6es dos éxitos e dos fracassos'.

Entendendo o doente na sua individualidade,
com total respeito pelos seus valores, as equi-
pas de cuidados paliativos devem inovar e apli-
car métodos que promovam a identificacao pre-
coce e a interpretacéo das necessidades sociais
dos doentes e suas familias, bem como suas
causas, tendo em conta a natureza e o contex-
to dos mesmos. Salientamos ainda a necessi-
dade de um adequado planeamento e progra-
macdo das intervencdes sociais sem o qual ndo
seré possivel criar parcerias e mobilizar atem-
padamente os recursos disponiveis, o que pode
pbr em causa a continuidade de cuidados do
doente.

Os autores agradecem a colaboracdo de
Filipa Jo&do Pereira Grave (Licenciada em Ser-
vico Social).
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As Conferéncias Familiares como
Estratégia de Intervencao e Apoio
a Familia em Cuidados Paliativos

Isabel Galrica Neto

Resumo

A familia representa um pilar fundamental no apoio ao doente com necessidades acrescidas, nomeadamente
na fase de doenca avangada, incuravel e progressiva. A crise que o sofrimento em situacoes que requerem
cuidados paliativos representa, atinge nao s6 o doente como todos aqueles que com ele convivem e que lhe
estdo afectivamente ligados. A familia é, ao mesmo tempo e com muita frequéncia, receptora e prestadora
de cuidados.

As necessidades dos cuidadores/familia devem ser devidamente equacionadas pela equipa interdisciplinar
que, obrigatoriamente, devera possuir competéncias para apoiar a familia de forma estruturada. Esse apoio
passa frequentemente por planear e conduzir uma conferéncia familiar.

As referéncias bibliograficas sobre a utilizacao deste instrumento especificamente em cuidados paliativos
sao ainda escassas, sendo a informacao disponivel pouco sistematizada e dispersa por artigos no ambito
genérico da comunicagao em fim de vida.

Neste artigo pretendemos, de uma forma pratica, apresentar as principais orientagées para a utilizagao
deste instrumento terapéutico, de grande utilidade no ambito dos cuidados paliativos.

No futuro, sugerimos que se desenvolva mais investigagao no que toca a eficacia deste tipo de intervencao, ao
seu impacto sobre os doentes e profissionais e ao estabelecimento de critérios claros para a sua realizacao.

Palavras-chave: Conferéncia familiar. Cuidados paliativos. Apoio a familia. Relacao médico-doente.

Abstract

Besides symptom control, family support plays a central role in palliative care. Families have their specific
needs and problems when facing seriously illnesses and loss, and the global quality of care depends very
much on what is said and done with family members. In this article we discuss the use of family meetings
as a tool for healthcare professionals to better understand and support terminally ill patients and their
families. (Dor. 2008;16(3):27-34)
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Introducéo

As situacGes de doenca grave e/ou terminal
representam habitualmente uma crise e a familia
experimenta, tal como o doente, um periodo de
incerteza e adaptacéo as dificuldades percebi-
das e vividas. Ela &, simultaneamente, receptora
e prestadora de cuidados, podendo algumas
vezes apresentar maiores necessidades de
apoio que o proprio doente.

A eficacia dos cuidados prestados, a satisfa-
cao do doente, dos familiares e de outros entes
afectivamente significativos, depende muito do
tipo de apoio que os profissionais de saude se-
jam capazes de prestar quando o processo de
doenca avanca.

Por este motivo, ndo é demais ressaltar que a
unidade receptora de cuidados em cuidados
paliativos € o doente e a familia. Este pressupos-
to deve conduzir sempre a uma abordagem glo-
bal das necessidades da familia, nomeadamen-
te através da identificac&o do cuidador principal,
de quais as principais dificuldades dos elemen-
tos familiares, do tipo de comunicacédo entre
eles, do seu percurso de vida (nomeadamente
no que toca a vivéncia de crises familiares pré-
vias) e dos recursos (internos e externos) de que
dispdem para enfrentar a situac&o actual.

O apoio € a participacao da familia coloca-se
quer os cuidados sejam prestados em interna-
mento, quer no domicilio, embora com maior
énfase neste ultimo caso. Cuidar de um doente
em fase terminal representa, para além de um
desafio, uma sobrecarga familiar, que se acom-
panha de um grande impacto emocional, cogni-
tivo e também fisico. E frequente apontar os
multiplos aspectos negativos ao nivel da sobre-
carga dos familiares que cuidam de doentes em
fim de vida; no entanto, existem também referén-
cias sobre alguns aspectos positivos decorren-
tes da mesma situacdo. Efectuado um balanco,
a maioria dos familiares classifica essa experi-
éncia de recompensadora, embora desgastante
e, curiosamente, as familias que optam por cui-
dar em casa dos seus doentes terminais revelam
maioritariamente um melhor ajuste emocional re-
lativamente as que tém os familiares internados
no hospital.

Com alguma frequéncia, os profissionais de
saude, particularmente os médicos, manifestam
certa relutancia em lidar com a familia, quer por
acharem que é uma tarefa que lhes pode ocupar
muito tempo, quer por se sentirem pouco prepa-
rados para oferecer esse apoio — talvez por aqui-
lo que ela representa de confronto com a sua
vulnerabilidade pessoal.

Sabemos hoje que, para além do controlo sin-
tomatico, € na area da comunicagdo com o mé-
dico e outros elementos da equipa que se situ-
am as maiores necessidades dos doentes e
familias, e que estes as classificam como sendo
da maior importancia na qualidade dos cuida-
dos recebidos. Existe vasta evidéncia de que 0s

cuidadores de doentes em fim de vida tém ne-
cessidades de apoio ndo satisfeitas. A satisfa-
cao das familias com os cuidados recebidos
depende muito de uma comunicacao honesta e
feita em tempo proprio. Ao pretender também
maximizar a dignidade do doente e a busca de
sentido no final de vida, o médico nédo deve ig-
norar o papel central que a familia e os elemen-
tos afectivamente significativos desempenham
nessa matéria.

Os profissionais devem ter uma atitude pro-
activa no ambito da comunicagé&o e procurar ir
de encontro as necessidades do doente e sua
familia nesta matéria. Se estes factos forem
ignorados, os profissionais de saude em cui-
dados paliativos correm o risco de desumani-
zar as suas respostas, de nao intervir adequa-
damente no sofrimento associado a doenca
terminal e de n&o atingir o nivel de exceléncia
desejavel.

Pretendemos com este trabalho centrar-nos
na conferéncia familiar enquanto um dos instru-
mentos de trabalho dos profissionais de saude
para apoiar os doentes terminais e as suas fa-
milias e maximizar o sucesso das suas interven-
¢bes. A maior parte da bibliografia disponivel e
recente provém do trabalho desenvolvido em
unidades de cuidados intensivos, aquando da
suspensao das medidas de suporte de vida, ou
com familias em luto, sendo ainda escassa a
informacé&o sobre a sua utilizagdo com doentes
ainda a receberem cuidados paliativos e suas
familias.

A realizacao das conferéncias familiares tam-
bém podera ser importante noutros contextos
em que se lide com situacdes clinicas gerado-
ras de grande sofrimento e/ou de grande utili-
zagao dos recursos de saude, pelo que as
questbes aqui abordadas serdo seguramente
aplicaveis para além do contexto de cuidados
paliativos.

Necessidades da familia

A familia de uma pessoa doente sofre também
o0 impacto da fase avancada de uma doenca
incuravel e, como tal, para que possa ajudar o
doente e ajudar-se a si proprio, deve ter acesso
a apoio adequado por parte dos profissionais de
saude. Para planear esse apoio, para além da
identificac&o do cuidador principal e de quem é
considerado pelo doente como sendo a «sua»
familia — independentemente dos lagcos sangui-
neos — é fundamental fazer uma correcta avalia-
cao das necessidades dos cuidadores. Ainda
que os diferentes contextos culturais possam
determinar algumas cambiantes proprias, as
principais necessidades das familias que tém
doentes terminais a seu cargo passam habitual-
mente pelos seguintes topicos:
— Receber informacdo honesta, realista e
adaptada sobre a doenca e as terapéuti-
cas, € sobre os recursos de apoio.
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— Sentir respeito pelas suas crencas, valores
culturais e espirituais, e atitudes.

— Existir disponibilidade de apoio logistico e
de apoio emocional por parte da equipa.

— Participar nos cuidados, com possibilidade
de estar com o doente, em ambiente de
intimidade e privacidade.

— Expressar sentimentos, reparar relacées se
for caso disso.

— Certificar-se que sado prestados todos os
cuidados devidos e que o doente nédo é
abandonado.

Uma vez identificadas as principais neces-
sidades dos familiares, convém elaborar um
plano de cuidados que integre as respostas as
mesmas. Esse plano, a ser elaborado por toda
a equipa que participa nos cuidados, podera
ficar da responsabilidade mais concreta do
profissional que estiver mais directamente en-
volvido com a situagéo e que esteja em me-
Ihores condicdes de responder a maior parte
das necessidades detectadas — o chamado
«gestor de caso». Este elemento sera sempre
o vector fundamental na comunicagao com a
familia, se bem que os outros profissionais
possam e devam ser chamados a colaborar no
apoio a mesma.

Os objectivos gerais de todas as intervencoes
com a familia deveréo ter em conta:

— A promocéo da adaptacdo emocional indi-
vidual e colectiva a situacdo de doenca
terminal.

— A capacitacédo para a realizacdo de cui-
dados ao doente e do autocuidado da
familia.

— A preparagdo para a perda e a prevengao
de um luto patoldgico.

A conferéncia familiar

Existem alguns problemas experimentados
pela familia que esta ndo ultrapassa apenas com
0S Seus recursos proprios e, por isso, carecem
de intervencéo profissional a fim de serem resol-
vidos de forma satisfatoria. Habitualmente, es-
ses problemas decorrem da falta de informacao
acerca da evolucdo da doenca, do padrdo da
comunicacdo intrafamiliar e das dificuldades
inerentes a mesma, da dificuldade em tomar
algumas decisbes e da falta de recursos de
apoio que possam ser importantes.

Essa intervencéo profissional sé podera ser
bem sucedida se existirem garantias de que o
clima de comunicacéo entre todos é respeitado
e se o profissional se mostrar capaz de oferecer
seguranca, confianga e orientagédo que ajude a
familia a expressar as suas preocupacdes,
emocdes e a acordar num plano futuro comum
aceitavel.

Descrevem-se diferentes niveis e tipos de in-
tervencéo na familia, de acordo com o maior ou
menor envolvimento do profissional de saude na
resolucado dos problemas familiares. De acordo

com Doherty®, existem cinco niveis de envolvi-
mento dos profissionais com as familias: no nivel
1, a interaccdo decorre a um nivel puramente
biomédico, sendo os assuntos que dizem res-
peito a familia praticamente ignorados. O envol-
vimento vai sendo crescente e no nivel 3, para
além das questdes relacionadas com a doenca,
o profissional deve saber lidar de uma forma
empatica com os sentimentos e as emocdes de-
sencadeadas na familia por essa mesma doen-
ca. O nivel 4 representa uma forma mais sofistica-
da de envolvimento com a familia e corresponde
a conferéncia familiar. O nivel 5 diz respeito a
terapia familiar.

A conferéncia familiar corresponde a uma for-
ma estruturada de intervencdo na familia, que
deve sempre respeitar os objectivos ja anterior-
mente apresentados. E uma reunido com plano
previamente acordado entre os profissionais
presentes e em que, para além da partilha da
informacdo e de sentimentos, se pretende aju-
dar a melhorar e/ou a maximizar alguns pa-
drées de interaccao na familia. De salientar
que, ao trabalhar em equipa, os varios profis-
sionais de cuidados paliativos — e ndo seréo
apenas os médicos — estdo chamados a apoiar
a familia e a transmitir-lhe informacdes. Este
padrdo de actuacao ndo é o mais frequente nos
servicos de saude, sendo que, por isso, algu-
mas vezes pode surgir surpresa e incompreen-
séo por parte da familia. O importante é que a
informacéo a transmitir seja previamente con-
sensualizada em equipa e que se tenha sempre
como prioridade o compromisso de todos os
profissionais para com o melhor bem-estar do
doente.

A conferéncia familiar, no contexto de cuida-
dos paliativos, poderé ser utilizada para:

— Clarificar os objectivos dos cuidados:

¢ |nterpretar novos sintomas e dados cli-
nicos.

e Explorar opgdes terapéuticas.

e Apoiar na tomada de decisdes relativas
a dilemas (nutricdo, hidratacao, interna-
mento, ressuscitacdo, etc.).

e Explorar expectativas e esperancas.

— Melhorar a resolucéo de problemas:

¢ Detectar necessidades ndo satisfeitas (no
doente e cuidadores).

e Ensinar estratégias de manejo dos sinto-
mas e outras.

e Discutir assuntos de interesse especifico
dos familiares.

e Explorar dificuldades na comunicagéo.

— Prestar apoio e aconselhamento:

e Validar e prever o espectro de reaccgdes
emocionais.

e Validar o esforco e trabalho da familia.

e Convidar a expresséo das preocupacoes,
medos e sentimentos ambivalentes.

e Ajudar a resolucdo dos problemas por
etapas e mobilizando os recursos fami-
liares.
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— Criar um ambiente de solidariedade entre
doentes, membros da familia e a equipa:

e Permitir aos membros da familia a partici-
pacao nos cuidados.

e Aceitar que o plano de cuidados pode
ter que ser revisto/ndo aceite pelos fami-
liares.

e Permitir, encorajar e incentivar iniciativas
originais por parte dos doentes e fami-
liares.

N&o existem evidéncias de que a intervencao
em grupo possa ser mais eficaz que a individu-
al. Podera pensar-se que € um recurso caro,
uma vez que se torna dispendioso reunir varios
profissionais de salde numa mesma ocasifo.
No entanto, ndo sera sempre necessaria a pre-
senca de varios profissionais, € um elemento
(que nado tem que ser obrigatoriamente o psico-
logo ou 0 médico), desde que devidamente trei-
nado, podera conduzir sozinho a reuniéo.

Nem todas as familias necessitardo deste tipo
de abordagem, e naquelas que dela carecem
ela é seguramente Util e muito terapéutica para
doentes e familiares. O certo é que a possibili-
dade de reunir varios membros da familia pode
tornar a comunicacdo mais clara e aumentar a
confianca na equipa, pode facilitar a adesao do
doente a terapéutica e melhorar o controlo sin-
tomatico, e diminuir o sofrimento experimentado
por todos. Em nossa opinido, corresponde a um
investimento de tempo e recursos que se revela
habitualmente muito vantajoso a médio e longo
prazo — poderéo, por exemplo, reduzir-se inter-
namentos inuteis e idas indevidas as urgéncias.
Recentemente, a partir de um artigo recente pu-
blicado no JAMA, questionou-se se o facto de,
na realidade americana, a pratica das conferén-
cias familiares n&o estar devidamente enquadra-
da e financiada poder contribuir para uma certa
obstinacéo terapéutica e acréscimo de custos,
ja que a falta de tempo para dedicar a comuni-
cacao em torno de assuntos mais complexos,
com o doente e a familia, levaria a enveredar por
um modelo de cuidados centrado exclusivamen-
te em prescricOes excessivas.

Dentre as principais aptiddes para participar
e conduzir uma conferéncia familiar, destacamos
as seguintes:

— Saber avaliar sistematicamente o nivel de

funcionamento da familia.

— Facilitar a reformulacdo dos problemas das
familias por forma a tornar a sua resolucéo
mais acessivel.

— Estruturar uma conferéncia mesmo em fa-
milias com padrées de comunicacao pobre,
de maneira a que todos 0s elementos pos-
sam expressar as suas opinides.

— Prestar suporte individual sem entrar em
aliangas/triangulagoes.

— Ajudar a familia a concretizar os seus esfor-
¢cos para lidar com um problema, maximi-
zando as suas capacidades e sem prejuizo
da autonomia de ninguém.

— Respeitar os valores culturais de cada ma-
triz familiar, centrando as decisfes na von-
tade expressa do paciente.

— Saber identificar as familias disfuncionais e
gue necessitem de uma intervencao para
além daquela que este nivel permite. Saber
referenciar para os profissionais de saude
mental ou outros que possam estar capaci-
tados para tal tarefa.

Este tipo de trabalho com a familia exige cla-
ramente uma boa preparac¢éo por parte dos pro-
fissionais que devem colocar nesta tarefa o mes-
mo rigor que colocam noutro tipo de intervengdes
técnicas. Infelizmente, um numero significativo
de profissionais de saude que lidam com doen-
tes cronicos e terminais ndo possui treino espe-
cifico neste tipo de apoio, que, frequentemente
e de forma errada, se confunde com «transmitir
informacéo a familia». Para além dos principais
aspectos relativos a estrutura da conferéncia,
s&o necessarias aptidées especificas de comu-
nicacao, entre elas, a escuta activa, a expresséo
empatica, o reconhecimento das principais re-
accdes emocionais presentes, apoio imparcial
na tomada de decisoes.

N&o basta estar motivado para prestar este
apoio, € importante ter conhecimentos no ambito
da teoria sistémica, da analise transaccional e do
funcionamento das familias. Também ao nivel do
desenvolvimento pessoal dos profissionais envol-
vidos se pressupbe que existe uma tomada de
consciéncia acerca da forma como as suas fami-
lias e 0S seus percursos pessoais 0s condicionam
e de como, por isso, a sua participacao noutros
sistemas pode ser condicionada. Os aspectos
relacionados com os fendmenos da transferéncia
e da contratransferéncia também deveréo ter sido
antecipadamente compreendidos.

Alguns estudos em unidades de cuidados in-
tensivos sugerem que a maior satisfacdo da fa-
milia com este tipo de reunides esta associada
a participacao activa dos familiares e a possibi-
lidade de usar da palavra mais tempo. A evi-
déncia mostra que é frequente ser o médico a
deter a palavra na maior parte do tempo, dei-
xando pouco espago para o didlogo equilibra-
do. Ainda de acordo com a literatura, podere-
mos considerar que por parte dos profissionais
de saude se registam «oportunidades perdi-
das» nas conferéncias familiares quando nao
existe uma agenda pré-definida, quando né&o
prestam atencdo as emocdes dos familiares e
néo respondem as mesmas, quando nao permi-
tem que eles expressem as suas preocupacoes
e ainda quando os referidos profissionais n&o
detém conhecimentos soélidos sobre as ques-
tdes éticas em fim de vida.

Em que situagbes?

Como dissemos, nem todas as familias care-
cem deste tipo de intervencéo. Deparamo-nos,
contudo, com algumas situagcbes em que a
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conferéncia pode estar particularmente indica-
da, e em que se recomenda uma actuagéo pro-
gramada e n&o apenas reactiva aos pedidos das
familias. E o caso das seguintes:

— Agravamento do quadro clinico.

— Alteracéo significativa do tipo de medidas
terapéuticas adoptadas ou a adoptar — por
exemplo, se se vai suspender a alimenta-
¢ao por sonda nasogastrica, se se vai ini-
ciar sedacdao paliativa, entre outras.

— Proximidade da morte/entrada na agonia —
estar presente e apoiar nos ultimos dias de
vida encerra em si muitas questoes, 0 medo
do desconhecido, mitos e duvidas que se
avolumam.

— Discusséo de advanced directives e/ou op-
coes terapéuticas futuras.

— Familias muito demandantes e/ou agressivas.

— Familias e/ou doentes com necessidades
especiais — € o caso de familias com crian-
cas, com lutos repetidos e proximos, dos
doentes jovens, ou de doentes que realiza-
ram pedidos de eutanasia e/ou suicidio
assistido.

— Existéncia de conflitos intrafamiliares — se
existem muitos familiares envolvidos nos cui-
dados e nem todos tém a mesma perspec-
tiva sobre as decisbes a tomar (por exemplo,
manter o doente em casa/hospitaliza-107?).

— Existéncia de conflitos entre a familia e a
equipa.

A convocatoéria para uma conferéncia familiar
pode, por vezes, ser ameagadora para alguns
familiares, por poder estar associada a ideia que
«vém ai mas noticias». De ressaltar que também
se pode convocar uma conferéncia para validar
e valorizar o apoio da familia ou para transmitir
uma evolucao clinica favoravel.

Como actuar? (ver sumdrio no Anexo 1)

— Marcar a conferéncia antecipadamente de
acordo com a disponibilidade daqueles que
nela vao estar presentes e acordar no local
da mesma. Os profissionais devem disponi-
bilizar no minimo 30-60 minutos na sua
agenda de trabalho para este tipo de reu-
niao e tentar que haja 0 menor nimero de
interrupcdes possivel.

— Quem vai estar presente7 Por parte da
equipa de salde, é conveniente que este-
ja pelo menos o gestor de caso (que pode
ou nao ser o médico), para além de outros
profissionais cuja intervencao seja consi-
derada Util para a concretizacao do plano
de cuidados e/ou para a resolucado dos
problemas detectados. Ha que averiguar
se o0 doente pretende ou n&o estar presen-
te — neste caso, e sempre que possivel,
deve obter-se 0 seu consentimento para
realizar a reunido. Deveré&o ainda estar pre-
sentes o cuidador principal e outros fami-
liares/amigos significativos para o doente.

As criancas deverdo ser bem-vindas — se
for essa a vontade do doente — e deverao
participar na medida das suas capacida-
des (convém manté-las ocupadas nalguma
actividade ludical).

Entre os profissionais, consensualizar pre-
viamente quem vai conduzir a conferéncia
e antever a possivel agenda. Estar a par
dos detalhes do processo e da evolucéo
clinica e da dinamica familiar até ao mo-
mento.

Escolher um local calmo, acolhedor, que
garanta a privacidade e possibilite assen-
tos, se néo para todos, para a maior parte
dos elementos presentes.

Apresentar todos os participantes, agra-
decer a sua presenca e disponibilidade e,
se necessario, identificar um representan-
te familiar por forma a facilitar a comuni-
cacdo. Estabelecer um contacto inicial
com cada elemento, para quebrar alguma
tensao existente e permitir o inicio da con-
versa. Clarificar quais os membros da
equipa que estdo a prestar apoio mais di-
recto ao doente.

Consensualizar e objectivar os propositos
da reunido (geralmente, esclarecer deta-
lhes e prestar informacdes). Por exemplo
«agradeco a vossa presenca, hoje que es-
tamos aqui para discutir as principais ques-
tdes do tratamento da Sr.a. Y apds a alta...»
Pode ser util colocar uma questao do tipo
«Como familia, o que € que neste momen-
to mais vos preocupa e que detalhes que-
rem discutir?».

Rever a situacéo clinica, perceber o que ja
sabem e 0 que entendem da mesma, vali-
dando que é normal ter duvidas sobre o
gue se esta a passar — «Qual a vossa ideia
sobre 0 que se tem passado?». Nem sem-
pre as interpretacdes da familia correspon-
dem a realidade dos factos.

Rever a lista de problemas dos diferentes
participantes. Habitualmente, a familia de-
seja fazer perguntas e obter informacao. E
importante validar que isso é natural, que é
normal que estejam preocupados com o
bem-estar do seu familiar e que isso susci-
ta muitas emoc¢des. «Querem falar daquilo
gue mais vos incomoda, de como € que
esta situacao vos tem afectado?».

Discutir as varias opcdes de resolucédo dos
problemas, sempre guiados pela vontade
do doente, sem tomar partidos e sem jul-
gar os aportes de cada elemento. E impor-
tante concentrar-se nos problemas actuais;
no caso de surgirem inUmeros problemas,
recomenda-se que se priorizem e discutam
apenas trés ou quatro. Algumas vezes, a
conferéncia pode ser Util para discutir di-
rectivas avancgadas, lembrando que as op-
¢bes a tomar serdo sempre no melhor in-
teresse do doente e que a familia ndo o
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deve substituir (caso esteja competente)
nas decisdes a tomar. Ha que garantir tem-
po para a discussao franca, estabelecen-
do as consequéncias possiveis para as
varias opcdes em debate. Deve enfatizar-
se que as decisbes visam o bem-estar do
paciente e que ele e a familia ndo seréo
abandonados, qualquer que seja a deci-
sdo tomada.

— Responder as emocdes dos elementos pre-
sentes, valida-las se for caso disso, e res-
peitando os siléncios, se 0s houver. Podem
fazer-se observacdes sem criticismo e o0s
conflitos devem ser explicitados. Facilitar os
consensos: «Acha que isto que X disse po-
deria ser uma forma de resolver o proble-
ma?»; «E se considerasse outra alternativa,
que implicacdes teria para o bem-estar do
doente?».

— Estabelecer um plano de actuacédo con-
sensual para o doente/familia e equipa:
«Ficou claro para todos 0s passos que
vamos seguir daqui para a frente?»; «Ha
mais alguma questdo que queiram colo-
car?». ldealmente — sobretudo em situa-
¢bes de conflito evidente — tomar nota por
escrito dos pontos debatidos e do plano
acordado, e mostrar-se disponivel para ou-
tros encontros.

— Encerrar a conferéncia — sumarizar os prin-
cipais aspectos abordados, os pontos de
conflito e os consensos atingidos. Elogiar o
papel da familia (se for esse o caso) e ga-
rantir continuidade e disponibilidade para a
apoiar, bem como ao doente. Se neces-
sario, programar uma outra reunido e rever
contactos.

Como ja dissemos, o doente nem sempre
estara presente, por incapacidade e/ou por a
familia se sentir mais a vontade discutindo as-
pectos sensiveis da doenca separadamente.
De qualquer forma, ele sera sempre o cerne do
processo de tomada de decisbes, ja que € com
ele que existe primazia na relagao terapéutica (e
s6 depois com a familia).

Nem sempre se atingem consensos € 0cor-
rem, por vezes, situacdes de maior tensao entre
as familias, o doente e os profissionais. Habitu-
almente, os conflitos acerca de medidas tera-
péuticas futeis e/ou relacionados com alteracdes
terapéuticas, tém por base o proprio sofrimento
emocional da familia relacionado com a doenca,
ao nao ser capaz de admitir a perda proxima do
seu ente querido. Ha que reconhecer esse mal-
estar, deve sempre ser frisado que se pretende
trabalhar em conjunto para assegurar o melhor
bem-estar para o doente e que os profissionais
tudo fardo para esclarecer as duvidas que natu-
ralmente a familia possa ter.

O médico e/ou outros profissionais devem
aceitar que, nestes processos, ha aspectos que
controlam e outros que nem tanto, que tém a
ver com a histéria de cada familia, as vivéncias

do passado, os lacos afectivos, enfim, um lega-
do que se transporta € que ndo é passivel de
ser modificado num curto espago de tempo.
Podem ser necessérias varias reunides, com a
presenca de diferentes elementos profissionais,
para se atingir um patamar de maior confianca
e acordo.

Apds a conferéncia

Apods a conferéncia, a sintese do ocorrido deve
ser registada no processo clinico, e os varios
membros da equipa, nomeadamente os mais
ligados ao caso, devem ser informados do que
se abordou e do plano acordado.

Trabalhar com as familias envolve frequente-
mente expor a nossa vulnerabilidade, embora
desejavelmente respeitando sempre a distancia
terapéutica. Se de alguma forma anteciparmos
as questbes e as reacgdes dos familiares — e
isso deve preferencialmente fazer-se em equipa
— poderemos correr menos riscos de «sobreen-
volvimento» e de manter a perspectiva terapéu-
tica desejavel, até para a prevencéo do burn-
out. Por outro lado, apds a conferéncia, o
profissional que a conduziu deve sempre fazer
um balanco dos resultados imediatos, reflectir
e identificar as suas proprias emocdes (raiva,
tristeza, culpa, serenidade), aceita-las como
parte integrante do processo terapéutico e, em
caso de maior inseguranga ou angustia, parti-
lha-las com outro profissional da equipa. Se por
algum motivo persistirem sentimentos de culpa,
de revolta, que interfiram negativamente na
pratica clinica, é aconselhavel o apoio de um
terapeuta que ajude o profissional a explorar
esses temas.

Conclusao

Realizar uma conferéncia familiar pressupde
uma preparacgao rigorosa e tdo exigente quanto
a requerida para outros procedimentos técnicos,
nomeadamente os da area do controlo sintoméa-
tico. A preparacao para este tipo de intervengéo
em cuidados paliativos n&do deve estar apenas
reservada aos profissionais de saude com inter-
vencdo psicossocial mais estrita, como 0s psi-
cologos e 0s assistentes sociais. Médicos e en-
fermeiros devem desenvolver as aptiddes que
lhes permitam dar um apoio mais completo aos
doentes e familias que tém a seu cargo, num
esforco para corresponder as expectativas e ne-
cessidades dos mesmos.

A nossa pratica e as referéncias encontradas
na literatura fazem-nos pensar que este € um
instrumento de trabalho fundamental em cuida-
dos paliativos.

Apesar do interesse que esta pratica desper-
ta e do consenso sobre a sua utilidade, parece-
nos importante o desenvolvimento de investiga-
cao mais detalhada por forma a gerar evidéncia
mais especifica, nomeadamente em areas como
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as do impacto deste tipo de trabalho nas fami-
lias e na sua vivéncia dos cuidados em fim de
vida, sobre os critérios para a realizacdo desta
intervencdo, sobre custos associados (tempo
gasto/profissional).

Para as familias, o confronto com a experién-
cia da doenca terminal representa uma ameaca
mas também um desafio. Oxala a intervencao
de apoio de profissionais qualificados e sensi-
veis possa tornar essas vivéncias em periodos
que, embora dolorosos, sejam geradores de re-
forco das relacbes familiares e de crescimento
pessoal.
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Anexo 1.
Check-list para uma conferéncia familiar (Equipa de Cuidados Continuados e Paliativos. Hospital da Luz)

Pré-conferéncia

1. Decidir quais os elementos da equipa e familia a estar presentes
2. Rever a informagao clinica do doente e familia

3. Clarificar e consensualizar os objectivos da reuniao

4. Decidir a finalidade da reuniao

Introducao

1. Apresentagdo dos membros da equipa presentes (incluir preferencialmente o gestor de caso)
2. Agradecer a presenca de todos
3. Rever objectivos da reunido com o doente e a familia

Actualizacao da informacao médica/clinica

1. Rever com os presentes histéria da doenga, estado actual e possivel prognéstico
2. Avaliar cautelosamente expectativas irrealistas
3. Perguntar ao doente e familiares se tém questdes sobre a evolugao apresentada

Plano de actuacao

. Elaborar conjuntamente lista de problemas dos presentes e hierarquiza-los

. Discutir conjuntamente opgdes de resolugao para cada um deles e seus custos

. Assegurar que os diferentes elementos da equipa dao os seus contributos

. Procurar estabelecer consensos de abordagem dos problemas (modelo «ganha/ganha»)

. Assegurar que o doente e familia ttm nogéo dos recursos de suporte disponiveis-se necessario, fornecer ou
disponibilizar-se para contactos

abhownN =

Terminus

1. Sumarizar consensos, decisdes e planos

2. Se necessario, identificar e nomear o representante da familia para a comunicacgao futura com a equipa (envolvendo
o doente sempre que possivel)

3. Fornecer documentagao escrita («contratos») se tal for necessario

4. Agradecer novamente presenca e disponibilizar-se para novos contactos
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Apoio no Luto em Cuidados Paliativos

Susana Moutinho

Resumo

O apoio a familia em cuidados paliativos prolonga-se no processo de luto. O luto é uma reaccao adaptativa
«normal» perante a perda de um objecto amado, seja ele real ou imaginario, sendo nao s6 uma experiéncia
emocional mas também fisica, intelectual, social e espiritual. Neste artigo, serao apresentadas as principais
teorias explicativas do processo de luto, dos passos a seguir para o apoio psicoldgico no processo de luto
normal e do luto complicado/(psico)patoldgico. Finalmente, é focada a importancia de informar e como in-
formar a crianca, ao longo do processo de doenca do familiar em cuidados paliativos, do processo de luto
nas criancas e de que forma os adultos podem ajuda-las neste processo de perda e sofrimento.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Luto. Familia.

Abstract

Family support in palliative care includes bereavement support for families. Bereavement is a common reac-
tion to the loss of a significant one, either real or imaginary, consisting in an emotional, physical, cognitive,
social and spiritual response. In this article we will present some theoretical approaches to bereavement and
the major steps in psychological intervention on bereavement. Finally, we’ll focus on the significance of giving
information to children and how this must be done, during the disease process in palliative care, and give
some information about children’s bereavement process and the best way for parents to deal with grief and

loss. (Dor. 2008;16(3):35-9)
Corresponding author: Susana Moutinho, s.moutinho@yahoo.com

Key words: Palliative care. Bereavement. Family.

Introducéo

A expressédo «cuidados paliativos» aplica-se
a um modo especial do cuidar, desenhado para
proporcionar ajuda especializada aos doentes e
suas familias, na doenca avancgada, incuravel e
progressiva. Segundo a OMS 2002, os cuidados
paliativos visam melhorar a qualidade de vida
dos doentes com doencas graves e/ou incura-
veis — e suas familias — prevenindo e aliviando o
sofrimento através da detecgao precoce, avalia-
¢éo adequada e tratamento rigoroso dos proble-
mas fisicos, psicossociais e espirituais.

Os critérios de qualidade para as unidades de
cuidados paliativos da Associacdo Portuguesa
de Cuidados Paliativos (APCP) de Julho de 2006
referem que os cuidados paliativos devem ser
prestados em qualquer estadio da doenca, des-
de o diagnostico até a fase terminal, incluindo o
apoio no luto, tendo em atencéo o grau de so-
frimento associado.

Servigo de Psicooncologia

Instituto Portugués de Oncologia Francisco Gentil, EPE
Porto

E-mail: s.moutinho@yahoo.com

Também a National Comprehensive Cancer
Network (NCCN), nas guidelines para os cuida-
dos paliativos que apresenta em 2007, refere a
necessidade de incluir os cuidados aos familia-
res, apds a morte do doente, incluindo o apoio
no luto, uma vez que a unidade de cuidados é
constituida pelo doente e familia.

A palavra «luto» provém do latim dolus, que
significa dor. Podemos assim definir o luto como
uma reacc&o natural, perante a perda de um
objecto amado, seja ele real ou imaginario. O
luto afecta os sentimentos, os pensamentos e o
comportamento.

A perda de um ser querido é um acontecimen-
to de vida stressante, que a maioria das pesso-
as terd que enfrentar ao longo da sua vida'4,
Uma grande perda obriga as pessoas a adap-
tarem as suas concepc¢des sobre o mundo e
sobre si proprias, sendo um processo de transi-
cao (Parkes C.M., 1993). O luto ndo é apenas
uma experiéncia emocional, é também fisica,
intelectual, social e espiritual®.

Deste modo, o luto é constituido por varias
dimensoes:

— Dimensao emocional (onde as emocdes in-

tensas sdo comuns).
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— Dimenséao social (a perda é sentida no qua-
dro de uma rede social e pode provocar
mudancas de estatuto e papel).

— Dimenséo fisica (os sintomas fisicos séo
comuns).

— Dimenséao de estilo de vida (pode provocar
grandes mudancas no estilo de vida das
pessoas).

— Dimensao espiritual (pode espoletar o ques-
tionar das crencas).

— Dimensédo da identidade (pode afectar a
identidade e a auto-estima do individuo)'2.

O mesmo autor, Rando', faz referéncia as

palavras-chave do processo de luto:

— Grief (sofrimento): reac¢des psicoldgicas,
sociais € somaticas a perda.

— Mourning (luto): reaccéo cultural a perda,
incluindo os processos intrapsiquicos, cons-
cientes ou inconscientes, desencadeados
pela perda.

— Bereavement (perda): o estado de ter sofri-
do uma perda.

Teorias do processo de luto

Existem varios autores e teorias explicativas
do processo do luto.

Segundo Parkes C.M. (1986), o individuo que se
encontra a vivenciar um processo de luto passa
por um processo que inclui as seguintes fases:

— Primeiro uma fase de entorpecimento, onde
inicialmente a pessoa em luto pode sentir-se
desligada da realidade, desamparada/imo-
bilizada ou perdida. A negacéo inicial pode
ser uma forma de defesa do individuo contra
um acontecimento de dificil aceitagéo.

— Em seguida, segue-se uma fase de anseio
e protesto que € caracterizada por emo-
cOes fortes, agitagdo motora e sofrimento
psicologico, podendo também aparecer
provaveis culpabilidades e sentimentos de
raiva dirigidos ou para si préprio ou para a
pessoa que morreu pela sensacao de aban-
dono que a mesma provocou.

— Depois, uma fase de desespero na qual o
enlutado reconhece a imutabilidade da per-
da e normalmente se instala a apatia e de-
pressdo. Deste modo, € muito comum que
ocorra o afastamento das pessoas e activi-
dades, falta de interesse, assim como a ina-
bilidade para se concentrarem em tarefas
rotineiras ou para iniciar novas actividades.

— Por ultimo, a fase de recuperacéo e restitui-
cao onde, com mais frequéncia, aparecem
sentimentos positivos € menos devastado-
res em substituicdo da depressao e da fal-
ta de esperanca, surgindo entdo uma nova
identidade e o enlutado procura fazer novas
amizades e reatar antigos lacos.

Abordagens mais recentes'® concebem que o
processo de luto pode ser influenciado por in-
tervencoes exteriores que encorajam as pessoas
a realizarem determinadas tarefas durante esse

mesmo processo, permitindo ao sobrevivente ter
um papel mais activo na resolugéo do luto e, ao
mesmo tempo, reconhecendo a importancia da
intervencao exterior na facilitacdo do mesmo. As
tarefas de luto descritas por Worden s&o as se-
guintes:

— Aceitar a realidade da perda (aceitagao in-
telectual e emocional da perda).

— Trabalhar a dor do luto (experiéncia de sen-
timentos dolorosos).

— Adaptar-se a uma vida sem a pessoa signifi-
cativa (adaptagcéo a mudanca de papel, iden-
tidade, auto-estima e crengas pessoais).

— Reinvestir num novo projecto de vida (en-
contrar «um lugar» para a pessoa falecida,
libertar-se da ligagdo emocional e investir
em Nnovos relacionamentos).

Outros modelos mais actuais, tais como o0 mo-
delo dual (Stroebe M.S. e Schut H., 1999), adap-
tado de Twycross'®, referem que o individuo ao
vivenciar o processo de luto oscila entre enfrentar
a dor (examinando os pormenores da experiéncia
e expressando 0s seus sentimentos) e evita-la
(evitando as recordacdes distraindo-se e manten-
do-se ocupada). Deste modo, o individuo na sua
experiéncia da vida diaria, assume respectiva-
mente comportamentos orientados para a perda
ou comportamentos orientados para a recupera-
cdo ou «restauracdo», sendo que o individuo
apresenta um processo de luto saudavel ou «nor-
mal», se oscilar entre estes dois tipos de com-
portamentos, sem se reter apenas num deles.

Apoio no processo de luto

Segundo Rando'?, 0 apoio psicolégico no pro-
cesso de luto deve integrar os seguintes passos:
primeiro, estabelecer contacto com o sobrevi-
vente e avaliar o momento do luto, estabelecen-
do uma relacéo empatica e avaliando a situacéo
para planear a intervencdo. Estar presente fisica
e emocionalmente, de forma a dar seguranca e
suporte, especialmente na fase inicial de cho-
que, tentando focalizar a familia na resolugcéo de
tarefas concretas, antes de progredir para o ni-
vel dos sentimentos. Em seguida, deve-se “au-
torizar” o sobrevivente a sofrer: demonstrar ver-
balmente, e através de comportamentos e
atitudes n&o avaliativas, que a expressao do so-
frimento é essencial para a resolugéo da perda.
Deve-se ainda tentar evitar que o sobrevivente
se isole: o suporte social é fundamental para a
boa resolucao do luto, podendo ser considerado
um factor protector. Deste modo, o luto deve ser
abordado numa perspectiva familiar, na medida
em que se esta a lidar com a perda de uma
relacdo especial e com a perda da familia como
era concebida até ao momento.

O mesmo autor'? refere ainda que é necessa-
rio avaliar a evolugdo do processo de luto. No
desenvolvimento de qualquer intervencao é fun-
damental situar o sobrevivente no seu luto e
determinar quais os factores que o influenciam.



Existem algumas questdes-chave que nos po-
dem orientar nesta tarefa, tais como: «Pode fa-
lar-me um pouco acerca da morte?». Outros
aspectos a avaliarem séo:. «O que aconteceu
nesse dia?»; «Pode falar-me acerca da pes-
soa?»; «Como comecou a vossa relagao?»;
«Como estéo as coisas desde a morte?». Estas
questdes podem-nos ajudar a compreender o
momento da vivéncia do luto para cada pessoa
em particular, compreendendo o significado da
perda para aquela pessoa em especial. Outros
aspectos a avaliar é a presenca de pensamento
magico, assim como de sentimentos de culpa;
a descricéo do significado da perda e a andlise
de todos os factores psicolégicos, sociais e fi-
siolégicos que podem influenciar a resposta de
luto e fazer a histéria de perdas anteriores. De-
vemos ainda garantir que o sobrevivente tenha
apoio médico sempre que 0s sintomas assim o
determinem e encorajar a verbalizagédo de sen-
timentos, assim como a recordacdo da pessoa
que morreu. Ajudar o sobrevivente a reconhecer,
actualizar e aceitar a perda. Por vezes o sobre-
vivente resiste a fazer o processo de luto. Nestas
situacdes, 0 Nosso papel enquanto profissionais
de saude deve ser entender quais as razbes
deste comportamento e de que forma podere-
mos contribuir para uma resolucdo saudavel do
luto, encorajando o sobrevivente a rever de for-
ma realista a pessoa que morreu, e 0 seu rela-
cionamento e a resolver tarefas n&o resolvidas,
bem como lutos prévios. E igualmente importan-
te planear intervencdes que reforcem as estraté-
gias de coping do sobrevivente, ajudando-o a
descobrir uma nova identidade e 0s novos papéis
que deve assumir como consequéncia da perda,
assim como ajudéa-lo a reinvestir num novo pro-
jecto de vida encorajando-0 na descoberta de
actividades gratificantes, e a identificar aquilo
que pode tirar de positivo desta experiéncia’.

Os principais factores que podem influenciar
a evolucéo no processo de luto podem resumir-
se as seguintes questdes essenciais: quem era
a pessoa que morreu, qual a natureza da relagao
com o sobrevivente, como ocorreu a morte, 0s
antecedentes historicos, a personalidade do so-
brevivente, as variaveis sociais e as situacoes
stressantes concorrentes’®.

Quando o processo de luto ndo se desenvolve
de uma forma adaptativa, poderemos estar pe-
rante um quadro de um diagnéstico de luto com-
plicado/(psico)patolégico. Mas quando pode-
mos falar deste tipo de diagndstico? Quando o
individuo n&o conseguir falar do objecto perdido
sem se emocionar, apresentando tristeza nao
justificada em determinadas circunstancias (da-
tas, locais); apresentar sintomas fisicos seme-
lIhantes ao objecto perdido; compulsdo para
imitar tracos do objecto perdido, ou sensacéo
de continuas obrigacdes para com ele; mudan-
cas radicais e/ou prematuras no estilo de vida;
histéria prolongada de depressdo com culpa
persistente e diminuicdo da auto-estima, por ve-

S. Moutinho: Apoio no Luto em Cuidados Paliativos

Quadro 1. Principios de ajuda a uma pessoa em luto™

—_

. Nao esperar reaccgoes idénticas em pessoas
diferentes.
2. Evitar frases triviais como: «fodos temos de morrer
um dia», «As coisas vao melhorar», etc.
3. Nao comparar tragédias.
4. Validar, «normalizar» as emogoes.
5. Facilitar a identificagdo de sentimentos de culpa,
raiva.
6. Esclarecer que provavelmente se sentira pior antes
de comecar a melhorar.
7. Ajudar a actualizar a perda permitindo a repeti¢cao
da historia.
8. Identificar a forma como lidou com outras perdas.
9. Ajudar a restaurar a confiangca em si, tomando
decisdes e aprendendo coisas novas.
10. Lembrar tarefas de autocuidado.
11. Ajudar a explorar o lado positivo de criar novos
lacos sem se sentir culpado.

zes com impulsos autodestrutivos; comporta-
mento «seco», como se nada tivesse aconteci-
do, evitando referéncias ao objecto perdido®.
Como refere o mesmo autor?, as reacgdes
mais comuns de luto complicado/(psico)patold-
gico sao:
Reaccobes crénicas de Iuto.
Reaccobes de Iuto retardadas.
Reaccoes de Iuto exageradas.
— Reaccobes de luto mascarado.
No quadro 1 apontamos alguns principios na
ajuda a uma pessoa em luto.

O luto nas criangas

Existem varias razGes por que devemos ser
honestos e dar informacéo as criancas durante
0 processo de doenca de um familiar. Deste
modo, pode comecar por referir-se que o segre-
do torna a situacao mais dificil e que ndo pode-
mMOos enganar as criancas para sempre, podendo
as mesmas obter a informacéao através de outras
pessoas. Devemos ainda ter presente que as
criancas conseguem lidar com a informacéao e
que tém o direito de saber a verdade e a uma
oportunidade para falarem sobre a doenca e as
suas preocupacoes’®.

Assim sendo, como podemos ajudar as criangas a
lidar com a doenga do familiar?™

A mensagem que procuramos transmitir a to-
dos os pais/familiares é:

— Né&o esperem ser perfeitos/saber tudo, dei-
xem a crianca colocar as suas questdes e
aproveitar todas as oportunidades para
conversar. Sendo verdadeiros, irdao manter
a confianca da crianca.

S DOR
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Quadro 2. Mitos relativos as criangas e adolescentes e
as suas perdas®

— As criancas nao fazem o luto ou s6 o fazem quando
atingem uma determinada idade.

— A morte de um ser querido € a uUnica grande perda
experimentada pela crianga ou adolescente.

— E melhor proteger a crianca da perda, pois é
demasiado nova para viver uma tragédia.

— As criangas nao devem ir aos funerais/ou devem ir
sempre aos funerais.

— As criangas ultrapassam as perdas rapidamente

— As criangas ficam marcadas permanentemente por
perdas precoces e significativas.

— Ajudar as criancas e adolescentes a lidar com a
perda é da responsabilidade da familia.

— Tentem perceber o que a crianca sabe so-
bre a doenca e esclarecer as suas causas,
assim como demonstrar afecto e as suas
emocdes, tentando encontrar tempo para a
familia e manter as rotinas habituais.

— Estejam preparados para ouvir e ter cons-
ciéncia que a capacidade de compreensao
da doenca, na crianca, esta relacionada
com o seu grau de desenvolvimento.

— Compreendam que as criangas conseguem
lidar com situagdes muito negativas como
a doenga e a morte, e que muitos gostariam
de poder ver 0 pai ou a mae depois da
morte. Deixem que a crianca possa fazer
perguntas e demonstrar os seus sentimen-
tos, permitindo-lhes ser um elemento activo
na familia.

A maioria das criancas que sofre a morte de
um ser querido consegue superar o luto sem
grandes complicagbes®*. Ao néo falar da morte,
o adulto cré estar a proteger a crianca, como se
essa proteccéo aliviasse a dor e mudasse ma-
gicamente a realidade. O que ocorre € que a
crianca se sente confusa e desamparada sem
ter com quem conversar'”’.

«Nao me lembro de me terem dado qualquer
explicagdo. Ninguém me disse que depois do
funeral levariam o meu irmao Danny, pois neste
caso ter-lhe-ia dito adeus antes de ir para casa
dos meus vizinhos. Queria ir ao funeral mas nao
me deixaram porque lhes parecia que era de-
masiado pequena»®.

O testemunho anterior revela como é impor-
tante envolver as criangas no processo de ado-
ecer e no processo de luto.

No quadro 2, fala-se sobre muitos mitos exis-
tentes relativos as criancas e adolescentes e
suas perdas.

De que forma os adultos podem ajudar??

— Permitindo a crianca despedir-se do pai ou
da méae, ou seja, confrontar-se com a reali-
dade da perda. Deixe a crianga ver a mée
ou o pai e deixe-a ir ao funeral se ela

manifestar esse desejo. Leve a crianca a
visitar o cemitério, se assim for a sua von-
tade, tendo o cuidado de explicar a crianca
aquilo que ela vai presenciar em cada um
destes momentos.

— Sendo capaz de ouvir e explicar, sem nunca
esquecer a importancia do contacto fisico,
referindo a crianga que é permitido passar
um mau bocado e desta forma normalizar o
sofrimento envolvido neste processo, séo
factores essenciais para criar o contexto
mais adequado para 0 apoio a crianca.

— Disponibilizando o tempo possivel para po-
der estar com a crianga e explicando-lhe a
situagédo lentamente, adequando a lingua-
gem ao seu nivel de desenvolvimento. Um
dos melhores métodos é deixa-los falar e per-
guntar com liberdade. As criancas percebem
0s sinais se nao lhes for dada informacéo,
podem fazer as suas proprias interpretacoes,
muitas vezes com recurso a fantasia, o que
pode ser mais ansiogénico e assustador.

— N&o temendo dizer-lhe que esta triste e,
por isso, mais irritado € nervoso do que é
habitual.

— Né&o evitando o uso das palavras morte ou
morrer, pois é importante dar nome aos pro-
cessos, acontecimentos e sentimentos, as-
sim como, evitar o uso de eufemismos e de
palavras que possam confundir ou ter sig-
nificados alternativos para a crianga, por
exemplo: «O avd ficou a dormir», pois a
relacdo entre morte/sono pode ser assusta-
dora, ou «Foi fazer uma longa viagems»,
tendo consciéncia de que quem viaja, re-
gressa e neste caso poderemos criar al-
guns receios infundados na crianga.

Existem multiplas formas e oportunidades de

abordar o tema da morte. A literatura infantil
pode ser um excelente recurso. Livros infantis
que abordam o tema socorrem-se muitas vezes
de mortes de animais, plantas/arvores, sendo
uma forma mais confortavel para o adulto intro-
duzir o tema na sua conversa com a crianga.

Assim sendo, o apoio psicologico no processo de
luto da crianca poderd ser realizado a vdrios niveis*:

— Intervencado psicoldgica individual, onde
deveré existir um duplo enfoque: aliviar e
ajudar a crianca na vivéncia actual da per-
da e prevenir as possiveis sequelas nos
anos posteriores ou na idade adulta. Este
apoio psicolégico tem o objectivo de facili-
tar o processo de Iuto através de técnicas
gue permitam a expressdo emocional da
crianca; normalizacao do processo com vis-
ta a promover uma reaccdo adaptativa a
perda que a crian¢a esta a vivenciar e uma
tentativa constante de manter a memdaria
viva da pessoa que morreu.

— Intervencédo psicolégica em grupo, com o
objectivo de permitir a expressao emocional



da crian¢a, sem barreiras, criando um clima
de normalidade e auto-ajuda.

— Intervencéo familiar, tem por objectivo uma
abordagem nas relac6es familiares, abrin-
do os canais de comunicacéo entre pais e
filhos de forma a favorecer a expresséo
emocional.

— Intervenc&o no meio escolar, ou seja, uma
intervencao directa com as criancas, dos
psicologos escolares, no sentido de lhes
dar informacéo sobre a morte € o luto e uma
intervencao orientada para a formacéo dos
educadores/professores sobre as reacgoes
das crian¢as nas diversas etapas do desen-
volvimento.

— Intervencdao psicoeducativa, que tem por ob-
jectivo: preparar e «educar» as familias para
0s processos de luto que os filhos estao a
vivenciar, e estimular as competéncias de
comunicacéo e de expressdo emocional.

— Counselling: tem por objectivo trabalhar a
comunicacao assertiva e o autocontrolo,
permitindo um melhor processo de adapta-
cao a nova realidade, assim como um su-
porte que facilite a expressdo emocional.

Consideragoes finais

Como refere Neimeyer R.A., a morte e todas
as perdas significativas rompem com a continui-
dade das nossas vidas; nesse sentido, o proces-
so de luto pode entender-se como uma tentativa
de restabelecer essa dita continuidade.

Com o objectivo de ajudar a familia neste pro-
cesso de mudanca, os cuidados paliativos ofere-
cem auxilio as pessoas enlutadas no processo de
luto sem que estas tenham de o procurar, e isto
acontece porque a atencéo a familia é um dos
principios fundamentais dos cuidados paliativos
€ nao termina aquando da morte do doente. De
facto, o apoio aos familiares (adultos e criancas)
ao longo do processo de luto deve ser oferecido
e normalizado e os factores de risco de luto com-
plicado identificados e tratados. No entanto, é
importante que este apoio psicoterapéutico de
facilitagdo do processo de luto seja prestado por
profissionais da area da saude mental (psicdlo-
gos, psiquiatra) habilitados e treinados de modo
a garantir a qualidade do apoio prestado.

S. Moutinho: Apoio no Luto em Cuidados Paliativos

«Tornarmo-nos mais atentos ao nosso pro-
cesso mental, escutar mais atentamente, tor-
narmo-nos flexiveis, reconhecermos os julga-
mentos e exercer a pratica com principios e
compaixao, envolve uma curiosidade infinita
sobre o desconhecido e sobre o sofrimento do
outro e nosso»°.
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Organizacao de Servicos: Estimativa
de Necessidades para Portugal

Manuel Luis Vila Capelas

Resumo

Os cuidados paliativos consideram-se cada vez mais um direito humano. Neste ponto de vista, a implementacao
dos mesmos deve obedecer a uma estratégia e ndo a uma desordenada pulverizagao de recursos. Qualquer
estratégia tem como ponto de partida uma avaliacao das necessidades, que quando nao se consegue fazer
de forma real, se podera estimar.

Utilizando uma das diversas metodologias de estimagao de necessidades, suportados nos dados demografi-
cos portugueses relativos ao ano de 2007, obtivemos que nesse ano cerca de 62.000 doentes tiveram neces-
sidade de cuidados paliativos, o que gera um universo de 124 a 248 mil pessoas alvo deste tipo de cuidados.
Sensivelmente 21 mil doentes eram do foro oncoldgico e 3.700 a 14.500 doentes nao-oncoldgicos terao tido
necessidade destes cuidados. Serao necessarias entre 106 e 159 equipas de cuidados paliativos domiciliarios,
102 equipas de suporte intra-hospitalar e entre 850 e 1.062 camas distribuidas por diferentes tipologias de
recursos. Os recursos humanos constituem uma das pedras basilares do sistema, pelo que se estima serem
necessarios 265 a 319 médicos com dedicacao e formacao especifica e avancada e entre 1.000 a 1.200 enfer-
meiros em idénticas situacoes formativas.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Avaliacao de necessidades.

Abstract

Nowadays Palliative Care are considered a human right.. From this point of view the palliative care imple-
mentation should obey a strategy and not a disordered spraying of resources. Any strategy of implementation
should start with an assessment of needs that has to be estimated when we can’t do so in a real way.
Using one of the several methods of estimation of needs, supported in the Portuguese demographic data
relative to the year of 2007, we can estimate that in this year about 62,000 patients needed palliative care,
which generates a target population of 124 to 248 thousand people. From these about 21,000 cancer patients
and 3,700 to 14,500 non cancer patients would have benefited of such type of care. So we can conclude that
Portugal should have between 106 and 159 community palliative care teams, 102 in-hospital supportive teams
and between 850 and 1,062 beds spread over different types of resources. Considering the human resources
one of the cornerstones of the system we estimate Portugal will needed 265 to 319 doctors and 1000 to
1200 nurses with specific training dedicated to palliative care. (Dor. 2008;16(3):40-4)
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Introducéo

Ao longo dos tempos, o cuidar dos doentes em
fim de vida foi sobretudo uma preocupacéo indi-
vidual, comunitaria, mas foi a partir do movimento
colocado em marcha por Cicely Saunders que os
cuidados em fim de vida saifram de uma esfera

Mestre em Cuidados Paliativos,
Instituto de Ciéncias da Saude
Universidade Catdlica Portuguesa
Lisboa

E-mail: luis.capelas@ics.lisboa.ucp.pt

mais restrita para uma preocupacado que devera
ser social, de todos, hoje considerado por muito
um direito humano, visto a morte ser indissociavel
da vida, e como tal os cuidados na fase final da
vida no periodo perimorte deveréo constituir-se
num direito de todos, n&o s6 de alguns, dai como
condicao inerente a vida, mais do que nunca um
direito humano que iguale todos os povos, numa
fase que ¢ inigualavel e individual’.

J& desde 1990, data em que a Organizagao
Mundial da Saude (OMS) lancou a primeira de-
finicdo de cuidados paliativos, que esta organi-
zacao colocou na ordem do dia a necessidade
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de se implementarem programas de cuidados
paliativos®3, a que se junta a recomendacg&o do
Conselho da Europa em 2003*. Analisando-se a
ideia-chave da definicdo de cuidados paliativos
da OMS, entretanto reformulada em 2002°, pode
dizer-se que estes procuram o alivio do sofrimen-
to e a melhoria da qualidade de vida, tanto para
o doente como para os seus familiares e, deveras
importante, que os mesmos ndo se confinem aos
Ultimos momentos (dias, semanas) de vida®.

Planos estratégicos de cuidados paliativos

Para se concretizar 0 magno objectivo de ofere-
cer a todos os que necessitem cuidados paliativos
de qualidade, é necessério uma estratégia publica
que disponibilize a melhor abordagem com base
no mais elevado conhecimento cientifico e pericias
suportadas em cuidados de saude baseados na
evidéncia, com um elevado grau de efectividade,
para que estes cuidados se tornem deveras eficien-
tes na resposta as necessidades da populacao’.
Esta eficiéncia so se conseguira se existir uma ade-
quada articulacdo entre os diversos niveis do sis-
tema publico de saude, e os demais disponibiliza-
dos por outras entidades, comunidades, sendo
gue com este envolvimento da comunidade/socie-
dade a efectividade sera, sem duvida, maior’.

A efectiva implementacdo de um programa
nacional de cuidados paliativos, de forma a se
atingirem ganhos na qualidade de vida dos do-
entes e suas familias, devera assentar em quatro
pilares fundamentais”:

1. Um programa adequado a realidade da

populacéao-alvo.

2. Disponibilidade dos farmacos necessarios
e imprescindiveis.

3. Formacéao dos profissionais de saude e da
populagao.

4. Implementacé&o/disponibilizacdo de recur-
sos de diferentes tipologias e nos diversos
niveis da sociedade.

Estas linhas orientadores e «normativas» terao
que ter sempre em conta questbes de indole
cultural, demografia social, econémica assim
como estudos epidemiolégicos’.

Estes pilares constituirdo, ou melhor, alicerca-
rdo aquilo que se designa por um programa
publico OMS de cuidados paliativos, que tem
como objectivos®:

— Obtencéo de uma boa cobertura, seja por

medidas directas ou indirectas.

— Equidade na disponibilizacéo e acesso, onde
ndo exista discriminacdo devido a localiza-
cao, tempo de doenca ou condicéo social.

— Qualidade dos cuidados prestados, no que
respeita nomeadamente a efectividade, efi-
ciéncia, acessibilidade, continuidade, res-
peito pelos valores, satisfacdo dos doentes
e familiares.

— Constituir-se como referéncia para outras
areas do cuidar, onde se inclui 0 compro-
misso de avaliar as necessidades e monito-
rizacdo do processo assistencial.

Estes planos racionais de cuidados paliativos
contemplam diversos elementos, que se consti-
tuem como seus pilares estruturais assim como
definidores de todo o plano. A avaliagcdo das ne-
cessidades, a definicao de objectivos, a lideranca,
a implementacao de recursos especificos, medi-
das de optimizacdo em servigos gerais € conven-
cionais, critérios e indicadores de qualidade, aces-
sibilidade de opiodides, sistemas de financiamento,
estratégias de formacao e de investigacéo, planos
de implementac&o e monitorizac&o de resultados,
constituem o nucleo duro dos elementos de um
plano racional OMS em cuidados paliativos®.

O desenvolvimento integral e efectivo passa
por diferentes fases’. A saber:

— Envolvimento dos lideres de opinido.

— Analise da situacéao real.

— Formac&o de uma equipa coordenadora

coesa e orientada pelo servico aos doentes
e aos principios e filosofia dos cuidados
paliativos.

— Desenvolvimento/implementacao dos dife-
rentes componentes do modelo (politica de
saulde, disponibilidade de farmacos, imple-
mentacdo de recursos, formacéo).

Analisando os autores supracitados, constata-
se que um dos passos mais importantes, fun-
damentais para um plano que se deseja, com
capacidade de resposta as necessidades do
publico-alvo (doentes e suas familias), passa
por uma cuidadosa avaliagcdo da situacéo.

Avaliagcdo das necessidades

Vérios autores tém-se debrucado sobre este
tema. Stjernward, Foley e Ferris defendem que
serd necessario avaliar factores epidemioldgi-
cos, socioecondmicos, utilizacdo de farmacos e
recursos da comunidade’ (Quadro 1).

Por sua vez, McNamara, et al.® estabeleceram
um método para estimarem a populacéo neces-
sitada de cuidados paliativos, que consiste
numa avaliacdo em trés fases:

1. Identificacdo de todos os casos de morte

por cancro, insuficiéncia cardiaca, hepatica
e renal, por doenca pulmonar obstrutiva
crénica, doencas do neurénio motor, doen-
ca de Parkinson, doenca de Huntington,
doenca de Alzheimer, VIH/SIDA.

2. Doentes admitidos nos hospitais, nos ulti-
mos 12 meses, em que 0 motivo primario
ou secundério de internamento, seja uma
das patologias supracitadas, e que cons-
tem na certidao de oébito.

3. Quantificagédo de todos casos de morte, ex-
cepto os que se verifiguem na gravidez, nas-
cimento, puerpério, periodo neonatal, resul-
tante de traumatismos, envenenamentos ou
causas externas especificas, ou outras cau-
sas externas de morbilidade e mortalidade.

Por seu lado, Gomez-Batiste, et al.® definiram
que a avaliacdo das necessidades se poderia
efectuar com recurso a combinagdo de dados
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Quadro 1. Andlise da situagdo

Estatisticas populacionais

Sistema de Cuidados de Saude

Epidemiologia
— Taxa de mortalidade
— % de doentes com patologia
cronica, avangada e progressiva

Estatistica socioeconémica
— Estrutura social e familiar
— Rendimentos financeiros
— Religiao
Recursos da comunidade
— Organizagdes ndo-governamentais
— Actividades comunitarias
— Rede de accao/apoio social

Sistema de Saude
— Politica e regulagéo (controlo da dor e cuidados paliativos como
prioridade)
— Servigos de agudos, domiciliarios e de internamento de longa duragéo
— Distribuicdo e formagéo dos profissionais
— Servigos disponibilizados, profissionais de saude, disponibilidade de
farmacos e outros processos terapéuticos, equipamentos e manutengcao

Utilizac@o de farmacos
— Disponibilidade de opidides e outros farmacos essenciais
— Custos associados, comparando com beneficios
— Quota de utilizagao de opidides
— Quem controla, analisa a quota de utilizagao de opidides
— Como séo disponibilizados os opidides

populacionais gerais com dados de prevaléncia/
incidéncia de problemas apresentados pelos
doentes, obtidos através de estudos sensiveis
locais ou populacionais, assim como a percep-
cao dos profissionais de saude, dos doentes e
seus familiares, tanto a nivel geral como local.

Deste modo, a avaliacdo das necessidades,
para estes autores, passa pela obtencao de dados
quanto a taxa de mortalidade global, prevaléncia
e grau de controlo dos sintomas e situacdes mais
prevalentes, utilizacdo de opidides, utilizagéo (in-
cluindo frequéncia) de recursos, local de morte®.

Higginson, et al. definiram também como fun-
damental para a implementacdo de um adequa-
do programa de cuidados paliativos, a avaliacédo
das necessidades da populacdo abrangida ou a
abranger. Para estes autores, deverao ser avalia-
das segundo a hierarquia de Maslow que, como
bem conhecemos, em primeiro as necessidades
fisioldgicas ou de sobrevivéncia, em segundo as
necessidades de seguranca e proteccao, a que
se seguem as necessidades de amar e de perten-
¢a, de respeito e auto-estima e por fim de supera-
¢éo e auto-realizagao/autoconhecimento©.

Uma importante forma de avaliar as necessida-
des, para este conjunto de autores, € a utilizacéo
da taxonomia de Bradshaw, que n&o so6 identifica
as necessidades como tém em conta 0 ambiente
onde elas se desenvolvem e os factores que podem
influenciar esse desenvolvimento. Nesta contextua-
lizagdo, as necessidades poder&o surgir do interior
do individuo (o que sente que necessita), poderao
ser avaliadas pelo tipo de solicitagcdes que apre-
senta, poderdo ser encontradas pela percepcéo
dos profissionais que os cuidam, assim como resul-
tado de comparagdes com outras pessoas'.

A prestacdo de adequados cuidados paliativos
passa por uma adequada € intensa avaliacdo das
necessidades dos doentes e suas familias, quanto
ao controlo da doenca, controlo dos problemas
fisicos, psicolégicos, sociais, espirituais, questoes
de indole pratica, questdes inerentes a fase final
de vida, luto. Sempre que possivel, apesar da di-
ficuldade, estes aspectos deverdo também ser ti-
dos em conta na avaliacdo das necessidades’.

Estimacao das necessidades

Na auséncia da possibilidade de se obterem
os dados mais sensiveis para a determinacéo/
avaliacao das necessidades, em matéria de cui-
dados paliativos, as mesmas poderédo ser esti-
madas com recurso a algumas férmulas.

Comecando pelo numero total de doentes que
necessitariam de cuidados paliativos, este pode-
ré ser obtido sabendo, numa primeira fase, o total
de doentes falecidos sendo que em média, 60%
destes necessitariam de cuidados paliativos® 3.

Tendo em atencéo que os cuidados paliativos
se dirigem também aos familiares, poderemos
assumir que estardo envolvidos por doente um
a trés familiares, que consequentemente, serdo
alvo dos cuidados.

Partindo destes dados, utilizando os dados
demograficos do Instituto Nacional de Estatistica
(INE), quanto ao numero de 6bitos, em relacao
ao ano de 200713, temos que faleceram no pais
103.512 pessoas, pelo que, de acordo com a
férmula dos 60% de falecidos, obtemos que em
Portugal, nesse mesmo ano, estima-se que
62.107 falecidos/pessoas tiveram necessidade
de cuidados paliativos. Se acrescentarmos o nu-
mero de familiares possivelmente envolvidos,
obtemos um universo de 124.214 a 248.428 pes-
soas que em 2007 deveriam ter recebido cuida-
dos paliativos de qualidade.

Sendo a populacdo oncologica, desde sem-
pre, uma referéncia para os cuidados paliativos,
e aqueles que paradigmaticamente foram os pri-
meiros alvos deste tipo de cuidados, na ausén-
cia de dados, os mesmos poderdo ser estima-
dos entre 21 e 25% do nuimero total de falecidos®.
Desta forma, no ano de 2007, estima-se que
faleceram por cancro no nosso pais entre 21.738
e 25.878. Se tivermos em conta os dados do INE
relativos a 2005', observamos que a percenta-
gem de doentes falecidos por cancro em rela-
¢cao ao total, se aproxima mais dos 21 que dos
25%. Assim, estima-se que em Portugal o total
de doentes falecidos por cancro se aproxime do
extremo inferior do intervalo apresentado.
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No processo de planeamento de um programa
nacional, ou mesmo locorregional, de cuidados
paliativos, a identificacdo/estimativa do numero
de doentes € importante mas nao diz tudo. Além
do numero e da patologia, é fundamental iden-
tificar os niveis de complexidade de cada doen-
te, ou dos possiveis doentes alvo deste tipo de
cuidados. Estes niveis s8o influenciados pelos
antecedentes do doente, presenca de dor e ou
outros sintomas (tipo, intensidade e prevalén-
cia), situacées clinicas de maior complexidade
(agonia, oclusao intestinal, entre outros), sindro-
mes especificas (metastizacdo 6ssea, compres-
s&o medular, carcinomatose, entre outros), pre-
senca e intensidade de sintomas psicolégicos,
grau de adaptac&o emocional e perturbacées
adaptativas, transtornos do comportamento e da
relacdo social, progndstico, crises na evolucéo
da doenca, presenca ou auséncia de cuidador
principal, capacidade para o autocuidado, luto
patolégico antecipado, presenca de conflitos re-
lacionais, novas férmulas de familia, necessida-
de de intervencédo de outras equipas, dilemas
éticos e de valores, atitudes e crencas®.

Esta consensualmente definido que para esti-
mar a complexidade dos doentes se podera ir
pela regra dos trés tergos: um ter¢co dos doentes
serdo complexos, outro terco serdo ndo comple-
X0s, e 0s restantes intermédios ou agonicos® 1516,
Temos entdo que em cada nivel de complexida-
de se encontrariam cerca de 21.700 doentes.

Como os cuidados paliativos ndo se dirigem
a doenca, mas as pessoas, embora os doentes
oncolégicos tenham sido ao longo do tempo a
situacao paradigmatica, hoje mais do que nun-
ca, se entende que também os doentes n&o-
oncolégicos, mas com doenc¢a avancada, croni-
ca e progressiva, deveréo ser também alvo dos
cuidados paliativos.

Assim, também a prevaléncia destas situa-
coes podera ser estimada, partindo-se do pres-
suposto que existirdo cerca de 350-1.400 doen-
tes ndo-oncolégicos por milhdo de habitantes a
necessitar de cuidados paliativos'® 6. Deste
modo, se em 2007 a populacéo existente era de
10.617.575 pessoas'’, temos que nesse ano
existiram entre 3.716 e 14.865 doentes do foro n&o-
oncoldgico a necessitar de cuidados paliativos.

Avaliadas as necessidades, os recursos huma-
nos e materiais a disponibilizar dever&o ser tao
diferenciados, seja em qualidade seja em diver-
sidade, quanto as necessidades detectadas.

Mais do que camas, a disponibilidade de re-
cursos humanos com formacéo especifica € fun-
damental para o éxito de um programa que se
quer de qualidade e com adequada resposta as
necessidades do publico-alvo.

Diversos autores®'%18.19 preconizam em termos
médios a necessidade de 25-30 médicos com
dedicacéo e formacéo especifica por milhdo de
habitantes e 0,15 médicos por cama, assim
como 1-1,2 enfermeiros por cama. Deste modo,
estima-se a necessidade de 265 a 319 médicos

no geral e 159 médicos para o numero total de
camas estimadas. Quanto aos enfermeiros, sdo
necessarios de 1.062 a 1.274 para o numero
total de camas preconizadas.

No que respeita aos recursos materiais, fazem
parte desta resposta a implementacéo de servi-
cos especificos, disponibilizacdo de camas em
servigos convencionais e em lares, centros/hos-
pitais de dia, consulta externa, apoio telefénico,
cuidados domiciliarios, entre outros®2°,

O alicerce de todo o sistema, por ser uma ga-
rantia de efectividade e de eficiéncia é o apoio
domiciliario, melhor dizendo, os cuidados paliati-
vos domiciliarios®1%1°. Considera-se adequado um
racio de 1-1,5 equipas por 100.000 habitantes® 521,
sendo que de se optara por um ou outro valor,
consoante a densidade populacional. Transportan-
do esta férmula para a nossa realidade, temos que
seriam necessarias entre 106 e 159 equipas de
cuidados paliativos domiciliarios. Para esta or-
dem de grandeza, assumindo-se que uma equipa
desta tipologia devera ser constituida no minimo
por dois médicos e 3-4 enfermeiros, ambos com
formacéo especifica e avancada em cuidados
paliativos® 51821 isto para que na auséncia de
qualquer um dos elementos a equipa n&o corra o
risco de «paralisar» e de ndo se conseguir garan-
tir a continuidade, temos como recursos médicos
e de enfermagem necessarios, respectivamente,
entre 212 a 319 médicos (média de 265) e 319 a
637 enfermeiros (média de 465).

S6 depois de uma adequada rede de cuida-
dos paliativos domiciliarios se devera pensar na
rede hospitalar ou de camas propriamente ditas,
pois sem este apoio na «cama» mais importante,
a do doente na sua casa, todo o sistema ruira
pois ndo se torna nem efectivo nem eficiente,
assim como néo sera capaz de garantir a efec-
tiva continuidade dos cuidados.

Pensando agora mais concretamente em res-
postas institucionais, uma tipologia, também de
grande efectividade e eficiéncia, € a equipa in-
tra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos,
Ou seja, uma equipa moével sem camas adstri-
tas®2".22 que devera existir em qualquer unidade
hospitalar® 12!, como forma de garantir a conti-
nuidade deste tipo de cuidados. De acordo com
dados da Direccéo-Geral da Saude temos, em
Portugal, 102 unidades hospitalares, pelo que
deveriam existir 0 mesmo numero de equipas
desta tipologia.

Utilizando o mesmo raciocinio que foi efectuado
para os recursos humanos (médicos e enfermei-
ros) das equipas de cuidados paliativos domici-
liarios, temos uma necessidade de 204 médicos
e 306 a 408 enfermeiros (média de 357).

Dirigindo-nos agora, para tipologias de equi-
pas/servicos com camas adstritas, o primeiro
pensamento vai para a dimensao, em numero de
camas. Por razdes de ordem econdmica, admi-
nistrativa e de eficiéncia, uma unidade de inter-
namento em cuidados paliativos ndo devera ter
menos de 10 nem mais de 15 camas®151821,
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Sabendo-se este valor, importa estimar o nime-
ro de camas necessarias, cuja férmula se enqua-
dra num intervalo de 80-100 camas por milh&do de
habitantes® 151821 A aplicacdo desta estimativa
a0 NOSso pais aponta para uma necessidade de
camas que varia entre 850 e 1.062 camas, sendo
que a sua localizac&o devera ser de 20-40% em
hospitais de agudos, com estas a serem unida-
des de referéncia, 40-60% em instituicbes de
média-longa durac¢ao ou para doentes cronicos,
e as restantes 10-30% em lares ou residéncias
medicalizadas® 51921, Estima-se entdo a necessi-
dade de 212 a 372 camas em hospitais de agu-
dos (média de 319), a que correspondera um
numero de 25 a 37 unidades, 425 a 637 camas
em instituicbes de média/longa duracgéo ou para
doentes cronicos (média de 531), que corres-
pondera de 35 a 53 unidades e em lares/resi-
déncias 106 a 319 camas (média de 239).

Quanto aos recursos humanos (médicos e en-
fermeiros) para cuidar dos doentes, nestas tipo-
logias de unidades, aponta-se que sejam neces-
sarios por cada unidade de internamento em
hospitais de agudos trés a quatro médicos com
formacao especifica, sendo que dois deverao
estar a tempo integral e um racio de enfermeiros
de 0,5-1 enfermeiro por doente ao longo do dia,
0 que perfaz uma média de 13-18 enfermeiros
por 10 camas®1518, Deste modo, seriam neces-
séarios, em média, 75 a 148 médicos com forma-
cao especifica e 273-666 enfermeiros, também
com formacéo especifica, sendo que em cada
dia deverdo estar de servico 106-425 enfermei-
ros, nas unidades de referéncia (em hospitais de
agudos). Nas unidades radicadas em institui-
¢cbes de média/longa duragcdo seriam necesséa-
rios, por unidade, dois médicos e 0,3-0,5 enfer-
meiros por doente ao longo do dia® 58 ambos
com formacéo especifica, ndo é de mais recor-
dar, o que perfaz uma estimativa de 70-106 mé-
dicos e 159 a 265 enfermeiros necessarios para
estas unidades.

Conclusao

Um plano racional, efectivo e eficiente de cui-
dados paliativos necessita de ser suportado
numa adequada avaliacdo das necessidades.
Existem varias estratégias de as identificar e
quantificar, embora por vezes corresponda a um
imenso trabalho. Na tentativa de facilitar, as
estimativas sdo uma ferramenta importante.

Existem diversas formas de estimar as neces-
sidades, como se tornou, espero, evidente ao
longo deste artigo. O importante é que se use
uma para que planear e implementar uma rede
de recursos de cuidados paliativos, de forma a
garantir a qualidade e continuidade dos cuida-
dos prestados e resposta concreta. Os dados
que aprestamos surgiram da aplicacao de uma
das metodologias, pelo que poderédo ser ques-
tionadas se analisados a luz de outras. Consi-
deramos que o importante € que encontramos

dados que ajudardo a planear e a promover
respostas adequadas, ndo esquecendo e tendo
sempre bem presente que a formacéo especifi-
ca pré e pos-graduada € sem duvida um dos
factores mais importantes e que nido deve ser
secundarizada pelo numero de camas, unidades,
equipas.

Bibliografia

1. Brennan F. Palliative Care as an International Human Right. J Pain
Symptom Manage. 2007;33(5):494-9.

2. World Health Organization. Cancer Pain Relief and Palliative Care:
report of a WHO Expert Committee. Technical Report Series n.o 804.
Genebra: World Health Organization; 1990.

3. Callaway M, Foley KM, De Lima L, Connor SR, Olivia D, Lynch T, et
al. Funding for Palliative Care Programs in Developing Countries. J
Pain Symptom Manage. 2007;33(5):509-13.

4. Council of Europe [online]. Recommendation Rec(2003)24 of the
Committee of Ministers to member states on the organization of
palliative care. 2003 Nov 12; [3 paginas]. Disponivel em: http://www.
coe.int/t/social_cohesion/health/recomendations/Rec(2003)24.asp

5. World Health Organization. National Cancer Control Programmes:
policies and managerial guidelines. WHO; 2002.

6. World Health Organization. Definition of Palliative Care [Internet].
WHO 2002. [2 paginas] Disponivel em: http://www.who.int/cancer/
palliative/en/

7. Stjernswérd J, Foley KM, Ferris F. The Public Health Strategy for
Palliative Care. J Pain Symptom Manage. 2007;33(5):486-93.

8. Goméz-Batiste X, Porta J, Tuca A, Stjernsward J. Organizacién de
Servicios y Programas de Cuidados Paliativos. Madrid: Aran Edi-
ciones; 2005.

9. McNamara B, Rosenwax LK, Holman DAJ. A Method for Defining
and Estimating the Palliative Care Population. J Pain Symptom Man-
age. 2006;32(1):5-12.

10. Higginson IJ, Hart S, Koffman J, Selman L, Harding R. Needs As-
sessments in Palliative Care: An Appraisal of Definitions and Ap-
proaches Used. J Pain Symptom Manage. 2007;33(5):500-5.

11. Bradshaw J. A Taxonomy of Social Needs. New Soc. 1972; 30:640-3.

12. Ferris F, Balfour HM, Bowen K, Farley J, Hardwick M, Lamontagne
C, et al. A Model to Guide Patient ans Family Care: Based on Nation-
ally Accepted Principles and Norms of Practice. J Pain Symptom
Manage. 2002;24(2):106-23.

13. Instituto Nacional de Estatistica. Numero de Obitos por local de
residéncia, sexo e idade [online]. Disponivel em: http://www.ine.pt/
xportal/xmain?xpid=INE&xpgid=ine_indicadores&userLoadSave=_L
oad&userTableOrder=62&tipoSeleccao=1&Contexto=pg&selTab=ta
b1&submitLoad=true

14. Instituto Nacional de Estatistica. Numero de Obitos por Sexo e
Causa de Morte [online]. Disponivel em: http://www.ine.pt/xportal/
xmain?xpid=INE&xpgid=ine_indicadores&indOcorrCod=0001675&s
elTab=tab2

15. Herrera E, Rocafort J, De Lima L, Bruera E, Garcia-Pena F, Fernan-
dez-Vara G. Regional Palliative Care Program in Extremadura: an
Effective Public Health Care Model in Sparsely Populated Region. J
Pain Symptom Manage. 2007;33(5):591-8.

16. Franks PJ, Salisbury C, Bosanquet N, Wilkinson EK, Kite S, Naysmith
A, et al. The level of need for palliative care: a systematic review of
the literature. Palliat Med. 2000;14:93-104.

17. Instituto Nacional de Estatistica. Populacéo Residente em Portugal
[online]. Disponivel em: http://www.ine.pt/xportal/xmain?xpid=
INE&xpgid=ine_indicadores&indOcorrCod=0000611&Contexto=pi
&selTab=tab0

18. International Association for Hospice & Palliative Care. Getting
Starter: Guidelines and suggestions for those considering starting a
Hospice/Palliative Care Service [online] [acedido em 8/12/2008].
Disponivel em: http://www.hospicecare.com/gs/index.htm

19. Canadian Hospice Palliative Care Association. Model to Guide Hos-
pice and Palliative Care: Based on National Principles and Norms
of Practice. [online]. 2002 [acedido em 20/5/2008]. Disponivel em:
http://www.chpca.net/marketplace/national_norms/A+Model+to+Gui
de+Hospice+Palliative+Care+2002-URLUpdate-August2005.pdf

20. Rosario MAB, Martin AS. Cuidados Paliativos y atencién primaria —
aspectos de organizacién. Barcelona: Springer; 2000.

21. Servicio Extremefio de Salud. Programa MARCO - Cuidados Paliati-
vos. Junta de Extremadura — Consejeria de Sanidad y Consumo.

22. Direccé@o-Geral da Saude. Programa Nacional de Cuidados Paliati-
vos. 2004.



Dor (2008) 16
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Resumo

Em Portugal, a implementacédo de programas de cuidados paliativos em hospitais de agudos é ainda muito
incipiente. O modelo que contempla a existéncia de uma equipa intra-hospitalar de suporte (EIHS) conside-
ra que uma equipa mével, consultora, pode contribuir para que, perante situagoes de doenca avancada e
progressiva, e em simultaneo com os tratamentos apropriados dirigidos a patologia de base, sejam propor-
cionados cuidados de qualidade, a doentes e seus familiares — controlo de sintomas, comunicagao, planea-
mento de intervencao segundo objectivos, suporte na tomada de decisées, continuidade no cuidar e apoio
no luto.

Objectivo: Enquanto equipa interdisciplinar, pioneira neste ambito, apresentamos uma sumula da actividade
assistencial dos primeiros 19 meses, analisando as mudancas operadas a nivel institucional e no perfil dos
utentes acompanhados.

Método: Do processo dos 311 utentes avaliados entre Fevereiro de 2007 e Agosto de 2008, extraimos dados
demogréficos e clinicos, origem e motivo da referenciacao, niimero e duracao das intervencgoes (interconsul-
ta e consulta externa), areas de actuacao, grau de adesao (profissionais e doentes/familia), sobrevida, local
de 6bito, acompanhamento no luto e expressoes de gratidao dos familiares.

Resultados: O volume de referenciagoes teve um aumento sustentado (de seis em Fevereiro de 2007 para 28
em Agosto de 2008). Mais de 60% dos pedidos proveio dos departamentos de Medicina (37,9%) e Oncologia
(22,8%), tendo 27 dos 39 servigos de accdo médica solicitado a colaboracao da equipa. A necessidade de
suporte social para a concretizacdo da alta — o motivo mais frequente de contacto no 1.0 trimestre - foi ul-
trapassada pela preocupacao com o controlo da dor e o impacto psicoldgico da doenca. Um em cada seis
utentes marcou consulta sem indicacao do seu médico assistente. Tem-se assistido a uma reducao do peso
relativo da doenca nao-oncolégica. O nimero de doentes com um performance status baixo (PPS < 30) a
admissao decresceu de forma expressiva. As avaliacoes iniciais passaram maioritariamente a ser feitas em
consulta externa (60,7% em Agosto de 2008 vs 27,8% em Agosto de 2007). A estadia média aquando da 1.a
interconsulta, o numero de intervencoes e o tempo dispendido por utente nao foram significativamente di-
ferentes ao longo do periodo estudado. A monitorizagao telefonica, o apoio no processo de tomada de de-
cisdo e a articulacdo com as estruturas de cuidados primarios foram as intervengoes que sofreram maior
dinamizacao. Apurou-se uma melhoria na adesao as propostas da equipa quer por parte do doente e familia

'Médica, assistente hospitalar eventual de Medicina Interna,
pds-graduacao em Cuidados Paliativos

2Enfermeira chefe, pds-graduacéo em Cuidados Paliativos
SEnfermeira graduada, pds-graduagdo em Cuidados
Paliativos

“Psicdloga clinica, Mestre em Psiquiatria e Saude Mental,
pds-graduacao em Cuidados Paliativos

5Técnica do Servigo Social, Mestre em Cuidados Paliativos.
SEnfermeira

Unidade de Medicina Paliativa

Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE

Hospital Santa Maria

Lisboa

E-mail: filipa.tavares@hsm.min-saude.pt
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quer dos profissionais, mas mais expressiva nos primeiros. Foi também significativa, do ponto de vista es-
tatistico, a diferenca de sobrevida dos doentes avaliados em 2007 e 2008 (medianas, respectivamente,
de 12 e 33 dias). Nao houve variacdo quanto ao local de dbito (hospital 72,7%, Unidade Cuidados Palia-
tivos 9,5%). A taxa de acompanhamento em consulta de luto também se manteve estabilizada. Mais de me-
tade dos familiares demonstraram o seu agradecimento a equipa apés o 6bito, atitude que foi temporalmente
consistente.

Conclusées: A andlise da actividade assistencial de uma equipa é um instrumento indispensavel para o
desenvolvimento e aperfeicoamento da mesma. Alguns dos dados sugerem ja mudancas no padrao de utiliza-
cao do servico e abrem caminho para outro tipo de avaliacoes de impacto na instituicao.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Equipa interdisciplinar. Hospitais.

Abstract

One and a half years after — an analysis of the clinical activity of a hospital-based palliative care team

In Portugal, the implementation of palliative care programs in the hospital setting is still an emergent concept.
Hospital palliative care support teams are specialist interdisciplinary teams that act as consultation services,
without assigned beds. Teams provide quality care to patients with serious and complex illness, regardless
their prognosis and whether or not they are continuing disease specific therapies. They may act at various
intervention levels, according to patient and family needs: symptom control; communication and disclosure;
advance care planning; decision-making; continuity of care and bereavement support.

Objective: As one of the pioneers of hospital support teams in Portugal we summarise the main points of
our clinical activities. Considering the first nineteen months we analyse the operated changes in institu-
tional and patient profile.

Methods: We extracted data from the medical records of the 311 patients evaluated between February 2007
and August 2008: demographic; clinical; referring service and reason for referral; number of interventions
and time spent (both from inpatient and outpatient clinics); intervention areas; level of adherence to team
suggestions (both from other health professionals and patient/family); survival; place of death; bereavement
support and gratitude expressions.

Results: Referrals steadily increased over time (from 6 in February 2007 to 28 in August 2008). Together
Medicine and Oncology Departments referred over 60% of patients. Twenty seven of the 39 hospital units
have already asked for team consultation services. Control over pain and the psychological impact of
disease surpassed social support to discharge as the most common reasons to referral. One out of 6 pa-
tients looked for palliative care without previous medical advice. New cases of non-oncological disease
continued to decrease. A low performance status at admission (PPS < 30) is now less frequently seen. Most
patients are now seen for the first time at the outpatient clinics (60.7% in August 2008 versus 27.8% in
August 2007). The mean length of stay by the time of referral, the number of interventions and time spent
with patients and their families haven’t changed. Telephone monitoring, provision of advice in decision-
making and primary care resource liaison strongly expanded during the period of study. The compliance
with team suggestions has increased both among professionals and particularly among patients and
families. Survival has dramatically changed (median survival raised from 12 days in 2007 to 33 days in 2008).
The place of death has not changed (hospital 72.7%, palliative care unit 9.5%). The rate of families followed
during bereavement has remained stable. There has been a consistent expression of gratitude by the bereaved
(more than half the families).

Conclusions: The analysis of the clinical activities of a support team is a valuable tool to its development
and quality improvement. Our findings suggest that the pattern of utilisation of team services has changed.
Further research should be able to assess its institutional impact. (Dor. 2008;16(3):45-52)

Corresponding author: Filipa Tavares, filipa.tavares@hsm.min-saude.pt

Key words: Palliative care. Interdisciplinary health team. Hospitals.

Introducéo

Os cuidados paliativos sdo hoje globalmente
reconhecidos como um elemento essencial em
saude publica e um imperativo ético decorrente
dos direitos fundamentais’.

Em Portugal, sé muito recentemente é que as
politicas de saude dao sinais de conscienciali-

zacdo de que é emergente gizar um plano es-
tratégico de disponibilizacao e acessibilidade a
este tipo de cuidados.

Alicercadas no Programa Nacional de Cuida-
dos Paliativos de 20042 e j& consubstanciadas
em articulado legal (Decreto-Lei n.° 101/2006),
as EIHS sdo uma das modalidades de prestacao
de cuidados diferenciados, especializados e
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interdisciplinares a doentes em fase avangada e
seus familiares. A sua implementagcdo, ainda
muito incipiente entre nds, reflecte a necessida-
de de difundir em meio hospitalar a filosofia de
um cuidado integral e interdisciplinar, centrado
no doente e nas suas necessidades, n&o reser-
vado exclusivamente ao fim de vida, disponivel
sempre que a gravidade e complexidade da
situacao assim o justifique.

Uma EIHS é constituida por profissionais de
diferentes dominios técnicos (médico, enfermei-
ro, assistente social, psicélogo, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, dietista, farmacéutico,
assistente espiritual ou outros) com formacéo
especifica em Medicina Paliativa e que actuam
enquanto equipa movel, consultora, sem camas
adstritas. Como misséo, as EIHS pretendem
contribuir para que, perante situacdes de doen-
¢ca avancada e progressiva, € em simultaneo
com os tratamentos apropriados dirigidos a pa-
tologia de base, sejam proporcionados cuidados
de qualidade, a doentes e seus familiares — con-
trolo de sintomas, comunicacdo, planeamento
de intervencao segundo objectivos, suporte na
tomada de decisdes, continuidade no cuidar e
apoio no luto.

Enguanto equipa pioneira na implementacéo
de um projecto assistencial de cuidados paliati-
vos num hospital geral, terciario e universitario
portugués — o Hospital de Santa Maria — apre-
sentamos uma sumula da actividade clinica dos
primeiros 19 meses, analisando as mudangas
operadas a nivel institucional e no perfil dos
utentes acompanhados.

Métodos

Procedeu-se a uma analise retrospectiva de
dados colhidos dos processos clinicos dos 311
utentes consecutivamente avaliados pela EIHS
do Centro Hospitalar Lisboa Norte, EPE — Hos-
pital de Santa Maria desde o inicio da sua acti-
vidade em Fevereiro de 2007 até 31 de Agosto
de 2008.

O Hospital de Santa Maria é um estabeleci-
mento universitario de referéncia do Sistema
Nacional de Saude em multiplas areas clini-
cas. Presta cuidados directos a mais de
350.000 habitantes e tem uma lotagédo proxima
das 980 camas. O servigco de Urgéncia € um
dos mais movimentados do pais, atendendo
mais de 650 utentes/dia. Desde finais de Ja-
neiro de 2007, a instituicdo dispde de uma
EIHS em Cuidados Paliativos, no ambito do
projecto-piloto da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados. Em Janeiro de 2008,
foram inauguradas as instalagdes da Unidade
de Medicina Paliativa, consubstanciando um es-
paco proprio onde estd sedeada a equipa e
onde funciona a consulta externa. A EIHS dispo-
nibiliza aos utentes e familias acompanhamento
em internamento (interconsulta), consultas de
Medicina Paliativa, Enfermagem, Psicologia,

Intervengdo Social, Acompanhamento no Luto,
Psiquiatria e Dietética. Para além destas valén-
cias, sdo asseguradas monitorizagcado e acessi-
bilidade telefénicas no horario de funcionamento
(dias Uteis, oito horas/dia).

A equipa, actualmente formada por uma mé-
dica, trés enfermeiras, uma psicéloga, uma as-
sistente social (todas em dedicagao parcial) e
varios colaboradores acompanha doentes maio-
res de 16 anos, com doenca incuravel e progres-
siva para os quais tenham sido detectadas ne-
cessidades de:

— Controlo sintomatico, apoio psicolégico, es-

piritual ou social.

— Continuidade de cuidados.

— Apoio na agonia.

— Apoio na tomada de decisao.

— Mediacdo em dificuldades de comunica-

cao.

— Acompanhamento por risco de luto patolé-

gico.

Os utentes internados na instituicdo séo refe-
renciados a EIHS pelo médico assistente, em
formulério proprio, disponibilizado online. A
equipa avaliara o grau de urgéncia do pedido
e avaliara o doente em interconsulta (visita em
internamento) num intervalo maximo até dois
dias. Os doentes em ambulatério podem solici-
tar consulta externa se forem portadores de
informacéo clinica actualizada. A avaliacao ini-
cial é conjunta (médica e enfermeira), sendo
equacionada a posteriori a contribuicdo dos
restantes membros, de acordo com as neces-
sidades. Uma vez apreciada a situacéo, ¢ ela-
borado um plano de intervencéo personalizado
que, para os doentes internados, assume um
caracter de sugestdo ao médico assistente, o
mesmo se passando para os utentes que no
decurso do seu seguimento pela EIHS carecem
de internamento.

Relativamente a populacdo em analise con-
sideraram-se idade, sexo, diagndstico e esta-
do funcional a admisséao, segundo o Palliative
Performance Score®. Os servigos que referen-
ciaram doentes foram agrupados por departa-
mento. Os motivos de referenciacao foram ca-
tegorizados em: dor; outros sintomas nao
controlados; apoio psicolégico; apoio social;
agonia; acompanhamento no luto; resolucéo
de conflitos; dificuldades de comunicacéo;
continuidade de cuidados e tomada de deci-
sbes. Registaram-se o numero total e a dura-
cao das intervencdes presenciais com o doen-
te e/ou familia em interconsulta e/ou na
consulta externa de Medicina Paliativa. As are-
as em que foi desencadeada actuagédo duran-
te todo o periodo de seguimento foram anota-
das. O grau de adesdo dos profissionais e
doentes/familia as propostas da equipa foram
classificados numa escala de 0 a 4 (0 minima,
1 alguma precoce, 2 alguma tardia, 3 total
precoce, 4 total tardia). Para cada doente foi
identificado o local de ¢6bito e o tempo de
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Quadro 1. Diagndsticos justificando seguimento

Diagnésticos principais N.° de casos

Doenca oncoldgica

Cabeca/cavidade oral/faringe 15
Orgaos digestivos 120
Respiratoria/intratoracica 19
Mama 27
Ginecoldgica 19
Tracto urinario 9
Genitais masculinos 25
Olho/sistema nervoso central 20
Hematoldgica 17
Indeterminada 6
Outros 13

Doenca nao-oncoldgica
Estado vegetativo persistente
Deméncia avangada
Insuficiéncia cardiaca
Insuficiéncia respiratéria
Insuficiéncia hepatica
Doengas reumatoldgicas
Doenca arterial periférica
SIDA

Esclerose lateral amiotrdfica
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Figura 1. Distribuicdo mensal das referenciagées a
equipa nos primeiros 19 meses de actividade.

sobrevivéncia apds a avaliacao inicial. Fez-se
ainda um levantamento das familias que recor-
reram a uma consulta de acompanhamento no
luto. Como indicador indirecto de satisfagéo,
identificaram-se as familias que expressaram
manifestac6es de gratiddo apds a perda do seu
ente querido.

Na analise estatistica foi usado o software
XLSTAT®, versao 2008 (Addinsoft SARL). Apre-
sentam-se dados descritivos sob a forma de
frequéncias absolutas e relativas, médias, me-
dianas, desvios-padrao, minimos e maximos.
Utilizaram-se ainda os testes T Student no es-
tudo de relagbes entre médias e o teste x° na
avaliacdo de diferenca entre variaveis inde-
pendentes, considerando-as estatisticamente
significativas quando p < 0,05. Na analise de
sobrevivéncia, recorreu-se ao método de Ka-
plan-Meier.

Resultados

Dos 311 utentes avaliados entre Fevereiro de
2007 e Agosto de 2008, cinco (1,6%) foram ex-
cluidos desta analise por terem abandonado o
seguimento.

Perfil dos utentes

Dos 306 doentes, 172 (56,2%) eram homens.
A média etéria foi de 65,3 anos (20-95), salien-
tando-se que um em cada oito doentes tinha
menos de 50 anos. No periodo considerado, a
distribuicao por sexos e grupo etario nao variou
de forma significativa.

No quadro 1, apresentam-se os diagnosticos
dos doentes avaliados.

Dos tumores sdlidos, os do tubo digestivo fo-
ram os mais prevalentes nesta populacao (44%).
Dezassete utentes (5,5%) tinham doenca hema-
to-oncolégica. Oito por cento dos diagndsticos
correspondiam a doencga n&o-oncoldgica, es-
sencialmente do foro reumatoldgico, deméncia
ou esclerose lateral amiotréfica. O peso relativo
da doencga nao-oncolégica no volume de aten-
dimentos veio a decrescer no periodo conside-
rado (de 16% no 1.° trimestre para 5,6% no 6.°
trimestre).

Aguando da admisséo, a populacéo apre-
sentava, do ponto de vista funcional, niveis
de dependéncia elevados (mediana PPS 40).
Temporalmente constatou-se uma reducéo da
percentagem de utentes com PPS < 30% a
admissao (53,6% em 2007 e 39,2% em 2008)
mas a diferenga n&o atingiu significado esta-
tistico.

Um em cada cinco utentes mantinha terapéu-
tica especifica a data da primeira avaliacéo pela
equipa.

Volume e proveniéncia das referenciagbes

O numero mensal de referenciacfes registou
um aumento sustentado, quase quintuplicando
quando comparados Fevereiro de 2007 (seis do-
entes) e Agosto de 2008 (28 doentes). Nos me-
ses de Julho e Agosto, quer em 2007 quer em
2008, atingiram-se méaximos de atendimento
(Fig. 1).

Os vales detectados nos meses de Junho cor-
responderam a periodos (duas semanas) em
que foi necessario interromper a admissao de
novos utentes por auséncia da médica.

No final dos 19 meses em andlise, a equipa
tinha atingido uma cobertura de 75% dos servi-
¢cos de ac¢do médica, englobando unidades de
todos 0s departamentos da instituicdo, sendo
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Figura 3. Relagdo entre o volume de avaliagbes de
novos doentes em consulta externa e na interconsulta.

que 26 das 27 unidades solicitaram apoio no
primeiro ano de actividade da equipa. Apesar
de inconstante, o departamento de Medicina foi
0 que mais pedidos de avaliagdo enviou (37,9%).
O numero de pedidos do departamento de On-
cologia cresceu de forma consistente, tornando-
se a segunda fonte de referenciacéo (22,8% do
total de utentes) (Fig. 2).

A partir do 2.° semestre, o volume de referen-
ciagcdes dos restantes departamentos da insti-
tuicdo foi ultrapassado pelo contingente de
utentes provenientes do exterior, nao referen-
ciados pelo seu médico assistente (e que glo-
balmente corresponderam a 1/6 do total de do-
entes observados).

A avaliagdo inicial passou entdo a ser feita
maioritariamente em contexto de consulta exter-
na (Fig. 3). Em 2008, apenas 36% dos novos
doentes foram referenciados por unidades de
internamento.

Quadro 2. Motivos de referenciagdo a equipa de doentes
internados — comparag&o entre o 1.° e 0 6.° trimestres
Motivo de interconsulta 1.° 6.°
trimestre trimestre
Dor 5.° 2.°
Outros sintomas 6.° 6.°
Apoio psicolégico 4.0 4.°
Agonia 2.° 5.°
Apoio social 1.° 3.°
Continuidade de cuidados 3.0 1.0
Problemas na comunicagéao 8.0 7°
Tomada de decisdes 7° 8.2
Apoio no luto 9.0 9.0

Para os utentes referenciados a interconsul-
ta, o tempo médio de internamento aquando
da referenciagdo n&o variou no periodo em
analise, rondando os 13,4 dias (dp 21,1;
0-191 dias).

Motivo de referenciagédo

A necessidade de suporte social para a con-
cretizacdo da alta foi o motivo mais frequente
de contacto no 1.° trimestre. Foi ultrapassada
pela preocupag¢do com a continuidade de cui-
dados e o controlo da dor, respectivamente os
dois primeiros motivos de intervencé&o no 6.° tri-
mestre (Quadro 2).

Intervengé@o

A equipa efectuou no periodo em andlise
2.366 avaliacbes, 1.669 (70,5%) das quais em
regime de interconsulta. A mediana de inter-
vencdes presenciais com o doente e/ou familia
nao sofreu alteracao significativa — cinco inter-
vencdes (1-77). A equipa dedicou entre 20 e
4.030 minutos (mediana 230 minutos) ao con-
tacto directo com cada utente. O tempo dispen-
dido nao sofreu variacio estatisticamente rele-
vante no periodo estudado.

A articulagao com as estruturas de cuidados
primarios, a monitorizacao telefénica e o apoio
no processo de tomada de decisdo foram as
areas que sofreram maior dinamizacéo (incre-
mentos respectivamente de 37, 26 e 17% em
2008 comparativamente com 2007).

A percentagem de utentes com necessidade
de controlo sintomatico (93,5%), apoio psicolé-
gico (33,7%) ou suporte social (58,2%) manteve-
se sensivelmente constante.

& DOR
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Tempo de sobrevivéncia (dias)

Figura 4. Curvas de sobrevivéncia de Kaplan-Meier
relativas aos doentes avaliados em 2007 e 2008.

Adeséao

Apurou-se uma melhoria significativa na ade-
sd0 as propostas da equipa quer por parte do
doente e familia quer dos profissionais, apesar
da mesma ter sido mais expressiva nos primei-
ros (Quadro 3).

Tempo de sobrevivéncia

Comparando a populagédo atendida em 2008
com a avaliada em 2007, verificou-se um au-
mento do tempo de sobrevivéncia (Fig. 4), dife-
renca essa que assumiu significado estatistico
(log rank, p < 0,0001). Em ambos os periodos,
0s doentes avaliados inicialmente em consulta
externa viveram tendencialmente mais tempo
que 0s vistos em internamento, mesmo quan-
do tomados em conta idade e PPS (dados ndo
apresentados).

Local de obito e acompanhamento no luto

O hospital manteve-se como o local preferen-
cial de morte. Em média, trés em cada quatro
doentes vieram a falecer em ambiente hospitalar.
A taxa de obitos em unidades de internamento
de Cuidados Paliativos rondou os 9,5%. A per-

Quadro 3. Variagcéo da taxa de adesao dos profissionais de satide e dos doentes/familias
Profissionais (%) Doentes/familias (%)
Adeséo 1.0 2.° 3. P 1.0 2° 3. p
semestre semestre semestre semestre semestre semestre
Minima 16 10 13 < 0,0001 19 3 3 < 0,0001
Alguma precoce 26 27 13 26 19 8
Alguma tardia 24 32 29 15 22 22
Total precoce 34 27 43 40 55 67
Total tardia 0 4 2 0 1 0
centagem de utentes a falecer no domicilio ndo
1,04 atingiu os 15%.
A taxa de acompanhamento em consulta de
0,8 - luto também se manteve estabilizada (duas em
cada 25 familias enlutadas).
0,6 - 2008 s e
Satisfagdo dos familiares
04 ] Mediana 32 dias (IC 95%: 22,2-41,8) Mais de metade (54%) dos familiares demons-
traram o seu agradecimento a equipa apoés o
obito, atitude que foi temporalmente consistente.
0.24 T < A 950/.72;(1)‘715 Um terco das familias fizeram-no presencialmen-
el CES (IO ke te visitando o espaco fisico da consulta. Menos
. _ R
0,0 frequente foi a realizacdo de um telefonema com
0 100 200 300 400 500 0 mesmo proposito (1/4 das familias). A maioria

das visitas ou telefonemas ocorreu nas duas pri-
meiras semanas de luto.

Discussao

A implementacdo de uma equipa interdiscipli-
nar, com competéncias especificas em Medicina
Paliativa, num hospital de agudos, cursa habitu-
almente com dificuldades.

A perspectiva de um cuidar multidimensional,
centrado no doente e familia, aceitando a inevi-
tabilidade e a naturalidade da morte é pouco
conhecida, de alguma forma inovadora e poten-
cialmente geradora de problemas de aceitagéo
para a medicina tradicional. Trabalhar em equi-
pa nao é um modo de organizac&o habitual num
sistema classicamente centralizado e depen-
dente da figura do médico. Alguns profissionais
podem sentir-se ameacados ou postos em cau-
sa perante a evidéncia de insuficiéncias nos
cuidados dispensados aos seus doentes. A di-
ficuldade em reconhecer uma fase terminal de
doenca ou em abordar com os doentes essa
realidade podem também condicionar e limitar
a intervencéao das EIHS.

Contornar este tipo de barreiras implica apos-
tar fortemente na formagcdo dos profissionais.
Cumpre as EIHS ensinar e difundir uma Medici-
na Paliativa que se pretende que possa intervir
precocemente, balanceando tratamentos espe-
cificos com intervengdes que possam maximizar
0 bem-estar e a adaptacdo ao processo de do-
enca, prevenindo crises (descontrolo sintomati-
co, problemas de comunicacao, sofrimento emo-
cional e existencial ou dificuldades sociais) e
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promovendo a qualidade de vida dos doentes
(e familias), mesmo quando uma cura néo é
possivel.

Decorrido mais de um ano e meio apds o ini-
cio de actividade, constatamos que as caracte-
risticas da populacéo por nés avaliada (incluin-
do a taxa de doentes nado-oncolégicos) ndo
difere da de outras equipas com o mesmo perfil
de actuacao*’. A semelhanca do que outros
autores, em contextos socioculturais e geografi-
cos distintos, tém descrito*®, também entre nos
e apo6s o primeiro ano no terreno comecam a
notar-se algumas mudangas no padréo de utili-
zacao do servico.

A referenciacéo deixou de ser feita estritamen-
te com o intuito de encontrar suporte social para
a alta hospitalar. A dinamizacédo de accbes de
formagdo (incluindo contactos informais), mas
também o impacto da eficiéncia da equipa na
resolucdo de situactes complexas de descon-
trolo sintomatico, contribuiram para que fosse
reconhecida pelos profissionais a EIHS compe-
téncia no controlo da dor, o sintoma mais fre-
guentemente identificado como carecendo de
optimizacao terapéutica. A existéncia de dor
tornou-se 0 segundo motivo para pedido de con-
sultadoria logo a seguir a necessidade de asse-
gurar um seguimento futuro. Dispneia, nauseas/
vomitos, delirium, obstipacao e fadiga continu-
am a ser subavaliados e pouco valorizados en-
guanto sintomas passiveis de controlo.

A atencdo dispensada as especificidades da
interac¢do com os outros profissionais teré con-
tribuido igualmente para que se tenha atingido
uma cobertura de 3/4 das unidades de accéo
médica da instituicAo com um crescimento sus-
tentado de referenciagdes e quintuplicado o nu-
mero de doentes, quando comparados o 1.°2e
0 19.° meses de actividade. Referimo-nos quer a
aspectos de comunicacao, como a tentativa de
reforcar, através do contacto pessoal, as suges-
tbes deixadas por escrito apds cada avaliacao,
guer a uma atitude de respeito pelas opc¢oes
tomadas pelos colegas, uma vez que o nivel de
intervencao da equipa exclui a responsabilidade
clinica em internamento.

A disponibilizagdo de um espaco fisico para
consulta, de um sistema de monitorizacéo e
atendimento telefénicos e de articulacdo com as
equipas comunitarias oferece uma garantia de
continuidade de cuidados. Dessa forma adivi-
nha-se uma potencial reduc&o de idas ao servi-
co de Urgéncia e de internamentos frequentes,
bem como a possibilidade de alta por parte de
unidades que ndo tém mais procedimentos ou
intervencdes para oferecer.

Com a oficializagdo da consulta no ultimo tri-
mestre do primeiro ano, 60% das avalia¢des ini-
ciais passaram a ser realizadas em ambulatério.
A dinamizacdo da consulta foi um dos motores
da crescente confianca depositada pelos servi-
cos de Oncologia e Radioterapia e pelo recuperar

de referenciacdes por parte do departamento de
Medicina, apds um periodo de queda e estag-
nacdo no numero de pedidos. Esse interregno
pareceu-nos decorrente de uma atitude de sus-
peita perante uma equipa sem capacidade para
gerar recursos (inexistentes) no exterior — Unico
objectivo das solicitagdes iniciais € que se pro-
punha intervir numa dimenséo assistencial. A
marcacao de consulta aquando da alta passou
a constituir uma forma de referenciacdo comum
dentro do departamento de Medicina.

A melhoria nas taxas de adeséo as propostas
da equipa, a reducéo do numero de individuos
com um PPS inicial < 30 e o0 aumento da sobre-
vivéncia, quando comparados os anos de 2008
e 2007, podem indiciar uma maior sensibiliza-
cao dos profissionais para os beneficios de um
acompanhamento especializado e mais preco-
ce. Contudo, na generalidade os utentes con-
tinuam a ser referenciados em fases muito
avancadas de doenca (mediana de sobrevi-
véncia 19 dias), no decurso de estadias pro-
longadas no hospital (internados, em média,
ha mais de 13 dias), local onde vém a falecer
mais de 72%.

Transversal a todo o processo de seguimento
e uma fonte importante de empowerment — o
apoio a familia, sob a forma de ensino, apoio
psicoemocional ou suporte social, culmina com
0 acompanhamento durante o luto, area em que
a equipa tem vindo a apostar, tendo 8% das
familias enlutadas beneficiado de um programa
estruturado.

Nao existindo um instrumento validado para a
avaliacao de satisfacdo dos cuidadores infor-
mais face ao modelo de cuidados disponibiliza-
do por uma EIHS, optamos, conscientes das li-
mitagcdes inerentes a escolha, por analisar um
indicador muito grosseiro e genérico da mesma
— as manifestacées de gratiddo a equipa apods
0 Obito. O facto de mais de metade das familias
expressar espontaneamente um agradecimento,
reconhecendo um desempenho humano e pro-
fissional, sentindo inclusive muitos a necessida-
de de visitar a equipa, constitui para nés motivo
de congratulacéo. Este é mais um elemento que
vem reforcar a nossa conviccao de que o tra-
balho que vimos desenvolvendo nos ultimos
19 meses tem contribuido para mudar a forma
como uma instituicdo de cariz académico e de
referéncia como o Hospital de Santa Maria pre-
vine, acompanha e cuida de utentes e familias
em sofrimento.

Conclusoes

Os dados preliminares sugerem que um ano
e meio apds iniciar funcdes é possivel notar mu-
dancas no tipo de intervencéo solicitada e no
grau de adesfo as propostas elaboradas por
uma EIHS em cuidados paliativos. As alteracdes
detectadas parecem indiciar a sensibilizac&o de
alguns profissionais para a filosofia de um cuidar
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holistico, centrado no individuo, decorrente da
actividade assistencial mas também do papel
formativo da EIHS. AvaliacGes futuras dotadas
de maior capacidade discriminatéria, realizadas
preferencialmente também noutros contextos
hospitalares no nosso pais e envolvendo aspec-
tos como a eficiéncia no controlo sintomatico, o
manejo de farmacos essenciais e questoes rela-
cionadas com os custos poder&o esclarecer o
tipo de impacto que a actividade destas equipas
tem no funcionamento hospitalar.

Bibliografia

1. International Association for Hospice and Palliative Care [pagina na
Internet]. Joint Declaration and Statement of Commitment on Palliative
Care and Pain Treatment as Human Rights. Houston; c2005-2008

[citada em 2008 Nov 30], [2 ecr&s]. Disponivel em: http://www.
hospicecare.com/resources/pain_pallcare_hr/docs/jdsc.pdf

. Programa Nacional de Cuidados Paliativos. Direcgdo-Geral da

Saude. Circular Normativa N.o 14/DGCG de 13/07/04.

. Victoria Hospice Society [pagina na Internet]. Palliative Performance

Scale version 2. Victoria, British Columbia; c2002-2008 [citada em
2008 Nov 30], [2 ecréas]. Disponivel em: http://www.victoriahospice.
org/pdfs/2B%20a1%20Palliative %20Performance%20Scale %20
ENGLISHPPS.pdf

. Strohscheer |, Verebes J, Samonigg H. Implementation of a palliative

care team in an Austrian university hospital. Support Care Cancer.
2006;14:795-80.

. Jack B, Hillier V, Williams A, Oldham J. Hospital based palliative care

teams improve the symptoms of cancer patients. Palliat Med. 2003;
17:498-502.

. Jenkins A, Schulz M, Hanson J, Bruera E. Demographic, symptom,

and medication profiles of cancer patients seen by a palliative care
consult team in a tertiary referral hospital. J Pain Symptom Manage.
2000;3:174-84.

. Morita T, Fujimoto K, Tei Y. Palliative Care Team: The First Year Audit

in Japan. J Pain Symptom Manage. 2005;29:458-65.





