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PENSAMENTO:

“Nao queira acrescentar dias a sua vida, mas vida

aos seus dias”.

Harry Benjamin



RESUMO

Atendendo a pessoa em situacdo de cuidados paliativos e ao contexto do cuidar no
domicilio, surge este relatorio com o objectivo de identificar as necessidades do
cuidador familiar e reflectir sobre as competéncias desenvolvidas em ensino clinico,
nomeadamente as relacionadas com a capacitacdo do familiar cuidador.

Considerou-se pertinente realizar uma revisdo sistemadtica de literatura recorrendo a
metodologia PI[C]O com pesquisa de artigos cientificos através da plataforma EBSCO
nas bases de dados CINAHL e MEDLINE, com o objectivo de promover a reflexao na
accdo e sobre a ac¢do. Foi elaborada a seguinte questio no formato referido:
“Intervencdo do Enfermeiro na educacdo do familiar cuidador da pessoa em situacdo de
cuidados paliativos no domicilio?”

O medo da morte ¢ secular, esta foi gradualmente transferida para os hospitais, deixou
de ser vivida como um facto social, contudo a transferéncia da vivéncia da morte, do
meio familiar para o meio hospitalar, ndo significou uma melhor e mais adequada
assisténcia (MOREIRA, 2001). Vive-se um periodo de tentativa de mudanga para que a
pessoa passe a fase final da sua vida no domicilio, o que representa para a familia o
enfrentar de situacdes inesperadas e novas necessidades perante as quais o enfermeiro e
a restante equipa de cuidados paliativos devem estar atentos.

Na realidade, grande parte dos cuidadores, ndo possui os conhecimentos, recursos e
habilidades necessarias para sustentar as suas actuagdes (DEL REY; ALVEAR, 1995).
Neste contexto ¢ necessario que o enfermeiro esteja disponivel para dar apoio e
desempenhar a sua funcdo de educador junto da pessoa em situa¢do de cuidados
paliativos e respectivo familiar cuidador, no sentido da capacitacdo e melhoria da

qualidade de vida do doente e do cuidador familiar.
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ABSTRACT

Considering the person in a situation of palliative care and the context of care at home,
this report follows with the aim to identify the needs of the family caregiver and to
reflect on the skills developed in clinical teaching, in particular those related to the
qualification of family caregiver.

It was considered appropriate to perform a systematic review of the literature using the
PI[C]O methodology, with scientific article research through the platform EBSCO in
the databases CINAHL and MEDLINE, with the aim of promoting reflection on action
and on the action. It was drawn up the following question in the format specified:
"Intervention of the Nurse in education of the caregiver of the person in a situation of
palliative care at home?"

The fear of death is secular, this was gradually transferred to the hospitals and it is no
longer lived as a social fact. However, the transfer of the experience of death, of the
family environment for the hospital environment, did not signify a better and more
appropriate assistance (MOREIRA, 2001). We live in a period of attempts to change for
the person to pass the final phase of his life at home, which represents for the family the
facing of unexpected situations and new needs that the nurse and the rest of the
palliative care team must be attentive with.

In fact, a large proportion of caregivers do not have the necessary knowledge, resources
and skills to sustain their actions (DEL REY; ALVEAR, 1995).

In this context, it is necessary that the nurse is available to give support and carry out its
role of educator next to the person in a situation of palliative care and their family
caregiver, in the sense of empowerment and improvement of the quality of life of the

patient and family caregiver.

Key Words: Nursing, Palliative Care, Caregiver, Home Nursing
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INTRODUCAO

No ambito do primeiro curso de MEPPDC ocorre a realizacdo de um Relatorio
que procure enquadrar a pratica baseada na evidéncia com recurso a metodologia
cientifica e como tal permita uma reflexividade sobre a pratica. Precisamente, do estagio
realizado em Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) e ainda considerando o contributo
do estagio no ambito de uma Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) emergiu a
tematica que se aprofunda neste Relatorio.

Actualmente, ¢ fundamental reflectirmos sobre o impacto do envelhecimento
demografico da populagdo nas sociedades modernas, pois o aumento de longevidade
traz consigo uma maior prevaléncia das doengas cronicas e de dependéncias nas
actividades da vida diaria. Desta forma, assistimos a um maior nimero de pessoas em
situagdo de cuidados paliativos e como tal a necessitar de cuidados de enfermagem na
fase final da sua vida.

Assiste-se a uma tendéncia crescente para que se cuide da pessoa em situagdo de
cuidados paliativos no domicilio, responsabilizando assim o familiar cuidador como
base do cuidar. Tal facto, deve-se a sobrecarga do sistema de saide que nao consegue
dar resposta a todas as situagdes de pessoa em fim de vida e, mesmo considerando as
mudangas verificadas no sistema familiar, o domicilio continua a ser o espaco
sociocultural natural eleito como o local acolhedor onde esperam enfrentar todas as
provagdes de uma doenga que indubitavelmente as conduzird a morte. Contudo, na
maioria das vezes este familiar cuidador ndo estd ou ndo se sente devidamente
preparado para cuidar da pessoa dependente e com necessidade de cuidados especificos,
como aqueles que surgem no processo de fim de vida.

O enfermeiro enquanto profissional de satde tem um papel crucial no apoio e
educacdo deste prestador de cuidados informais, devendo sempre considerar a
proximidade afectiva, a especificidade e complexidade dos cuidados a pessoas em

situacdo de cuidados paliativos no domicilio.
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O cuidar nesta fase da vida constitui pois uma preocupagdo que tem vindo a
exigir uma maior reflexdo por parte dos enfermeiros, € consequentemente, uma
progressiva necessidade de capacitagdo profissional para lidar com a pessoa em situagao
de cuidados paliativos e sua familia.

Cada vez mais, no ambito do seu exercicio profissional, o enfermeiro depara-se
com cuidadores que necessitam de apoio e educagdo para prestarem cuidados de
qualidade a pessoa em fase final de vida, como tal este trabalho tem a sua pertinéncia
ndo s6 no sentido de aprofundar conhecimentos, através de uma revisdo sistematica da
literatura, mas também porque poderd levar outros profissionais de enfermagem a
reflectirem sobre a necessidade de cuidarem de quem cuida, promovendo desta forma, a
reflexdo na acg¢ao e sobre a acgao.

Esta tematica justifica-se ainda pelo facto de no decorrer do estagio
desenvolvido e onde se pretendeu desenvolver/aperfeicoar competéncias técnicas,
cientificas e relacionais, na especificidade de Cuidados Paliativos (anexo I), verificar
que alguns dos internamentos ocorriam por o familiar cuidador ndo se sentir
devidamente preparado para cuidar da pessoa com necessidade de cuidados paliativos
ou entdo por desgaste/exaustao deste mesmo cuidador.

Face ao exposto considerou-se pertinente realizar uma revisao sistematica de
literatura com recurso a metodologia PI[C]O, ndo com o objectivo de produzir
investigacdo, mas sim desenvolver competéncias no ambito da pratica baseada na
evidéncia, caminhando numa l6gica de enfermagem avancada. Foi elaborada a seguinte
questdo no formato referido: “Intervencdo do Enfermeiro na educag¢do do familiar
cuidador da pessoa em situagdo de cuidados paliativos no domicilio?”

Definiu-se como objectivos para este relatorio:

- Enquadrar a pratica clinica baseada na evidéncia com recurso a metodologia
cientifica;

- Fundamentar a singularidade das situagdes de cuidar e a susceptibilidade de

mudanca com recurso a revisao sistematica;

- Inventariar os recursos necessarios a ac¢do de enfermagem baseada na

evidéncia;

- Fundamentar as competéncias desenvolvidas no sentido de uma enfermagem
avancada;

- Identificar as necessidades do familiar cuidador da pessoa em situagdo de

cuidados paliativos no domicilio;
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- Reflectir sobre as competéncias desenvolvidas em ensino clinico,
nomeadamente as relacionadas com a capacitacao do familiar cuidador.

O presente relatorio encontra-se dividido em varios capitulos, iniciando-se com a
analise critica das competéncias desenvolvidas em ensino clinico no ambito dos
cuidados paliativos. Posteriormente ¢ apresentada uma conceptualizagdo teodrica e

efectuada a RSL com posterior analise e discussdo dos resultados.
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1 - ANALISE CRITICA DAS COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS NO
ENSINO CLINICO EM CUIDADOS PALIATIVOS

No quotidiano dos profissionais de saude ¢ notdria a dificuldade existente no
cuidar da pessoa que se encontra em situagdo de cuidados paliativos, quer na sua
dimensdo psicologica, espiritual e social, quer na dimensdo fisica. Parte desta
dificuldade tem origem na lacuna ainda existente na formagao base dos profissionais de
saude. Especificamente na area de enfermagem embora cada vez mais Cuidados
Paliativos seja um tema ja abordado ao longo do curso, falta necessariamente a parte
pratica.

Pessoalmente, ao longo do meu percurso profissional, surgiram vdrias situagdes
relacionadas com a morte que me deixaram a reflectir se agi da forma mais adequada. E
porque todos nds enfermeiros, independentemente da instituicdo ou servigo onde
desempenhamos a actividade profissional lidaremos necessariamente com a questdo da
morte, dor, sofrimento e perda, temos de encarar a finitude como parte do ciclo vital,
pois s6 desta forma sera possivel ajudar a pessoa nesta condigdo e seus
familiares/pessoas significativas.

O estagio desenvolvido na area de Cuidados Paliativos foi importante, no
sentido em que promoveu o meu desenvolvimento pessoal e profissional nesta area
especifica e permitiu de alguma forma desmistificar a morte e encarar o final da vida
como um periodo de muitas aquisi¢des e enriquecimento.

O ensino clinico decorreu em duas UCP distintas (A e B) mas com critérios
comuns, uma vez que ambas integravam a Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), indo de encontro ao que ¢ preconizado no Plano Nacional de
Cuidados Paliativos (anexo II). Pretendi ao longo de todo o percurso efectuado
desenvolver/ adquirir competéncias como:

- Demonstrar conhecimentos que permitam maximizar a qualidade de vida da
pessoa em situagdo de doenga e ou dependéncia numa perspectiva transdisciplinar;

- Trabalhar em equipa multidisciplinar em contexto de cuidados paliativos,

segundo a filosofia de uma abordagem integrada;
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- Reflectir eticamente sobre as problematicas inerentes a pratica dos cuidados em
contexto de cuidados paliativos;

- Aplicar competéncias técnicas e humanas na intervencdo com a pessoa/familia
em situagdo de fim de vida;

- Mobilizar resultados da investigagdo no ambito dos cuidados paliativos.

No sentido de atingir as competéncias indicadas, foi definido como objectivo
geral para o estagio:

- Desenvolver competéncias a nivel dos cuidados a pessoas com necessidade de
cuidados paliativos e sua familia.

Como objectivos especificos:

- Conhecer a estrutura organica - funcional da UCP;

- Integrar a equipa multidisciplinar;

- Conhecer o fluxo de referéncia e os critérios de referenciagdo de utentes para

admissao na UCP;

- Determinar as necessidades de uma pessoa em situacdo de cuidados paliativos

e sua familia e elaborar um plano de cuidados que integre respostas as mesmas;

- Conhecer ¢ aplicar os principios de controlo sintomatico;

- Identificar situagcdes complexas na comunicagao em cuidados paliativos;

- Acompanhar a pessoa internada em UCP;

- Acompanhar a familia na fase do luto.

No decorrer do estagio desenvolvido na UCP A tive oportunidade de integrar o
Curso Basico de Cuidados Paliativos (anexo III), que me permitiu adquirir e consolidar
conhecimentos e facilitou o0 meu desempenho no estagio.

Todos os momentos de estdgio foram enriquecedores e entre o trabalho em
equipa, o controlo de sintomas, comunica¢do adequada, apoio a familia e cuidadores,
todas estas vertentes encaradas de forma igualmente importante, como pilares que sao
dos cuidados paliativos, emergiu a temadtica deste relatorio. Devo salientar
especificamente uma situagcdo que de alguma forma se constitui 0 marco para abordar o
apoio/educacdo do familiar cuidador, compreender as necessidades deste cuidador da
pessoa em situagdo de cuidados paliativos no domicilio ¢ de que forma o enfermeiro
pode desenvolver competéncias no sentido de o capacitar para cuidar.

Uma utente em fase final de vida por evolucdo de carcinoma do colo do utero,
que desde cedo demonstrou vontade em permanecer na sua casa até ao momento final

da sua vida, acabou por dar entrada na UCP ndo por sua vontade, mas por exaustio dos
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cuidadores, neste caso filho e filha que ndo conseguiram lidar com o avango da doenga e
consequentemente todas as dependéncias e sintomas associados € ndo encontraram na
sua area de residéncia um apoio adequado por parte dos profissionais de saude.

Por outro lado, um dos critérios de referenciagdo dos utentes para UCP,
relaciona-se com a exaustdo do cuidador informal, sendo este um dos motivos mais
referido para dar entrada numa UCP. Exercendo a minha actividade profissional a nivel
dos Cuidados de Saude Primarios, inclusive visitacdo domiciliaria, achei pertinente
abordar as necessidades do familiar cuidador no domicilio e de que forma o enfermeiro,
enquanto profissional de saude o pode capacitar para cuidar.

Tive oportunidade de vivenciar, no ambito de estagio anterior em UCC, inserido
no CMEPPDC, uma situagdo de pessoa em fim de vida no domicilio, um utente com 68
anos, consciente e orientado no tempo e espaco que decidiu morrer entre os seus entes-
queridos.

O objectivo passou por proporcionar uma morte digna ao utente, permitir-lhe
“morrer em paz, morrer com 0s outros, morrer em companhia, morrer com aqueles a
quem queremos € que nos querem. Nao morrer s6. Morrer com assisténcia médica (...)
assisténcia afectiva” com “o apoio espiritual, respeitando a vontade (real ou presumida)
do doente terminal” (HENNEZEL, 2002, p.93).

Tudo o que se fez junto deste utente foi deixa-lo viver tdo plenamente quanto
possivel até a morte, promovendo a sua qualidade de vida e da sua familia. Nesta
situagdo particular em que ja ndo ¢ possivel curar, mas apenas cuidar, o enfermeiro
assume um papel de destaque e sem duvida no cuidar em cuidados paliativos as relagdes
humanas assumem um papel de destaque. Inicialmente foi efectuada uma colheita de
dados e elaborado plano de cuidados, a minha intervengdo passou por mostrar
disponibilidade, através da comunicacdo e escuta, proporcionando bem-estar fisico e
emocional. Foi permitida uma expressao de sentimentos, respeitei as suas crencas e
valores, tentei perceber como podia ajudéd-lo a vivenciar esta experiéncia junto com o0s
seus familiares, porque prestar cuidados, € ter atencdo a pessoa como uma totalidade
unica, inserida numa familia e numa comunidade.

Importa aqui referir a importancia de apostar na formagao dos profissionais, e
reportando para a UCC onde desenvolvi o estagio, esta falta de formagdo e a
incapacidade de lidar com a morte anunciada foi notoria, sendo que apenas uma
enfermeira possuia formagao especifica em cuidados paliativos e apenas ela realizava

grande parte das visitas a pessoas em situacdo de fim de vida. Este factor aliado ao facto
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de a equipa s6 estar disponivel entre as 8 e as 17 horas levou a que o utente em questio
fosse internado nos seus ultimos dias de vida, por incapacidade/ exaustdo do familiar
cuidador (esposa).

Actualmente exerco fun¢des numa Unidade de Satde Familiar e articulo com a
UCC no ambito dos cuidados paliativos e um dos nossos apelos ¢ no sentido de se
criarem condi¢des para que existe sempre algum elemento da equipa disponivel 24
horas por dia.

Precisamente esta falta de apoio 24 horas/24 horas, leva a que utentes que se
encontrem em situagdo de cuidados paliativos e que desejam morrer em casa, tenham
muitas vezes de recorrer ao internamento € nem sempre em servigos adequados a sua
posi¢do tdo peculiar e exigente. Temos de facto uma RNCCI mas ainda com pouca
capacidade de resposta para o numero crescente de pedidos de internamente de utentes e
temos a oferta privada mas inacessivel monetariamente a maioria dos portugueses.

Este internamento, tal como muitos outros seria evitavel, caso o nosso sistema
de satde fosse capaz de responder adequada e atempadamente a estas situagdes. S@o
muitas as dificuldades com que se debatem os doentes e as familias, quer pela escassez
de resposta de apoio integrado, quer pela auséncia de estruturas de apoio.

O papel do cuidador, como foi visivel no decorrer do estagio ¢ indispensavel
para a manuten¢do da pessoa em situagdo de cuidados paliativos no domicilio, mas para
que tal seja efectivamente possivel, os cuidadores familiares necessitam de apoio de
uma equipa multidisciplinar que disponibilize suporte médico e de enfermagem, social,
emocional e econdomico.

O apoio a familia no ambito da pratica dos cuidados paliativos ¢ de facto
importante, esta e outros cuidadores, enquanto grupo de pessoas significativas para
determinada pessoa doente, detém um papel fundamental no apoio a pessoa em fase
terminal e sofrem também o impacto dessa doenca (NETO, 2010 citando
CHRISTAKIS, 2004; SINGER, 1999; STEINHAUSER, 2000). Nesta etapa da vida, a
familia ¢, simultaneamente, prestadora e receptora de cuidados, pelo que os
profissionais devem incluir a familia no plano de cuidados tragado (NETO, citando
CHRISTAKIS, 2004).

Ao longo do estagio desenvolvido nos diferentes locais procurei colocar em
pratica todas as competéncias que me eram exigidas como aluna de mestrado e
possivelmente como enfermeira especialista nesta drea. Embora o “Mestrado em

Enfermagem a Pessoa em processo de Doenga na Comunidade” ainda ndo seja
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considerado especialidade, importa referir que no dia 16 de Julho de 2011, a Ordem dos
Enfermeiros, na Assembleia do Colégio de Especialidade de Enfermagem Médico-
Cirtrgica, aprovou por maioria o Regulamento de Competéncias Especificas do
Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Croénica e Paliativa, a
fase seguinte sera a da aprovacdo do Regulamento na Assembleia Geral da OE

(URL:http://www.apcp.com.pt/uploads/cp.pdf).

De acordo com o decreto-lei n°111/2009 de 16 de Setembro, independentemente
da area da especialidade, todos os enfermeiros especialistas partilham de um grupo de
dominios, consideradas competéncias comuns, demonstradas através da sua elevada
capacidade de concepcao, gestdo e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um
suporte efectivo ao exercicio profissional especializado no ambito da formagdo,
investigagdo e assessoria.

Reportado, ainda, para o decreto-lei enunciado, sdo quatro os dominios de
competéncias comuns, nomeadamente:

- Competéncias do dominio da responsabilidade profissional, ética e legal
- Competéncias do dominio da melhoria continua da qualidade

- Competéncias do dominio da gestdo de cuidados

- Competéncias do dominio das aprendizagens profissionais

Considerando as competéncias enunciadas desenvolvi actividades como consulta
de protocolos e regulamentos das instituicdes, no sentido de perceber qual a melhor
forma de responder e satisfazer as necessidades dos utentes internados, tive
oportunidade de conjuntamente com os enfermeiros responsaveis participar nos pedidos
de material de ambas as unidades. Recorri a investigacdo sempre que necessario no
decorrer do estdgio para que os cuidados prestados fossem ao encontro da evidéncia
actual, e fui responsavel por dar a conhecer esta ferramenta e de certa forma incutir este
habito a outros colegas de profisso.

Ainda no sentido de desenvolver competéncias de enfermeiro especialista (no
ambito do dominio da melhoria da qualidade e no dominio do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais) em conjunto com outro mestrando realizou-se uma
apresentacdo de forma a dar a conhecer a equipa de enfermagem da Unidade B todo o
percurso de elaboragdo do relatorio, incentivando que cada vez mais se recorra a
pesquisa cientifica para a melhoria dos cuidados. No final do estagio realizamos uma
outra apresentacdo no sentido de partilhar com a Unidade B experiéncias vivenciadas

em outras unidades por onde passamos no decorrer do estagio, assim como métodos de
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trabalho diferentes. Esta partilha foi muito bem recebida pela equipa e identificaram
alguns pontos passiveis de serem melhorados na mesma. Estas apresenta¢des poderao
ser consultadas no anexo IV.

Considero que desenvolvi competéncias no dominio da responsabilidade
profissional, ética e legal, no dominio da melhoria da qualidade, no dominio da gestdo
dos cuidados e no dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais quando
por exemplo ao fazer a admissdo e acolhimento do doente e familia na unidade de
cuidados paliativos, identifico as suas necessidades e elaboro um plano de cuidados.
Posteriormente ¢ discutida em equipa multiprofissional toda a situagdo daquele doente e
familia e sdo discutidas as intervengdes programadas.

Durante todo o percurso desenvolvido procurei sempre por em pratica todas as
competéncias enunciadas e também corresponder desta forma, a filosofia e principios
dos cuidados paliativos, contribuindo para isso todos os profissionais com quem tive
oportunidade de estagiar e toda a busca e pesquisa por mim efectuada para poder cuidar
e responder adequadamente as necessidades e expectativas da pessoa em situagdo de
cuidados paliativos e seus familiares.

Ao desenvolver/aperfeicoar competéncias técnicas, cientificas e relacionais na
especificidade de cuidados paliativos, procurei ser voz activa para a defesa dos
Cuidados Paliativos, como a resposta cientifica adequada as necessidades das pessoas
em fim de vida e suas familias, defensora do rigor técnico e cientifico, e,
consequentemente da qualidade com que estes cuidados devem ser prestados.

Reportando para NETO (2010) os cuidados paliativos:

- Afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural;

- Tém como objectivo central o bem-estar e a qualidade de vida do doente;

- Promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes;

- Médico, enfermeiro e assistente social sdo os elementos basicos da equipa (com
formacdo intermédia ou avangada).

- Tém em conta as necessidades e ndo apenas diagndsticos ou prognosticos, sendo a
unidade receptora de cuidados sempre o doente e familia;

- Abrangem as necessidades da familia e cuidadores, prolongam-se pelo periodo do luto
- S3o uma intervengdo rigorosa no ambito dos cuidados de saude, pelo que utilizam
ferramentas cientificas e integram-se num sistema de saide.

A filosofia dos cuidados paliativos passa por afirmar a vida e encarar o morrer

como um processo normal, ndo apressar nem adiar a morte, procurar aliviar a dor e
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outros sintomas angustiantes, integrar os aspectos psicologicos e espirituais nos
cuidados ao doente, oferecer um sistema de apoio para ajudar os doentes a viver
activamente tanto quanto possivel até a morte, disponibilizar um sistema de apoio para
ajudar a familia a lidar com a doenga e com o seu proprio luto.

Na minha posi¢ao de educanda e nao esquecendo que sou também eu enfermeira
com as minhas dificuldades, senti como ¢ dificil cuidar quando sabemos que o fim esta
proximo, as dificuldades relacionam-se com a situacdo de vulnerabilidade da pessoa
doente e da natureza emocional dos cuidados.

Aprendemos a viver melhor a cada momento e indubitavelmente se os
profissionais agucassem uma visdo plena da morte, todas as pessoas em situagdao de

doenca incuravel seriam efectivamente cuidadas.
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2 — PESSOA EM SITUACAO DE CUIDADOS PALIATIVOS E O CONTEXTO
DO CUIDAR - CUIDAR NO DOMICILIO

Globalmente assiste-se a um envelhecimento da populagdo e consequentemente
a um aumento da incidéncia de doengas cronicas, incuraveis e progressivas o que leva a
uma necessidade de definir estratégias para manter a qualidade de vida desta populagao
até a sua ultima etapa de vida.

A cultura dominante da sociedade ocidental considera a cura da doenga como
objectivo principal dos servicos de satde, contudo nem sempre viver mais tempo
significa necessariamente morrer melhor. Hoje, em pleno século XXI, a incurabilidade e
consequentemente a morte continua a ser encarada por muitos profissionais de satde
como um fracasso da medicina, uma derrota, uma frustracdo. Os Cuidados Paliativos
vieram precisamente afirmar a vida e aceitar a morte como um processo natural, pelo
que ndo pretendem provoca-la ou atrasa-la, através da eutanasia ou de uma obstinagdo
terapéutica desadequada (NETO, 2010).

O “movimento dos cuidados paliativos” surgiu para contrariar esta tendéncia
desumanizante da medicina moderna e surge em 1968, tendo como pioneiras mulheres
como Cicely Saunders em Inglaterra e, um pouco mais tarde, Elisabeth Kiibler-Ross nos
EUA (KEARNEY, 2000). Mais recentemente (no ultimo quarteirdo do século XX) foi
alargado a restante Europa. Este movimento teve o mérito de chamar a aten¢do para o
sofrimento das pessoas com doenga incuravel, assim como, para a falta de respostas e
recursos por parte dos servicos de satde e para a especificidade dos cuidados que teriam
que ser dispensados a estas pessoas (NETO, 2010).

Os cuidados paliativos, reportando para Organizagdo Mundial de Saude (OMS,
2002), citado por NETO (2010, p.3) definem-se como “uma abordagem que visa
melhorar a qualidade de vida dos doentes - e suas familias que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou grave e com prognostico limitado, através da
prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento
rigoroso dos problemas ndo so6 fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais €

espirituais.” Definem-se ainda como cuidados activos e interdisciplinares, integrando o
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controlo de sintomas, o apoio a familia, o trabalho em equipa ¢ a comunicagdo adequada
(NETO, 2010).

A pessoa em fim de vida requer um atendimento humano, respeitoso e
personalizado e reportando para PACHECO (2002), os principais objectivos dos
cuidados paliativos incluem: prestar cuidados individualizados, considerando a
singularidade de cada ser humano e de todas as dimensdes do seu ser; prevenir a dor ou
tornd-la toleravel através de prescri¢do e administracdo de analgésicos e outras medidas
complementares; aliviar outros sintomas resultantes da doenga ou da medicagdo;
proporcionar apoio relacional, moral e espiritual; promover a qualidade e vida do doente
até a morte e apoiar a familia durante todo o processo de morte e de luto.

Quando se cuida da pessoa em situacdo de cuidados paliativos, importa ter
presente, ndo s6 os principios éticos e morais que envolvem a relagdo estabelecida, mas
também considerar que a pratica da enfermagem ndo se reduz a mera execucdo de
técnicas, simultaneamente estd implicita uma relacdo interpessoal onde os aspectos
emocionais, culturais e espirituais devem ser tidos em conta e valorizados. A pessoa
deve ser considerada com o respeito devido, como ser humano que ¢, pelo que
personalizar as suas necessidades é uma prioridade a cimentar pelos profissionais de
saude, familiares ou outros cuidadores, respeitando-o nas suas crencas e desejos, dando
ao processo de morte a possibilidade de prosseguir o seu percurso, de forma natural,
encaminhando-se para um fim digno e sereno (PIRES, 2001).

Os cuidados paliativos dirigem-se a pessoa € ndo a doencga, aceitando a morte e
melhorando a qualidade de vida, constituindo-se uma alianca entre a pessoa e os
prestadores de cuidados (TWYCROSS, 2003). Ensinam-nos que pode existir um limite
para a cura, contudo ndo ha limite para os cuidados e citando KUBLER-ROSS (1996,
p.33), “...podemos ajudé-los a morrer, tentando ajudé-los a viver...”.

Ao longo dos anos a filosofia dos Cuidados Paliativos tem vindo
progressivamente a ser desenvolvida sendo hoje perspectivada como um direito
humano, nomeadamente na Comunidade Europeia (PORTUGAL. Programa Nacional
de Cuidados Paliativos, 2004). No entanto, continuamos a assistir a grandes assimetrias
na organizagdo e acessibilidade a este tipo de cuidados, quer entre os diferentes paises,
quer num mesmo pais de regido para regido.

A resposta as necessidades das diferentes pessoas com doenga terminal passa
pela criagio de uma rede alargada e integrada de servigos, que abranja desde o

domicilio aos cuidados em unidades de internamento especificas ¢ em hospitais de
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agudos, passando também pelas instituigdes de cuidados de longa duragdo
(PORTUGAL. Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004). Em Portugal
encontramo-nos numa fase central do processo de implementagdo dos servigos de
Cuidados Paliativos, sendo ainda uma actividade recente, tendo surgido as primeiras
iniciativas no inicio dos anos 90. A origem de um dos servigos de cuidados paliativos,
actualmente activo, surgiu precisamente em 1992 num hospital no Fundao, inicialmente
como Unidade de Dor com camas de internamento. Posteriormente, em 1996, no Centro
de Saude de Odivelas, iniciou fungdes a primeira equipa domiciliaria de cuidados
continuados, que incluiam a prestagdo de cuidados paliativos (NETO et al., 2009,

URL:http://www.apcp.com.pt/uploads/cp.pdf).

A introducdo dos cuidados paliativos em Portugal deveu-se ndo a uma iniciativa
governamental estruturada mas sim ao interesse de alguns pioneiros pelo tratamento da
dor cronica dos doentes com doenca oncoldgica em fase avangada e ainda pela
necessidade de ver garantida a continuidade dos cuidados a estas pessoas com doencas
incuraveis e irreversiveis.

De referir que em Portugal, 60% da mortalidade deve-se a doengas crdnicas
evolutivas, como, por exemplo cancro, insuficiéncias organicas e doencas neuroldgicas,
degenerativas e graves. Em muitos casos, também existem co-morbilidades (sindromes
geriatricos) que se desenvolvem de uma forma progressiva em semanas ou meses
(PORTUGAL. Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004), ndo sendo apenas os
idosos que necessitam destes cuidados — a questdo da doenga terminal atravessa todas as
faixas etarias, incluindo a infancia. Fala-se de uma realidade que atinge praticamente
todas as familias portuguesas, reforcando-se assim a importancia crescente dos
Cuidados Paliativos.

No ano de 2004 foi publicado pelo Ministério da Satde, o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, em que os cuidados paliativos sdo encarados como essenciais a
nivel dos cuidados de satide gerais, tendo em atencao o imperativo €tico da promogao e
defesa dos direitos humanos fundamentais. O Programa indica que os cuidados
paliativos se desenvolvem em varios niveis e s3o exercidos por equipas

interdisciplinares, prevendo a criagdo de unidades de cuidados paliativos (NETO et al.,

2009, URL:http://www.apcp.com.pt/uploads/cp.pdf).
A 6 de Junho de 2006, foi publicado o decreto-lei n.°101/2006 que criou a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados. Esta legislagdo de grande importancia

veio reconhecer o direito inaliendvel a prestacdo dos cuidados paliativos. A Rede

23



Nacional de Cuidados Continuados Integrados tem por objectivo a prestagdo de
cuidados continuados integrados, incluindo a prestacao de Cuidados Paliativos, segundo
os niveis de diferenciagdo consignados no Programa Nacional de Cuidados Paliativos.
Este Decreto-lei define a constituicao e fungdes das equipas de Cuidados Paliativos que
integram esta Rede, em Portugal. Neste contexto, os Cuidados Paliativos podem ser
prestados em instalagdes com internamento proprio designadas de UCP, ou por Equipas
de Suporte de Cuidados Paliativos. Estas ultimas sdo equipas moveis (Equipa
Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos e Equipa Intra-hospitalar de Suporte
em Cuidados Paliativos), sem lugares de internamento dedicados mas que acompanham,
de forma estruturada e diferenciada, os doentes que requerem cuidados paliativos, quer
internados, quer no domicilio (PORTUGAL. Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, 2004).

Temos portanto, ja alguns documentos que regulam quer a abordagem dos
Cuidados Paliativos em Portugal, quer o seu funcionamento, contudo ainda sdo grandes
as necessidades nesta darea. Segundo NETO (2003), numa fase inicial de
desenvolvimento do Programa, os servigos de Cuidados Paliativos existentes serdo
sempre em numero reduzido para as necessidades do Pais.

Face a esta realidade e sabendo que o medo da morte ¢ secular esta foi
gradualmente transferida para os hospitais, deixando de ser vivida como um facto
social. Contudo, a transferéncia da vivéncia da morte, do meio familiar para o meio
hospitalar, ndo significou uma melhor e mais adequada assisténcia (MOREIRA, 2001).

Actualmente vive-se um periodo de tentativa de mudanga para que a pessoa
passe a fase final da sua vida no domicilio em ambiente familiar, o que representa para a
familia o enfrentar de situacdes inesperadas e novas necessidades perante as quais o
enfermeiro e a restante equipa de cuidados paliativos devem estar atentos.

O domicilio, segundo NETO (1993) citado por MOREIRA (2001, p.45) serd “ o
lugar privilegiado para os cuidados paliativos, pois o meio familiar pode oferecer ao
doente a continuidade da sua vida didria, estar rodeado das pessoas e objectos
significantes e contribuir para que se sinta menos isolado, reconhecendo-se o hospital
como a local de passagem transitéria no decurso da doenga, s6 quando o doente
necessite”.

Neste sentido, assiste-se nos dias de hoje a uma revolucao no cuidar, no sentido
em que se comecam a criar condi¢des que permitem cada vez mais que a pessoa em

situacdo de cuidados paliativos possa morrer no domicilio, num ambiente mais humano
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e personalizado. Por outro lado, em Portugal estes cuidados sdo prestados no ambito
familiar devido a oferta publica de servigos de cuidados paliativos ser deficitaria
comparativamente com outros paises da Europa.

A criagdo da RNCCI e consequente implementagdo de servigos de cuidados
paliativos a curto prazo veio precisamente trazer um novo alento aos cuidados paliativos
com equipas de suporte em cuidados paliativos intra-hospitalares assim como equipas
comunitérias de suporte em cuidados paliativos. Estas equipas a partir do hospital ou
dos Centros de Satde com formagdo adequada na éarea afiguram-se como uma das
garantias para que os cuidados domiciliarios possam ser efectivamente prestado com a
qualidade devida (PORTUGAL. Programa Nacional de Cuidados Paliativos, 2004).

Os cuidados domicilidrios sao cuidados prestados aos individuos, doentes e suas
familias por profissionais de saide na sua residéncia, tendo como objectivo
“...promover, manter ou recuperar a saude, ou de maximizar o nivel de independéncia
enquanto se minimiza os efeitos da dependéncia e da doenga, incluindo a doenga
terminal.” (STANHOPE e LANCASTER 1999, p.882).

Reportando para TWYCROSS (2003, p.22), “se lhe fosse dada essa
oportunidade, a maioria das pessoas escolheria morrer em sua casa € ndo num ambiente
estranho ou num hospital”.

Ainda de acordo com TWYCROSS (2003, p.22), seriam possiveis cuidados
domiciliarios de alta qualidade caso existisse para cada pessoa em fase final de vida:

- Um familiar com capacidade para se adaptar a uma doenca grave;

- Enfermeiros disponiveis para visitar o doente uma vez por dia se necessario, ou mais,
se for caso disso;

- Capacidade de a equipa de cuidados responder rapidamente a novas complicagdes;

- A garantia de um internamento rapido se surgir uma crise grave.

Efectivamente para que o doente e familiar cuidador se sintam seguros e com
coragem para viver esta etapa de vida no domicilio, ¢ importante que compreendam
aquilo que pode acontecer e que saibam quais as formas de apoio a sua disposi¢do. Dai
a importancia da equipa de saude fazer visitas de rotina previamente combinadas e estar
disponivel se surgir uma emergéncia garantindo o bem-estar fisico e psicologico desta
diade, na fase terminal (TWYCROSS, 2003).

O apoio domicilidrio devera proporcionar uma resposta técnica e humanizada
com a qualidade de cuidados necessaria, que responda as necessidades reais da pessoa

doente e familia/cuidador principal.
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Por si s6 a prestagao de cuidados paliativos pressupde um conjunto de praticas,
conhecimentos e procedimentos adequados ao controlo de sintomas, comunicagao
adequada com o doente e a familia, trabalho em equipa multidisciplinar e apoio a
familia incluindo a fase do luto (NETO, 2010).

De referir e reportando de novo para TWYCROSS (2003, p.23) que “apesar de
inicialmente terem expressado o desejo de que os cuidados fossem ministrados no
domicilio, muitos doentes e seus familiares mudam de opinido depois de a doenga ter
progredido mais”. Dai a importdncia do familiar cuidador e pessoa em situagdo de
cuidados paliativos saberem e sentirem que tem uma equipa com a formacao adequada
para responder as suas questdes, angustias e necessidades a qualquer momento
(IMAGINARIO, 2008).

Os cuidados paliativos no domicilio ou em unidades de internamente constituem
hoje de forma inequivoca uma resposta indispensavel aos problemas do final da vida ao
trazerem dignidade, conforto e maior serenidade naquele que ¢ o percurso até ao fim da

vida.

2.1- O FAMILIAR CUIDADOR

Quando a familia ¢ confrontada com o diagnostico de doenca terminal de um dos
seus membros, sofre alteracdo da sua organizagdo e funcionamento, havendo
necessidade de uma redistribuicdo de tarefas. A doenca de um membro ¢ também
doenga familiar “em que todos sentem os efeitos do sofrimento e da dor, pelo que, para
a equipa terapéutica, o doente e familia constituem a unidade a tratar” (PAYNE, 2002
citado por GUARDA et al, 2010, p. 751-760).

A OMS citado por NETO (2010), defende como prioridade os cuidados a pessoa
em fim de vida e reconhece que ¢ sobre a familia que recai a maior carga, pelo que o
apoio a familia e simultaneamente educacao do prestador de cuidados, normalmente um
elemento da familia, deve ser integrado de forma sistematica pelos profissionais de
saide na pratica dos cuidados. Embora diversas pessoas assumam a funcdo de
prestadores de cuidados, hd uma que se responsabiliza pela maior parte dos cuidados e
das decisoes e que se designa por cuidador principal (NETO, 2010).

Segundo a CIPE (2006, p.172) o papel de prestador de cuidados significa

“Individuo com as caracteristicas especificas: aquele que assiste na identificagdo,
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prevencao ou tratamento da doenga ou incapacidade, aquele que atende as necessidade
de um dependente.”

O cuidador principal, também designado por alguns autores como cuidador
informal ou familiar ¢ o principal agente do sistema de apoio familiar, na assisténcia a
pessoa com problemas de saude no seu domicilio, o qual desempenha um papel
fundamental ao assumir a responsabilidade do cuidar de uma forma continuada
(SEQUEIRA, 2007).

A prestagdo de cuidados a pessoa em fim de vida ¢ uma tarefa desgastante, com
custos fisicos, psiquicos, sociais e financeiros, contudo “o cuidar de um familiar em fase
terminal ¢ com frequéncia referido pelos familiares como um tempo unico e
gratificante” (GUARDA; GALVAO; GONCALVES, 2010, p.754). Por outro lado, o
diagnéstico de uma doenga grave e continuada desencadeia angustia, sofrimento e
receio quer para o doente quer para a familia (SEQUEIRA, 2007).

IMAGINARIO (2008) refere que a tarefa de cuidar pode produzir no familiar
cuidador uma sobrecarga/exaustdo intensa que acaba por comprometer a saude, a vida
social, a relacdo com os outros membros da familia, o lazer, disponibilidade financeira,
as rotinas, o desempenho profissional e muitos outros aspectos da vida pessoal e
familiar. Os cuidadores familiares sdo responsaveis pela vigilancia, acompanhamento,
administracao de medicacdo e prestagdo directa de cuidados vinte e quatro horas por
dia.

Refor¢ando o papel do familiar cuidador este ¢ também responsavel por
cuidados de natureza diversa relacionados com as Actividades de Vida Diaria que
abrange cuidados de higiene, alimentacao, vestir, proteccdao, mobilizagdo/transferéncia,
aten¢do, conforto, seguranga, tratamento, repouso e socializagdo (COLLIERE, 2003).

“Os cuidados prestados pelo cuidador ao doente paliativo no domicilio
constituem um desafio, na medida em que o confronto com a mortalidade lhes exige
uma capacidade de suster os medos e o sentimento de frustragdo pela incapacidade do

curar “ (CERQUEIRA, 2005).

2.2- A INTERVENCAO DO ENFERMEIRO NO APOIO/EDUCACAO DO
FAMILIAR CUIDADOR

Cuidar no domicilio constitui para o cuidador, como vem sendo referido, um

desafio, tornando-se imprescindivel o apoio da equipa de cuidados, onde o enfermeiro
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assume particular relevancia. Na realidade, grande parte dos cuidadores nem sempre
possui 0s conhecimentos, recursos € habilidades necessarias para sustentar as suas
actuagdes (DEL REY; ALVEAR, 1995). Neste contexto ¢ necessario que o enfermeiro
dé mais atengdo a prestacao de cuidados informais a pessoa em situagdo de cuidados
paliativos no domicilio, nomeadamente desempenhando a sua fungdo de educador junto
da diade pessoa em situagdo de cuidados paliativos/familiar cuidador.

Reportando para NUNES (2008), os enfermeiros sdo profissionais de satide com
o compromisso de ajudar as pessoas sauddveis a manter a sua saide, ao doente a
recuperar a saude, os que ndo podem ser curados a maximizar as suas potencialidades e
0s que estao a morrer, a viver tdo plenamente quanto possivel até a morte, promovendo
a qualidade de vida daqueles a quem prestam cuidados.

Cabe ao enfermeiro enquanto prestador de cuidados por exceléncia perceber
como cuidar da familia do doente em fim de vida em contexto domiciliario, pois s6
desta forma se consegue que esta seja um elemento activo e unico da equipa prestadora
de cuidados, sendo fundamental estabelecer uma verdadeira relagdo de ajuda onde
impere a empatia, a sinceridade e a personalizagao.

SWANSON (1991) define que cuidar ¢ uma forma de se relacionar, crescendo
com o outro significativo, com quem nos sentimos pessoalmente envolvidos e
responsaveis. De acordo com a mesma autora, o enfermeiro ¢ um cuidador informado,
nao so pelo conjunto de conhecimentos adquiridos na sua formacdo, mas também pela
atitude receptiva que tem para com o conhecimento de cada sujeito de cuidados.

O cuidar faz parte da vida do ser humano desde os primérdios da humanidade,
como resposta as suas necessidades. Para cuidar, o enfermeiro utiliza um conjunto de
conhecimentos relevantes a pratica de Enfermagem, recorrendo ao processo de
cuidados, mediante uma acg¢ao interactiva entre o enfermeiro e o utente.

Para existir um processo de cuidados € necessario que se considerem as
actividades de enfermagem desenvolvidas pelos enfermeiros, tendo por base a
interac¢do entre estes e o cliente (individuos, familia ou comunidade), no sentido da
identificacdo das necessidades dos ultimos, a fim de planear e desencadear acg¢des que
as pessoas possam satisfazer ou compensar (AMENDOEIRA, 2000).

No processo de cuidados o centro serd sempre o doente, o enfermeiro serd o
profissional que possui os conhecimentos especificos que lhe permitem diagnosticar e
planear as intervengdes. WATSON (1985), relaciona intimamente o processo do cuidar

humano (human care) com um processo de interac¢@o entre seres humanos (cuidador e
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cliente). E esta relagido interpessoal que a autora chama de esséncia dos cuidados de
enfermagem.

Considero que no ambito da educagdo do familiar cuidador da pessoa em
situacdo de cuidados paliativos podemos enquanto enfermeiros recorrer a Teoria de
Enfermagem do Déficit de Auto Cuidado, desenvolvida pela teodrica Dorothea Orem,
que salienta que o importante ¢ possibilitar aos individuos, familia e comunidade o
tomarem iniciativas e assumirem responsabilidades bem como a se empenharem na
melhoria da qualidade de vida, satide e bem-estar. O déficit de auto cuidado ocorre
quando o ser humano se encontra limitado ou incapacitado para prover auto cuidado
continuo e eficaz, necessitando de apoio de enfermagem. A teoria identifica cinco
métodos de ajuda, no déficit de auto cuidado: agir ou fazer para o outro, guiar o outro,
apoiar o outro (fisica ou psicologicamente), proporcionar um ambiente que promova o
desenvolvimento pessoal, ensinar ou educar o outro (TOMEY; ALLIGOOD, 2004).
Precisamente o enfermeiro tem a fun¢do de educar e dar apoio ao cuidador familiar
respondendo as suas necessidades no cuidar do familiar em fim de vida.

A ideia central desta teoria esta associada as limitagdes da accdo relacionadas
com a saude ou com os cuidados de saude, o que deixa as pessoas incapazes de saber as
condigdes existentes ou emergentes para o cuidado regulador de si proprias ou dos seus
dependentes (TOMEY; ALLIGOOD, 2004)

Ainda considerando a teoria de Sistemas de Enfermagem de Orem, mais
precisamente o sistema de apoio e educacdo depreende-se que o individuo € o centro da
organizagdo do cuidar em enfermagem, destacando-se a influéncia da familia no seu
processo educativo, pois o auto cuidado ¢ basilar na manuten¢ao do seu equilibrio
fisico, mental e espiritual. Focaliza-se o individuo, reconhecendo o valor da familia para
prover o auto cuidado. Se a promoc¢ao da vida ¢ um dos ideais da enfermagem, intui-se
que o ensino, junto ao cliente e familiares, para desenvolver o auto cuidado, por parte
dos enfermeiros, ¢ uma aplicagdo desse conhecimento desvinculado do saber especifico
de outras profissdes (SANTOS; SARAT, 2008).

Outros autores vém reforcar o papel do enfermeiro como educador, HESBEEN
(2003), destaca que a missao do profissional de saude ¢ ajudar as pessoas a criarem uma
forma de viver com sentido e compativel com a sua situacao, independentemente da sua
condigdo fisica ou da natureza da sua afeccdo. O objectivo ndo € que o profissional diga
ao utente o que ele deve fazer, mas dar-lhe liberdade para que ele decida sobre a sua

situagao.
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Ja COLLIERE (2003) refere que “...cuidar, ou seja, permitir e assegurar a
continuidade da vida de alguém que por razdes de idade e/ou de doenga, ndo o pode
fazer por si s6, exige conhecer o que deve ser compensado, o que € necessario ajudar a
manter (...)”, dai a necessidade de cada vez mais criar oportunidades de formacao quer
para profissionais de saide quer para cuidadores informais, capacitando-os das
competéncias necessarias a prestagao de cuidados paliativos na sua verdadeira esséncia.

Entre os profissionais de saude, os enfermeiros sdo precisamente os que estao
em melhores condi¢des para desempenhar o papel de educadores da diade pessoa em
situacdo de cuidados paliativos e familiar cuidador, porque conhecem bem a
problematica de ambos, lidam diariamente com eles e sdo muitas vezes vistos como o
primeiro recurso dos cuidadores em situagdes de necessidade.

Para STANHOPE e LANCASTER (1999), a prioridade do ensino ¢ baseada nas
necessidades do cuidador principal pelo que o enfermeiro deve identificar quais os
conhecimentos que o cuidador ja possui.

MOREIRA (2001) reforca este ponto de vista ao mencionar que qualquer que
seja a perspectiva adoptada para a prestagdo de cuidados, grande parte dos autores
coincide ao assinalar a identificacdo das necessidades como a base principal para a
prestacao de cuidados de enfermagem individualizados.

Especificamente no plano de necessidades da familia, LAMAU (1995) citado
por MOREIRA (2001) aponta as seguintes:

- Estar e sentir-se acolhido a fim de reencontrar o seu lugar de “acompanhante
natural’;

- Estar tranquilo sobre a qualidade dos cuidados, o alivio de sintomas, em
particular a dor;

- Estar informado e ser esclarecido sobre a evolucao dos sintomas ¢ sobre os
tratamentos necessarios, permitindo-lhe compreender e adaptar-se;

- Ser envolvido nas decisOes a tomar;

- Estar orientado no sentido de se envolver nos cuidados;

- Estar apoiado e poder manifestar cansaco e tristeza.

CERQUEIRA (2004) citando HILEMAN (1992), considera como principais
necessidades dos cuidadores, a obtencdo de informagdes relacionadas com o tipo e
extensdo da doenga, com os sintomas, com o tratamento, com o prognostico, com a
medicagdo e efeitos secundarios, com a alimentacdo necessaria, as necessidades fisicas

e psicologicas da pessoa doente, assim como conhecer os recursos da comunidade
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disponiveis. Outro aspecto salientado pelos autores referidos, sdo as formas de
tranquilizar e acalmar o doente, de ser mais paciente com ele ou por outro lado de saber
lidar com a sua depressdo, descobrir métodos e técnicas de diminui¢do de stress e de
encorajamento da pessoa doente.

Cabe a equipa de suporte de cuidados paliativos na comunidade orientar, ensinar
e supervisionar o prestador de cuidados informais no seu desempenho e apoia-lo no
controlo de sintomas e no luto (PORTUGAL. Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, 2004). As boas praticas em cuidados paliativos serdo responsaveis pela
satisfacdo do doente e familiar cuidador.

A intervengdo passa ainda por avaliar se o familiar cuidador tem capacidade
fisica, psiquica e emocional para cuidar da pessoa em fim de vida, avaliar as
caracteristicas e condi¢cdes da habitacdo, situagdo socioecondmica. A prestacdo de
cuidados no domicilio implica necessariamente a integracdo da familia na equipa de
cuidados, o seu acompanhamento e educagao (GUARDA et al, 2010, p. 751-760).

O trabalho desenvolvido pela familiar cuidador deve ser sempre valorizado e o
enfermeiro deve possibilitar que estes verbalizem as suas davidas e receios, deve
promover-se a comunicacao entre este ¢ o doente, a valorizagdo dos bons momentos ¢ a
partilha do sofrimento. A familia deve ser informada sobre quais os sinais e sintomas
que podem ocorrer nos ultimos dias de vida, especialmente na fase de agonia
(GREGORI et al, 2001 citado por GUARDA et al, 2010 p. 751-760).

Da andlise das necessidades da familia mencionadas pelos diferentes autores,
salienta-se o apelo a necessidade de informagdo, sendo esta apontada com estratégia
para capacitar a familia para a fungdo de cuidar.

Os profissionais de satide devem ter presente que mais do que ninguém a familia
conhece o doente, as suas preferéncias e habitos, interesses e preocupagdes, sendo
fundamental o envolvimento desta nos cuidados. A familia e outros cuidadores,
enquanto grupo de pessoas afectivamente significativas para determinado doente, ao
deterem um papel fundamental no apoio a pessoa em situagdo de cuidados paliativos,
sofrem também o impacto dessa doenca, devendo a familia ser incluida no plano de
cuidados tragado, monitorizando o nivel de stress e problemas que possam ser
resolvidos pela equipa profissional (CHRISTAKIS, 2004 citado por GUARDA et al,
2010 p. 751-760).

NETO (2010) aponta a programacdo de reunides peridodicas com a familia e as

conferéncias familiares como estratégias facilitadoras da relacdo doente/familia. A

31



conferéncia familiar ¢, segundo SHELDON e OLIVIERE (2005) citado por GUARDA
et al, (2010, p.758), uma forma estruturada de interven¢do familiar “permite ao doente e
familiares, bem como a equipa de saude, em conjunto, elaborar e hierarquizar
problemas, discutir as diferentes opcdes de resolucdo das situagdes e estabelecer
consensos, decisdes e planos”.

A comunicagdo ¢ uma constante durante todo o percurso, o enfermeiro deve
mostrar disponibilidade para ouvir, estar com, deixar falar e exteriorizar os seus anseios.
Para QUERIDO ET AL (2010, p. 461-486) o valor da comunicag¢do ¢ entendido como a
chave para aceder e atender com dignidade todas as dimensdes da pessoa doente,
sobretudo ao nivel de Cuidados Paliativos.

O apoio e educagdo do familiar cuidador constitui uma forma de promover o
ajuste pessoal de cada um a situacdo, aumentar a capacidade de cuidar com qualidade e

permitir uma melhor adaptagao a perda.
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3. REVISAO SISTEMATICA DE LITERATURA

Revisdes sistematicas de literatura sdo recursos importantes perante o
crescimento acelerado da informacdo cientifica, ajudando a sintetizar a evidéncia
disponivel na literatura. Desta forma, afigura-se como uma ferramenta fundamental
sendo fulcral desenvolver-se competéncias nesta area para se analisar criticamente o
contexto da pratica e converter situagdes em foco de reflexdo sobre a pratica,
caminhando assim para uma pratica baseada na evidéncia (PBE).

Consideramos a PBE “conceptualizada como o uso consciente ¢ judicioso da
melhor evidéncia actual para a tomada de decisdo sobre o cuidar individual do doente”
(ATALLAH; CASTRO, 1998), devendo cada vez mais os cuidados serem pensados e
executados considerando as necessidades concreta do cliente.

Neste sentido, corrobora-se a pertinéncia de realizar uma revisao sistematica de
literatura com recurso a metodologia PI[C]O cujos objectivos se passa a enunciar:

- Identificar as necessidades do familiar cuidador da pessoa em situagdo de
cuidados paliativos no domicilio;

- Reflectir sobre as competéncias desenvolvidas em ensino clinico,
nomeadamente as relacionadas com a capacitacdo do familiar cuidador.

Considerando os objectivos definidos foi formulada uma pergunta em formato
PI[C]O, “Intervencao do Enfermeiro (I) na educacao do familiar cuidador (O) da
pessoa em situacdo de cuidados paliativos no domicilio (P)?, a qual se constituiu
como guia orientador para a elaboragdo da revisdo sistematica de literatura.

No quadro I encontram-se enunciados os critérios para a formulacao da questao

de investigac¢ao.
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Quadro I: Critérios para a formulacio da questdo de investigacio

Quem foi Pessoa em situacao de cuidados

P | Participantes A -
P estudado? paliativos no domicilio

Intervencao do enfermeiro na educagao

. P
I Intervengdes | O que foi feito? do cuidador

Podem existir ou

(C) | Comparagdes ndo

Resultados
O | Outcomes efeitos ou Capacitacao do familiar cuidador
consequéncias

Apoés defini¢gdo da pergunta, iniciou-se o processo de pesquisa, que na sua
génese tem a identificacdo das palavras-chave. Nesta situacdo e apods terem sido
submetidas a validagdo na plataforma MeSH (Medical Subjects Headings) Browser

(2011, URL: http://www.nlm.nih.gov/mesh/MBrowser.html, foram apontadas as

seguintes palavras-chave: Nurs* (Enfermagem), Palliative Care (Cuidados Paliativos),
Caregiver (Cuidador) e Home Nursing (Domicilio).

Importa referir que todos os termos indicados como palavras-chave sao
considerados descritores.

Com a finalidade de seleccionar os artigos da pesquisa e considerando a questao
de investigacdo bem como os objectivos do estudo estabeleceram-se alguns critérios de

inclusdo e exclusao que se apresentam no quadro II.

Quadro II: Critérios de inclusdo/exclusdo para selec¢cao dos artigos de investigacao

Critérios de inclusiao Critérios de excluséo

Artigos publicados entre 2001 e 2011 | Artigos publicados antes de 2001 (ndo

(inclusive). inclusive).

Artigos publicados cuja populagdo alvo | Artigos publicados cuja populagao alvo
seja: pessoa em situagdo de cuidados | sejam pessoas em situacdo de cuidados
paliativos no domicilio e cuidador da | paliativos hospitalizadas

pessoa em situagdo de cuidados

paliativos.
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Artigos publicados que abordem o
papel do profissional de saude ou
especificamente do enfermeiro na

educacdo e apoio do cuidador da

Artigos publicados que ndo abordem o
papel do profissional de saude ou
especificamente do enfermeiro na

educacdo e apoio do cuidador da

pessoa em situagdo de cuidados | pessoa em situagdo de cuidados
paliativos no domicilio paliativos no domicilio

Artigos que mencionem estudos | Artigos que mencionem outros tipos de
qualitativos  e/ou  quantitativos e | estudos.

revisoes sistematicas da literatura.

Artigos em Full text em formato PDF

Artigos sem Full texto

Posteriormente, procedeu-se a selec¢do de artigos cientificos através da
plataforma EBSCO nas bases de dados CINAHL Plus with Full Text e MEDLINE with
Full Text, disponivel no site da Ordem dos Enfermeiros a 20 de Novembro de 2011.
Foram seleccionados os artigos publicados em texto integral entre 2001-2011. A
escolha deste filtro cronoldgico deve-se ao facto de ser objectivo abordar o que tem sido
escrito na ultima década sobre a tematica em questao.

Realizou-se a pesquisa inicialmente com as palavras-chave isoladas e
posteriormente efectuou-se o seu cruzamento, de onde resultaram 25 artigos. Apos este
percurso metodologico foi efectuada leitura dos resumos e feita a pré-seleccao final dos
artigos (15). Seguidamente procedeu-se a leitura integral do conteudo dos referidos
artigos e foram apurados 4 artigos finais de acordo com os critérios de inclusdo e
exclusdo definidos e evidéncia demonstrada, cuja andlise e discussdo se apresenta a
seguir.

Todo o processo metodologico encontra-se explicitado no anexo V.
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4. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS DA REVISAO
SISTEMATICA DE LITERATURA

Ap6s leitura dos 4 artigos seleccionados foram elaboradas as respectivas tabelas
de andlise (anexo VI, VII, VIII e IX). As tabelas efectuadas referem o tipo de estudo
seleccionado, os participantes, as intervengdes realizadas, os resultados, assim como o
numero do artigo e o nivel de evidéncia do mesmo.

Para classificar a evidéncia dos estudos foi utilizada uma escala de 7 niveis de
acordo com GUYATT, RENNIE (2002). Estes autores propdem os seguintes niveis de
evidéncia: nivel I - revisdo sistematica ou meta-analise de randomizagao relevante ou
evidéncia baseada na pratica clinica; nivel II - estudos experimentais simples; nivel III -
estudos quase experimentais; nivel IV - estudos caso-controle ou de coortes; nivel V -
revisdo sistematica de estudos descritivos ou qualitativos; nivel VI - um estudo
descritivo ou qualitativo; nivel VII: opinido de autoridades respeitadas/ consensos.

Da andlise dos artigos consultados, parece ser evidente o impacto da intervengao
dos profissionais de saide e do enfermeiro em particular na educagdo e apoio do
cuidador familiar da pessoa em situacdo de cuidados paliativos no domicilio.

Reportando para o estudo de INOCENTI; RODRIGUES; MIASSO (2009),
constata-se que o cuidador responsavel pelos cuidados a pessoa em fim de vida vé o seu
quotidiano alterado devido as exigéncias inerentes a esta situagdo especifica,
necessitando tanto de apoio e orientacdes em relacdo a pratica dos cuidados como de
suporte emocional, especialmente sendo a pessoa doente seu familiar. O enfermeiro
deve inteirar-se das vivéncias ndo sé da pessoa doente, mas, também do cuidador para
intervir de forma sistémica, valorizando todas as instancias (fisicas, emocionais, sociais,
culturais, espirituais e éticas). Estratégias como a comunicagdo, escuta, formagdo de
grupos de cuidadores onde seja possivel a troca de experiéncias e partilha de
conhecimentos e existéncia de mais cuidadores para que se revezem, quando possivel
podem ser cruciais para cuidados de qualidade a pessoa em fim de vida.

Tal como ¢ referido na conceptualizagdo a comunicag@o ¢ uma constante durante

todo o processo de relagdo com o cuidador e pessoa doente, o enfermeiro deve mostrar
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disponibilidade para ouvir, estar com, deixar falar e exteriorizar os seus anseios. S@o
varias as tedricas que incluem a comunicagao e a relagdo interpessoal nos seus modelos
e teorias. De referir WATSON (1985), que relaciona intimamente o processo do cuidar
humano (human care) com um processo de interac¢do entre seres humanos (cuidador e
cliente).

Outro aspecto importante referido no artigo de INOCENTT et al (2009) prende-
se com importancia da formagdo dos profissionais de saude no sentido de responder as
necessidades do binomio cuidador/doente. Reportando para a minha experiéncia em
ensino clinico pude verificar que existe ainda uma lacuna na formagao de profissionais
na area de cuidados paliativos, segundo IMAGINARIO, (2008), ¢ importante a
familia/cuidador principal e pessoa em situacdo de cuidados paliativos saberem e
sentirem que tem uma equipa com a formacdo adequada para responder as suas
questdes, angustias e necessidades a qualquer momento.

Por considerar que tinha esta lacuna investi na formagao nesta area e sem duvida
a minha experiéncia de estagio tém contribuido largamente para cuidar com
conhecimento da pessoa em situagdo de cuidados paliativos, bem como da sua familia.
Tenho sido responsavel também por transmitir a minha experiéncia nesta area especifica
a outros enfermeiros que integram a minha equipa.

Ja o estudo realizado por PERREAULT, FOTHERGILL-BOURBONNAIS e
FISET (2004), cujo objectivo passou por descrever a experiéncia de cuidadores que
cuidam de um ente querido em casa, de que forma sdo apoiados neste papel e verificar a
importancia do apoio de outros familiares ou amigos ao cuidador principal, verifica-se
que os cuidadores se sentem desamparados no cuidado a pessoa em fim de vida. Este
sentimento estd relacionado com a progressdo da doenca e a sua incapacidade para
aliviar adequadamente a dor e o desconforto.

A falta de suporte/apoio por parte dos profissionais de saude ¢ referido como um
dos factores que leva a que muitos doentes acabem por ser internados, ndo por sua
vontade mas por exaustdo do cuidador. A decisdo de internar coloca-se quando o
cuidador atinge os seus limites fisicos e emocionais.

No ambito do ensino clinico desenvolvido na UCP esta foi uma das situagoes
que se verificou, ou seja alguns doentes admitidos na unidade, foram internados por
exaustdo do cuidador. Nas conferéncias familiares efectuadas posteriormente, foi
verbalizado pelos cuidadores que o precipitar do internamento deveu-se ao agravamento

da doenga do seu familiar, ndo conseguindo controlar a dor e o sofrimento com a
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medicagdo de que dispunham. Em alguns casos o apoio por parte dos profissionais de
saude era praticamente inexistente e noutros este apoio existia mas por parte de
profissionais com pouca ou nenhuma formacao em cuidados paliativos.

De facto, segundo TWYCROSS (2003), seriam possiveis cuidados domiciliarios
de alta qualidade caso existisse: enfermeiros disponiveis para visitar o doente uma vez
por dia se necessario, ou mais, se for caso disso; capacidade de a equipa de cuidados
responder rapidamente a novas complicacdes e a garantia de um internamento rapido se
surgir uma crise grave. Desta forma, o cuidador sentiria mais seguranca e teria como
esclarecer todas as suas duvidas, assim como partilhar receios e angustias, evitando-se
internamentos desnecessarios.

Actualmente compreendo o porqué de muitos doentes em situagdo de cuidados
paliativos serem internados nos ultimos dias de vida, porque efectivamente os
cuidadores ndo se sentem apoiados principalmente no periodo da noite. Como ja referi
anteriormente, grande parte das equipas que trabalham na comunidade (cada vez mais
com a criagdo das UCC), s estdo disponiveis das 08h a 20h.

No estudo de PERREAULT et al (2004) o apoio por parte de outros familiares e
amigos ¢ abordado e considerado uma mais-valia, mas nem sempre todos os cuidadores
podem contar com este suporte. Ao longo do meu percurso profissional, tenho tido
oportunidade de trabalhar na comunidade e como tal verifico que quando a pessoa se
encontra numa situacdo vulneravel o suporte social ¢ fundamental, a simples presenca
de um amigo, um vizinho ou outro familiar ¢ o suficiente para enfrentar as vicissitudes
com outro olhar. Uma das minhas atitudes na relagdo com o cuidador e o doente passa
por perceber as relagdes familiares, a rede de amigos, se existe algum vizinho mais
proximo, no sentido de encontrar um outro suporte/pilar para esta diade que precisa de
todo o apoio. No ambito das conferéncias familiares realizadas no decorrer do estagio
em UCP fui percebendo que muitas vezes tinhamos presente apenas o cuidador familiar,
doente e os restantes elementos pertenciam a equipa multiprofissional.

Outro dos artigos que emergiu da pesquisa efectuada ¢ da autoria de HUDSON
(2004), com o objectivo de explorar as experiéncias dos familiares cuidadores, suas
necessidades para prestar cuidados no domicilio
e que tipos de apoio recebem dos servigos de saude.

Neste estudo verifica-se que ter um familiar com necessidade de cuidados
paliativos no domicilio é encarado pelos cuidadores como um desafio. De acordo com

revisdo bibliografica efectuada e mencionando CERQUEIRA, (2005) “os cuidados
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prestados pelo cuidador ao doente paliativo no domicilio constituem um desafio, na
medida em que o confronto com a mortalidade lhes exige uma capacidade de suster os
medos e o sentimento de frustracao pela incapacidade do curar “.

Na andlise dos resultados HUDSON (2004) constatou que todos os cuidadores
identificaram aspectos que interferem com a sua fun¢do de cuidar, tais como o facto de
ja se encontrarem também eles com problemas de saude, as circunstancias familiares
nem sempre serem as mais adequadas, falta de conhecimentos para controlar os
sintomas decorrentes da doenga, falta de tempo para si proprios e o suporte fornecido
pelos profissionais de saude/ equipa de cuidados paliativos é apontado como nao sendo
suficiente e/ou adaptado as reais necessidades do doente e respectivo cuidador.

De facto um dos grandes problemas com que se debatem os cuidadores
relaciona-se com a sua satde que ja se encontra fragilizada. No decorrer do estagio foi
perceptivel que o cuidador € na maioria das vezes a companheira/o, pessoa ja idosa com
doengas cronicas associadas ao proprio envelhecimento. A perda eminente do
companheiro/a da vida e todas as suas fragilidades associadas dificultam o cuidar no
domicilio. E com alguma tristeza, sensagdo de impoténcia que estes cuidadores
aparecem no internamento, sendo fun¢ao da equipa multidisciplinar acompanhar ndo s6
o doente admitido mas também estes cuidadores familiares. Como estagidria tive
oportunidade de vivenciar esta experiéncia e ¢ gratificante perceber que o nosso apoio, a
nossa disponibilidade para ouvir faz a diferenca em todo o processo de aceitacdo da
morte, na adaptacdo a perda e nomeadamente na fase do luto.

Reportando ainda para o artigo HUDSON (2004), mesmo considerando todas as
circunstancias 60% dos cuidadores identificaram aspectos positivos inerentes ao cuidar
do seu familiar, ¢ referido por um dos cuidadores “com os meus cuidados, tenho
conseguido evitar o internamento” (sic). A prestagdo de cuidados a pessoa em fim de
vida ¢ uma tarefa desgastante, com custos fisicos, psiquicos, sociais e financeiros,
contudo e reportando para GUARDA et al, (2010, p.754) *“ o cuidar de um familiar em
fase terminal ¢ com frequéncia referido pelos familiares como um tempo unico e
gratificante”. Tao gratificante que recordo-me de dois utentes que foram admitidos na
UCP para controlo de sintomas e apds estabilizacdo e orientacdo dos respectivos
cuidadores, tiveram alta para o domicilio, local escolhido para passarem os seus ultimos
momentos na companhia dos seus familiares e amigos. O objectivo foi apenas o

controlo de sintomas que devido a gravidade da patologia os cuidadores ndo
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conseguiram resolver em casa e¢ foi com angustia e ansiedade que estes cuidadores
descreveram a auséncia do seu ente querido.

Tive oportunidade de realizar o acolhimento de um destes utentes, planear as
intervencdes e acompanhar todo o processo até a alta. Todo o plano foi discutido com a
restante equipa de cuidados e passou por estar presente, ouvir e responder a receios, no
sentido de diminuir a ansiedade, administrar medicagdo para controlo de sintomas,
proporcionar a presenca do familiar cuidador sempre que possivel. Durante esta
interaccdo foi possivel perceber que toda a ansiedade visivel estava relacionada com o
facto de a pessoa doente se sentir “um fardo” para a sua familia (filho e filha). Foi
efectuada uma conferéncia familiar que serviu para proporcionar tranquilidade e
conforto emocional a esta familia. Foi notdério que existia falta de comunicacdo entre
estes familiares e passa por nos enfermeiros permitir esta interacgao.

Por outro lado, 40% dos cuidadores nao conseguiram identificar aspectos
positivos associados ao cuidar do seu ente querido, € ressalvado pelo autor deste artigo
que estes cuidadores devem por isso ser vigiados/apoiados mais de perto pelos
profissionais. Atenta a esta situag@o exploro sempre que um familiar cuidador refere ndo
ter diividas

Apesar de varios levantamentos efectuados sobre as necessidades dos cuidadores
continua a existir escassez de intervengdes no sentido do apoio/educagdo efectiva do
cuidador, alguns estudos mencionados no artigo de HUDSON (2004) alertam para a
necessidade de estipular estratégias no sentido de minimizar a sobrecarga do cuidador
indo de encontro as suas reais necessidades. Continuo a verificar que muitos
profissionais focam a sua atengdo apenas no doente, ficando o familiar cuidador
esquecido, importa de facto e penso que tenho conseguido com os meus conhecimentos
e experiéncia alertar para este facto e mostrar que podemos fazer diferente no sentido de
uma enfermagem cada vez mais baseada na evidéncia.

Dos resultados do estudo de HUDSON (2004) emerge ainda que a continuidade
de cuidados, definicdo de papéis, controle de sintomas, educagdo, disponibilidade para
falar e ouvir e aparecer parecem ser os factores chave que os profissionais de satude
podem proporcionar aos familiares cuidadores no domicilio, tal como foi identificado
no artigo.

Na anélise do quarto estudo de PROOT, ABU-SAAD, CREBOLDER, LUKER e
WIDDERSHOVEN (2003) compreende-se, e tal como abordado na conceptualizacao,

que cuidar de um familiar em casa em situagdo de cuidados paliativos requer capacidade
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de enfrentar e lidar com situagdes dificeis e pode representar uma carga para quem
cuida.

Sdo apontados ao longo deste estudo factores como o medo, elevada carga de
cuidados, inseguranga, soliddo, o encarar a morte, a falta de maturidade emocional, falta
de suporte por parte do proprio doente e de outros membros da familia, também a falta
de suporte por parte dos profissionais de saude, como responsaveis pelo aumento da
fadiga e possivel burnout do cuidador. Neste aspecto, o enfermeiro volta a ter um papel
crucial através da educacgdo e apoio para que os cuidadores adquiram capacidade de
controlo, satisfagcdo e se sintam menos vulneraveis no seu papel de cuidadores. Contudo,
este apoio e tal como referido no artigo de PROOT et al (2003) nem sempre foi o
suficiente ou o mais adequado.

E necessario que os profissionais invistam na sua formagio e consequentemente
no apoio ao familiar que assume os cuidados no domicilio a pessoa em situacdo de
cuidados paliativos. Exige-se profissionais mais sensiveis que compreendam a situagao
vulneravel do cuidador que cuida do seu familiar/pessoa significativa, mesmo quando
este ndo se mostra vulneravel. Fico sempre atenta quando um familiar cuidador refere
que tudo esta controlado, ndo existem duvidas, angustias ou receios, possivelmente sdo
0s que se encontram no seu limite e como tal a nossa presenca e disponibilidade ¢
fundamental, evitando muitas vezes que este cuidador desista e o seu familiar acabe por
ser internado. A relagdo enfermeiro/pessoa é o alicerce da enfermagem e em cuidados
paliativos ndo poderia ser diferente.

Parece ser comum aos quatro artigos a importancia do enfermeiro considerar
pessoa em situacdo de cuidados paliativos e respectivo cuidador como unidade de
cuidado, pois o cuidador ¢ pega fundamental na fase final de vida e vivencia
sentimentos como medo, anglstia e impoténcia perante a proximidade da morte da
pessoa a quem presta cuidados. De referir que este cuidador € normalmente um familiar,
como podemos verificar em todos os estudos analisados, o que vai de encontro ao
mencionado na conceptualizacdo e também pude comprovar no ambito do ensino
clinico.

Todos os artigos analisados apontam como essencial fornecer informacao sobre
a doenca e sua evolucdo, bem como controle de sintomas e educar sobre aspectos
considerados mais praticos e apoio emocional.

O apoio e educagdo ao familiar cuidador constitui uma forma de promover o

ajuste pessoal de cada um a situacdo, aumentar a capacidade de cuidar com qualidade e
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permitir uma adapta¢do normal a perda. Para STANHOPE e LANCASTER (1999), a
prioridade do ensino ¢ baseada nas necessidades do cuidador principal pelo que o
enfermeiro deve identificar quais os conhecimentos que o cuidador ja possui. De realgar
que a interven¢do do enfermeiro na educagdo do cuidador da pessoa em situagdo de
cuidados paliativos ¢ valorizada pelo proprio cuidador e essencial para que este preste
cuidados de qualidade.

O papel do cuidador representa um contributo para a manutengdo da pessoa em
situacdo de cuidados paliativos no domicilio e cuidador informado sera necessariamente
um cuidador mais capaz. Assim ¢ importante que os enfermeiros desenvolvam
actividades junto do cuidador familiar, que contribuam para a capacitacio e
concomitantemente melhoria da qualidade de vida do doente e do cuidador
familiar/familia. Reportando para teoria de Sistemas de Enfermagem de Orem, mais
precisamente o sistema apoio e educagdo depreende-se que o individuo € o centro da
organizacdo do cuidar em enfermagem, destacando-se a influéncia da familia no seu
processo educativo, pois o auto cuidado ¢ basilar na manutencdo do seu equilibrio
fisico, mental e espiritual. Focaliza-se o individuo, reconhecendo o valor da familia para
prover o auto cuidado. Se a promocao da vida ¢ um dos ideais da enfermagem, intui-se
que o ensino, junto ao cliente e familiares, para desenvolver o auto cuidado, por parte
dos enfermeiros, ¢ uma aplicagdo desse conhecimento desvinculado do saber especifico
de outras profissdes (SANTOS; SARAT, 2008).

Precisamente com artigos como os que foram analisados o enfermeiro ao
conhecer as reais necessidades do cuidador podera tornar todo o percurso de cuidar de
uma pessoa em situacdo de cuidados paliativos no domicilio mais facil e evitar
internamentos. Afinal e segundo NETO (1993) citado por MOREIRA (2001, p.45) o
domicilio, sera “ o lugar privilegiado para os cuidados paliativos, pois 0 meio familiar
pode oferecer ao doente a continuidade da sua vida didria, estar rodeado das pessoas e
objectos significantes e contribuir para que se sinta menos isolado, reconhecendo-se o
hospital como a local de passagem transitoria no decurso da doenca, s6 quando o doente

necessite”.
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5. CONCLUSAO

A elaboracdo deste relatorio revelou-se gratificante ao permitir uma atitude
reflexiva de todo o percurso efectuado desde o inicio do ensino clinico até a analise dos
resultados da RSL, o que desencadeou o desenvolvimento de competéncias ao nivel de
uma enfermagem avangada.

O desenvolvimento destas competéncias teve necessariamente implicagdes em
varios dominios da minha actuacdo, como a prestagdo de cuidados, a gestdo destes
mesmos cuidados, o nivel da percep¢ao de necessidade de formagdao de outros
profissionais e a nivel da investigacao.

Especificamente a nivel da prestacdo de cuidados, a abordagem e actuagdo
perante a pessoa em situacdo de cuidados paliativos e familiar cuidador alterou-se, na
medida em que agora e de acordo com conhecimentos adquiridos estabeleco um plano
de cuidados adequado a situacdo, considerando as reais necessidades da pessoa e familia
sendo as minhas intervengdes fundamentadas e decorrentes de diagnostico e
planeamento adequado.

Anteriormente ¢ de acordo com a minha formagdo de enfermeira generalista
cuidava mas ndo de forma tdo segura, hoje essas dificuldades estdo ultrapassadas pois
foi possivel consolidar os conhecimentos e novos desafios se colocam.

Procuro que outros profissionais de enfermagem estejam despertos para o cuidar
da pessoa em processo de fim de vida e sua familia, pois ao perceber as minhas lacunas
anteriores estou mais capacitada para transmitir aquilo que aprendi de forma mais ou
menos formal, quer no ambito da visitacdo domicilidria que efectuo em parceria com
outros colegas de profissio quer em momentos formais de transmissdo de
conhecimentos como formagao interna. Considero a partilha de conhecimentos uma
mais-valia para a equipa e consequentemente para a pessoa ¢ familia a cuidar que
encontrard profissionais mais capazes.

No decorrer do exercicio profissional, verifico que muitos colegas de profissao
desconhecem que temos ao nosso alcance ferramentas valiosas de investigacao,

nomeadamente a plataforma EBSCO, onde podemos ter acesso a artigos cientificos e
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como tal actualizar conhecimentos, produzir investigacdo e direccionar os cuidados
prestados para a evidéncia actual. Sinto-me de alguma forma responsavel no meu
servigo por dar a conhecer esta ferramenta, com o objectivo de promover a reflexdo na
accdo e sobre a ac¢do e consequentemente contribuir para a qualidade dos cuidados de
Enfermagem. Foi demonstrado interesse por parte dos profissionais para este tipo de
pesquisa, e tem sido possivel a sua aplicagdo quando surge alguma duvida.

De real¢ar que a metodologia utilizada neste relatorio permitiu responder aos
objectivos propostos, ao mostrar o contributo do enfermeiro no que se refere a educagao
e apoio do cuidador familiar da pessoa em situa¢ao de cuidados paliativos no domicilio,
devendo o enfermeiro considerar sempre a pessoa em fim de vida e familiar cuidador
como unidade a cuidar.

Conclui-se que o primeiro a valorizar a intervengdo dos profissionais de saude ¢
o proprio cuidador, que encara especificamente o enfermeiro como profissional que
transmite seguranca, tranquilidade, informagao, apoio emocional e educa sobre aspectos
considerados mais praticos. Contudo, este apoio nem sempre ¢ suficiente ou
direccionado para as reais necessidades do cuidador e pessoa cuidada. E necesséario que
o enfermeiro se consciencialize da sua importancia nesta fase da vida da pessoa,
conheca as necessidades do familiar cuidador e cuide efectivamente de quem cuida
desenvolvendo intervengdes junto destes cuidadores, que contribuam para a capacitagao
e consequente melhoria da qualidade de vida do doente e do cuidador familiar/familia.

Com a elaboragcdo deste relatério espero ainda levar outros profissionais de
enfermagem a reflectirem sobre a necessidade de cuidarem de quem cuida, promovendo
desta forma uma verdadeira reflexdo na accdo e sobre a ac¢do o que passa por uma

tomada de decisdo cada vez mais assente na pratica baseada na evidéncia.
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Anexo I — Projecto de estagio
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Anexo II — Plano Nacional de Cuidados Paliativos
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Anexo IIT — Curso Basico de Cuidados Paliativos promovido pelo Hospital Residencial

do Mar/Certificado
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Anexo IV — Trabalho apresentado em estagio (Partilha de experiéncias nos diferentes

servigos e apresentacdo da metodologia PICO a equipa de profissionais)
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Anexo V - Processo pesquisa e selec¢@o dos artigos
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Anexo VI — Tabela de analise do artigo Experiences and sense of family caregivers

of patient in oncology palliative care
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Anexo VII - Tabela de analise do artigo The experience of family members caring for a
dying loved one
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Anexo VIII — Tabela de analise do artigo Positive aspects and challenges associated
with caring for a dying relative at home... including commentary by Coyle N
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Anexo IX — Tabela de analise do artigo Vulnerability of family caregivers in terminal palliative
care at home; balancing between burden and capacity
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INTRODUCAO

O presente estdgio em Cuidados Paliativos integra-se no plano de estudos do
curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Processo de Doenc¢a na Comunidade.
Ira desenvolver-se no Centro Hospitalar Médio Tejo — Tomar, no servigo de Cuidados
Paliativos durante dez semanas e no Hospital Residencial do Mar, também na Unidade
de Cuidados Paliativos durante cinco semanas.

Neste estagio, e conforme documento orientador de estadgio disponibilizado pela
Escola Superior de Enfermagem de Santarém (2010), pretende-se adquirir competéncias
como:

- Demonstrar conhecimentos que permitam maximizar a qualidade de vida da
pessoa em situacao de doenga e ou dependéncia numa perspectiva transdisciplinar,

- Trabalhar em equipa multidisciplinar em contexto de cuidados paliativos,
segundo a filosofia de uma abordagem integrada,

- Reflectir eticamente sobre as problematicas inerentes a pratica dos cuidados em
contexto de cuidados paliativos,

- Aplicar competéncias técnicas e humanas na interven¢do com a pessoa/familia
em situagdo de fim de vida,

- Mobilizar resultados da investigacdo no ambito dos cuidados paliativos.

No sentido de atingir as competéncias indicadas, defini como objectivo geral

para este estagio:



é Desenvolver competéncias a nivel dos cuidados a pessoas com necessidade de

cuidados paliativos e sua familia.

Como objectivos especificos:

é Conhecer a estrutura organico - funcional do Servigo de Cuidados Paliativos

do Hospital de Tomar e do Hospital Residencial do Mar;

é Integrar a equipa multidisciplinar;

6 Conhecer o fluxo de referéncia e os critérios de referenciacdo de utentes para

admissao na Unidade de Cuidados Paliativos;

6 Determinar as necessidades de uma pessoa em fim de vida e sua familia e

elaborar um plano de cuidados que integre respostas as mesmas;

¢ Conhecer e aplicar os principios de controlo sintomatico;

¢ Identificar situagdes complexas na comunica¢ao em cuidados paliativos;

é Acompanhar a pessoa internada em Cuidados Paliativos em fase agonica;

é Acompanhar a familia na fase do luto;

6 Reflectir sobre o que pensa a pessoa em situacdo de fim de vida internada

numa unidade de Cuidados Paliativos;

é Reflectir sobre as aprendizagens realizadas ao longo do estagio.



PLANO DE ACTIVIDADES

Objectivos Especificos . )
Actividades Periodo
é Conhecer a estrutura organico - » Reunido com a Enf' Chefe e Enf' Cooperente de estagio, afim de obter
funcional do Servico de Cuidados informagdes/esclarecimentos acerca de:
Paliativos, assim como integrar aj %X Estrutura organico-funcional da Unidade (equipa multidisciplinar, N
0
equipa multidisciplinar. normas, protocolos e equipamentos),
decorrer
X Metodologia de trabalho, da 1°
a
X Articulacdo com outros técnicos, servigos ¢ instituigoes,
semana
* Circuito do utente/familia .
de estagio

» Apresentagdo e integragdo na equipa multidisciplinar;
» Contacto com os suportes de registo, normas e protocolos existentes no

servigo;




Objectivos Especificos

Actividades Periodo
é Conhecer o fluxo de referéncia ¢ » Pesquisa dos diferentes canais de referenciacdo dos utentes, nomeadamente
os critérios de referenciacdo de critérios da RNCCI para solicitar internamento de pessoa em fase terminal
utentes para admissdo na Unidade » Mobiliza¢do de recursos que permitam esclarecer questdes e complementar]|| Ao longo
de Cuidados Paliativos. conhecimentos, nomeadamente: do estagio

%X Esclarecimento de questdes com o enfermeiro cooperante

X Pesquisa bibliografica




Objectivos Especificos

é Determinar as necessidades de
uma pessoa em fim de vida e sua
familia e elaborar um plano de
cuidados que integre respostas as

mesmas.

Actividades Periodo
» Estudo da situagdo dos diferentes utentes internados, nomeadamente motivo de
internamento;
» Realizagdo do acolhimento de pelo menos um utente na Unidade de Cuidados
Paliativos; Ao longo
> Prestagdo de cuidados globais a pessoa em fim de vida e sua familial|| do estagio

considerando o Processo de Enfermagem, assim:
X Avaliacdo inicial para identificacdo das necessidades da pessoa em fim de
vida e sua familia;
X Planeamento de actividades e estratégias a desenvolver com 4
pessoa/familia
X Validacao dos cuidados planeados com a pessoa/familia
X Implementagdo dos cuidados planeados
X Elabora¢ao de registos de enfermagem recorrendo ao SAPE e segundo
normas do servico, que transmitam a realidade dos cuidados prestados e que
permitam a continuidade dos cuidados;
X Avaliagdo dos cuidados prestados;
X Reformula¢do dos cuidados planeados, sempre que necessario;

» Participagdo da pessoa/familia na elaboracdo do plano individual de
intervencao;

» Acompanhamento e apoio dos familiares;

» Reflexdo sobre questdes éticas no processo de fim de vida.




Objectivos Especificos Actividades Periodo
é Conhecer e aplicar os principios Avaliagdo dos sintomas
de controlo sintomatico. Explicagdo das causas dos sintomas
Monitoriza¢ao dos sintomas, através da utilizagdo de instrumentos de medidaj Aol
estandardizados (escalas de pontuacdo ou escalas analdgicas) e recorrendo a ° Ong(.)
do estagio

métodos de registo adequados;

Realizagao do plano de cuidados com a pessoa

Utilizagdo de uma estratégia terapéutica mista (medidas nao farmacologicas ¢
farmacologicas prescritas)

Reavaliagdo periodica da situagao

Monitoriza¢do das constantes de conforto (presenca de sintomas, bem estar

psicolédgico e qualidade do sono).




Objectivos Especificos

Actividades

Periodo

na comunicacdo em

paliativos

é Identificar situagdes complexas

cuidados

» Reconhecimento da comunicagdo como pilar e estratégia terapéutica de|
intervencao no sofrimento e controlo de sintomas;

» Mobilizagdo de estratégias que permitam|
esclarecer/aprofundar/complementar ~ conhecimentos  relativos
comunica¢do com a pessoa em fim de vida e sua familia;

» Intervenc¢do na comunica¢do de mas noticias

» Intervengdo na comunicagdo do diagnostico e prognostico

Ao longo do

estagio




Objectivos Especificos

Actividades

Periodo

é Acompanhar a pessoa internadal
em Cuidados Paliativos em fase

agonica

» Identificacdo das caracteristicas da pessoa em fase agonica;
» Realizagdo de plano de cuidados que implique redefinicdo dos
objectivos;
» Apoio a familia na agonia;
» Mobilizacdo de recursos que permitam esclarecer questdes ¢
complementar conhecimentos, nomeadamente:
% Esclarecimento de questdes com o enfermeiro cooperante

% Pesquisa bibliografica

Ao longo do

estagio




Objectivos Especificos Actividades Periodo
) » Avaliacdo da sintomatologia no luto;
& Acompanhar a familia na fase do Ao longo do
» Intervencao no processo de luto; )
luto. o _ estagio
» Deteccao precoce de sinais de luto complicado;
» Mobilizagdo de recursos que permitam esclarecer questoes

complementar conhecimentos, nomeadamente:
%* Esclarecimento de questdes com o enfermeiro cooperante

% Pesquisa bibliografica
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Objectivos Especificos

Actividades

Periodo

é Reflectir sobre as aprendizagens

realizadas ao longo do estagio.

» Realizagao de reunides formais ¢ informais (com Professor orientador de
estagio, assim como com Enf' cooperante) para discussdo e reflexdo
acerca de situacdes vivenciadas

» Discussao em grupo sobre a experiéncia vivenciada em momento j
designado pela escola.

» Partilha da experiéncia vivenciada com toda a equipa multidisciplinar daj
Unidade de Cuidados Paliativos

» Realizagdo de reunido de avaliacdo final com a Enf* cooperante ¢

Professor orientador

Ao longo do

estagio

Ultima semana de
estagio
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