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Resumo

Atualmente assistimos ao envelhecimento acelerado da populagdo, em Portugal. Com o
envelhecimento, vem o aumento da frequéncia de doencas crdnicas e oncoldgicas que exigem
cuidados prolongados. Perante esta realidade, é cada vez mais urgente a formacdo em cuidados
paliativos. Mais do que curar as suas doengas, as pessoas precisam de ser cuidadas, colocando-as
no centro dos cuidados. Essa é a missdo central dos cuidados paliativos. O sofrimento e a morte
fazem parte de qualquer especialidade médica. Reconhecer o sofrimento, alivia-lo e acompanhar
as pessoas no fim de vida, devem ser competéncias transversais a todos os médicos. Assim, os
cuidados paliativos deveriam fazer parte da formacdo bdsica em medicina.

Paralelamente a isto, vivemos num mundo cada vez mais polarizado e menos empatico.
Aprender a cuidar e humanizar a medicina é igualmente urgente. Devido a necessidade de
formagdo neste dominio, um estadgio em cuidados paliativos tornou-se o instrumento ideal para o

crescimento como futura médica.

Para além de cuidar da pessoa com doeng¢a, um médico deve estar atento a todo o seu
contexto. As pessoas que rodeiam o doente e cuidam dele, muitas vezes também sofrem com a
sua doenca e situacdo. Uma visdo integrada pressupde a atencao a toda a “unidade de cuidados”.
Assim, os cuidadores informais também merecem dedicagdo e prestagao de cuidados. Com isso,
para além de aliviarmos o seu sofrimento, estaremos a aprender a cuidar com quem cuida.



Abstract

We are currently witnessing the accelerated ageing of the Portuguese population. With
aging comes an increase in the frequency of chronic and oncological diseases that require
long-term care. In light of this reality, training in palliative care is becoming increasingly urgent.
Rather than curing their illnesses, people need to be cared for, placing them at the center of care.
This is the central mission of palliative care. Suffering and death are part of any medical specialty.
Recognizing suffering, alleviating it, and accompanying people at the end of life should be core
competencies for all doctors. Therefore, palliative care should be part of basic medical training.

At the same time, we live in an increasingly polarized and less empathetic world. Learning
to care and humanize medicine is equally urgent. Given the need for training in this area, an
internship in palliative care has become the ideal tool for growing as a future doctor.

In addition to caring for the person with the illness, a doctor must be aware of the entire
context. People surrounding and caring for the patient often also suffer from their illness and
situation. An integrated approach involves attention to the whole "care unit." Therefore,
caregivers also deserve dedication and care. By doing so, not only will we alleviate their suffering,
but we will also be learning how to care for those who take care.



Lista de abreviaturas

Cl: Cuidadores Informais

CP: Cuidados Paliativos

DPOC: Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica

GAD-2: Generalized Anxiety Disorder-2

n: NUmero

OCDE: Organizacdo para Cooperacdo e Desenvolvimento Econdmico
OMS: Organizagao Mundial da Saude

PHQ-4: Patient Health Questionnaire for Depression and Anxiety

PPS PT: Escala de Avaliacdo do Desempenho do Doente em Cuidados Paliativos (versdo portuguesa
da Palliative Performance Scale)

PPSv2: Palliative Performance Scale versao 2
SIDA: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
VIH: Virus da Imunodeficiéncia Humana

ULSSA: Unidade Local de Saude Santo Anténio
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Analise reflexiva sobre o estagio no Servigo de Cuidados Paliativos

Introdugao

O presente relatdrio descreve o estdgio em Cuidados Paliativos, realizado no ambito da
unidade curricular Dissertacdo/Projeto/Estagio do 62 ano do Mestrado Integrado em Medicina no
Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar.

Prestes a terminar o curso de medicina, deparei-me com uma realidade que ndo esperava
encontrar: ndo aprendi a cuidar. Ao longo dos anos aprendi a reconhecer sinais e sintomas, a
comunicar de forma empdtica, a elaborar um raciocinio clinico, interpretar exames, fazer
diagndsticos e definir terapéuticas. Contudo, precisava ainda de aprender a cuidar e humanizar a
medicina. Apds um breve contacto com os Cuidados Paliativos percebi que havia alguém que
poderia ensinar isso mesmo.

Os Cuidados Paliativos tém o objetivo de melhorar a qualidade de vida de pessoas com
doengas avangadas ou que ameacem a vida. Através de uma visao holistica, procuraram prevenir e
aliviar o sofrimento fisico, psicoldgico, espiritual e social.' Mais do que curar ou tratar, a medicina
paliativa procura cuidar de pessoas em fim de vida. O cirurgido e escritor Atul Gawande refere isso
mesmo “devemos encarar a medicina como uma forma de prolongar a qualidade de vida.”* Com o
crescimento da populagdo idosa, a necessidade de cuidados paliativos continuard a crescer.
Perante essa realidade é imperativo adquirir competéncias nesta area.

De igual forma, reconheci que, para além dos profissionais de saude que dedicam a sua
vida a prestacdo de cuidados, existe uma parte da populacdo que também o faz, de forma informal
e ndo remunerada. Os cuidadores informais sdo também professores na area do “cuidar". Muitos
dedicam a sua vida e abdicam da sua salde ou trabalho para cuidar dos seus familiares. A sua
resiliéncia perante as inumeras dificuldades e sofrimento, comprova que podemos aprender a
cuidar com quem cuida.

Objetivos do estagio

Este estagio teve como propdsito a humanizagdo dos conhecimentos adquiridos ao longo
do curso de medicina, através da medicina paliativa. Para isso, o estagio pretendia cumprir os
seguintes objetivos: (1) Compreender o espectro de a¢do da medicina paliativa e identificar os
principios dos cuidados paliativos; (2) Adquirir conhecimento e habilidades interpessoais sobre a
comunica¢do com a pessoa com doenca avangada e seus familiares; (3) Identificar os critérios de
doencga avancada em doentes oncolégicos ou ndo oncoldgicos e reconhecer os principais objetivos
terapéuticos (farmacoldgicos e ndo farmacoldgicos); (4) Compreender a intervengao
multidisciplinar dos cuidados paliativos perante as vérias dimensdes do sofrimento humano (fisica,
psicoldgica, familiar, social e espiritual); (5) Acompanhar pessoas com doenca grave e avanc¢ada
em todas as fases do seu percurso, incluindo ultimos dias a horas de vida. Devido a importancia e



ao interesse pessoal no tema, foi desenvolvido o objetivo de avaliar sumariamente o impacto da
prestacdao de cuidados na salde do cuidador informal de doentes em cuidados paliativos.

Organizagdo do estagio

O estagio decorreu entre o dia 5 de novembro de 2024 e o dia 16 de janeiro de 2025, no
Servigo de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude de Santo Antdnio (ULSSA). Este teve um
carater observacional e formativo, com duracdo de 96 horas. A estudante acompanhou as vdrias
atividades realizadas diariamente pelos membros da Equipa de Cuidados Paliativos,
nomeadamente, a Dra. Manuela Bertdo e a Enfermeira Isabel Gongalves. Durante as manhas,
geralmente, eram sempre vistos doentes em regime de consultoria. Durante a tarde,
especificamente as segundas-feiras, eram acompanhadas as consultas externas. Devido a
necessidade de presenca de varios profissionais, as conferéncias familiares tinham horarios
sempre distintos consoantes as necessidades.

Posteriormente, foram realizadas entrevistas a cuidadores informais de doentes em
cuidados paliativos, a fim de conhecer melhor o seu papel e realizar uma breve andlise sobre o
impacto da prestacdo de cuidados na sua saude.



Descrigdao sumadria de atividades

Os Cuidados Paliativos

A Organizacdo Mundial da Saude define Cuidados Paliativos (CP) como a abordagem,
promovida por uma equipa multidisciplinar, que tem como objetivo melhorar a qualidade de vida
do doente e dos seus familiares perante uma doenga que ameace a vida. Essa abordagem visa a
prevencdo e o alivio do sofrimento, através da identificagdo precoce e do tratamento dos sintomas
fisicos, além de oferecer apoio a nivel social, psicoldgico e espiritual.!

O alivio de sofrimento é muitas vezes associado ao alivio de dor e sintomas fisicos, no
entanto, os CP adotam uma abordagem holistica que visa apoiar os doentes a varios niveis. Para
isso, para além do alivio sintomdtico, é oferecido apoio emocional e psicoldgico, ajudando os
doentes e os seus familiares a lidarem com os aspetos emocionais da doeng¢a, como medo, tristeza
e ansiedade. O apoio espiritual é igualmente importante, sendo a equipa sensivel as suas
necessidades religiosas e espirituais.>*> Perante a sobrecarga emocional e a pratica associada ao
cuidado do doente, os cuidadores também recebem apoio social que auxilia o planeamento e a
organiza¢do dos cuidados necessarios, garantindo que todos os aspectos da assisténcia sejam
adequadamente coordenados.® Desta forma, os CP prestam cuidados personalizados, onde a
equipa trabalha de perto com o doente e a sua familia para elaborar um plano de cuidados que
respeite os desejos e as necessidades do doente, com base em decisGes informadas quanto aos
cuidados e tratamentos disponiveis.® Estes diversos aspectos comprovam a visdo integrada e
humanizada, centrada no doente, que os CP defendem e praticam. Apenas assim é possivel
melhorar a qualidade de vida e garantir o conforto da pessoa com doencga avancada ou em final de
vida e apoiar os seus cuidadores e familiares.

Os CP prestam diversos servigos e, por isso, necessitam de vdrios profissionais com papéis
igualmente importantes. A equipa pode ser formada por médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicologos, psiquiatras, farmacéuticos, fisioterapeutas e assistentes espirituais.

O servigo de CP da ULSSA teve origem na Equipa Intrahospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos criada em 2008. As pioneiras deste projeto foram a Dra. Elga Freire (médica internista
com competéncia em medicina paliativa) e a Enf2 Julia Alves, que tinham o objetivo de
desenvolver novas abordagens para tratar os pacientes de forma integral, além de auxiliar na
tomada de decisdes mais complexas. Com o aumento das necessidades, em 2023, esta equipa
passou a servico de CP que, atualmente, é constituido por seis médicas (a tempo parcial), cinco
enfermeiras (quatro a tempo inteiro e uma a tempo parcial), uma psicéloga (tempo inteiro), uma
psiquiatra (a tempo parcial), uma assistente social (a tempo parcial) e um assistente espiritual. O
servico de CP funciona com os seguintes objetivos: um objetivo assistencial, colaborando com os
outros servicos da ULSSA; um objetivo formativo, realizando cursos basicos de formagdo em CP
para a comunidade da ULSSA e leciona a UC Optativa de Cuidados Paliativos do ICBAS; e um
objetivo cientifico, participando em varios projetos e publicagGes.



A pessoa em cuidados paliativos

Os cuidados paliativos sdao prestados a pessoas com doengas em estadios avangados ou
gue ameacem a vida. Essas condi¢gbes podem ser muito variadas, sendo as mais comuns as
doencgas oncoldgicas, as doencgas cardiacas, a doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC), a
doenca renal crénica, a doenca de Alzheimer, a doenca de Parkinson e a esclerose lateral
amiotrofica.”® Nos doentes em cuidados paliativos, a abordagem inclui a gestdo dos sintomas e
das consequéncias fisicas e emocionais das suas doencas.

O alivio da dor é um dos aspectos mais relevantes e frequente para estes doentes, pois
muitas dessas doencas provocam dores intensas e prolongadas.’ Muitas vezes o controlo da dor é
um desafio, no entanto, por vezes, é necessario primeiro desmistificar mitos associados a
utilizacdo de certos medicamentos, como a morfina, para que seja possivel efetivamente controlar
a dor. No entanto, é importante realgar que a dor pode ndo ser explicada apenas por alteragées de
natureza fisica. Segundo a Associacdo Internacional para o Estudo da Dor, a dor é uma experiéncia
sensorial ou emocional desagradavel associada ou semelhante a dano real ou iminente, sendo
influenciada pelas experiéncias e expectativas anteriores.’® Ou seja, aspetos fisicos, espirituais,
psicoldgicos e sociais influenciam a percecdo de dor de diferente forma para cada pessoa. Através
da observacdo destes factos, Dame Cicely Saunders, a fundadora do movimento moderno de
cuidados paliativos, desenvolveu o conceito de “dor total”.'* Este conceito engloba a dimensdo
espiritual, psicoldgica e social, e ndo apenas a componente fisica. Perante uma doencga grave ou
avancada, as expectativas de uma pessoa podem ficar profundamente abaladas, causando grande
sofrimento. Por isso, é fundamental compreender este conceito para melhor acompanhar e aliviar
a dor da pessoa em cuidados paliativos, ndo limitando o seu alivio ao tratamento farmacoldgico,
mas igualmente a intervencdes psicoemocionais e sociais, assim como suporte espiritual.***?

Outros sintomas que afetam frequentemente estes doentes sdo a dispneia, a obstipacdo,
as nauseas, a anorexia e até a ansiedade ou a insdnia. Os Cuidados Paliativos sdo habitualmente
vistos como arautos da morte, sendo comum a comunidade em geral considerar que apenas as
pessoas em situa¢do de fim de vida beneficiam deste tipo de abordagem. Esta ideia ndo poderia
ser mais equivocada. Os CP abordam e acompanham um conjunto heterogéneo de pessoas onde a
complexidade é dominante. Os doentes oncoldgicos sob quimioterapia com intengdo paliativa
também podem beneficiar do apoio dos CP no controlo de efeitos secunddrios e ndo sé de
sintomas causados pela doenca em si.**** Da mesma forma, os doentes com doencas crénicas
avancadas como a insuficiéncia renal ou a DPOC, sdo acompanhados para controlar sintomas
como a dispneia ou a fadiga extrema, proporcionando um alivio significativo e ajudando o doente
a manter o nivel de autonomia possivel.*

Na ULSSA ndo existe internamento dedicado aos Cuidados Paliativos. Os doentes
internados nas varias enfermarias e acompanhados pela equipa de CP sdo inicialmente
referenciados e depois acompanhados através de consultoria. A avaliacdo de cada doente comeca
pela leitura do pedido de colaboragao e dos seus registos clinicos. Esta avaliagdao é sempre feita
por uma médica e enfermeira, em equipa. Apds colher as informagdes relevantes com os
enfermeiros que acompanham os doentes nas vdrias especialidades, é realizada a anamnese e
exame fisico ao doente. E importante destacar que os profissionais das equipas de CP sdo
especialistas em colocar, verdadeiramente, o doente no centro dos cuidados e isso comeca logo



na anamnese. Os doentes sdo ouvidos com atenc¢do, empatia e compaixdo. Ha espaco e tempo
para serem colocadas as suas duvidas e partilhar os seus medos. Interessa a abordagem paliativa,
a escuta séria do sofrimento fisico, emocional ou espiritual. Para além dos doentes referenciados,
a equipa de CP acompanha doentes que estdo no domicilio através de consulta externa. Esses
doentes foram inicialmente acompanhados em contexto hospitalar e, apds a sua alta, continuam
com o acompanhamento através de chamadas telefénicas ou presencialmente. E um desejo
comum entre os doentes em CP voltar ao seu domicilio, estando ou ndo nos seus ultimos dias de
vida. Um estudo epidemioldgico nacional, em 2010, mostrou que apesar da maioria das pessoas
(51%) preferirem morrer em casa ou em unidades de cuidados paliativos (36%), mais de metade
da popula¢do (60%) acaba por morrer num hospital ou clinica.'® Infelizmente em Portugal ainda
ndo ha o investimento em cuidados paliativos domicilidrios suficiente para satisfazer as
necessidades e preferéncias da populagdo. Os doentes acompanhados pela equipa de CP através
de teleconsulta manifestavam muitas vezes a importancia deste acompanhamento e varios
partilhavam que esta era a Unica forma de terem acompanhamento médico regular.

Atividades desenvolvidas
Os doentes acompanhados

Apresenta-se a seguir uma breve casuistica relativamente as situagdes acompanhadas
durante o estégio, incluindo a média de idades, a distribuicdo por sexo, as doengas definidoras de
progndstico, bem como o acompanhamento da equipa de CP e as conferéncias familiares
realizadas.

Ao longo do estagio, no total, foram observados 49 doentes, 22 em consulta externa e 27
doentes em internamento. Trés dos doentes observados em consulta externa foram internados,
posteriormente, devido a evolugdao e complica¢des da sua doenga. A média de idades dos doentes
foi de 67 anos, variando entre os 31 e 98 anos. Relativamente ao sexo, 51% (n=25) dos doentes
eram do sexo masculino e 49% (n=24) eram do sexo feminino.

Relativamente a doenga definidora de progndstico, 53% (n=26) dos doentes apresentavam
doenca oncoldgica, sendo que 3 destes estavam ja em fase metastdtica no momento do
diagnéstico e no primeiro contacto com a equipa de CP ndo tinham uma neoplasia primdria
identificada. Uma grande parte dos doentes (47% n=23) tinha doencga nao oncoldgica.

As doencas oncoldgicas mais frequentemente observadas foram: neoplasia hepatica e/ou
biliar, que representaram 25% (n=6) dos casos; seguida pela neoplasia pancreatica, com 13%
(n=3); e neoplasia pulmonar, também com 13% (n=3). Em relagdo as doengas ndo oncoldgicas, as
condigdes mais prevalentes incluiram a sindrome demencial, que afetava 22% (n=5) dos doentes,
as doencas cardiovasculares, com 22% (n=5), e as doengas neuroldgicas, que representaram 17%
(n=4) dos casos.

A maioria destes doentes (53% n=26) ja era acompanhada pela equipa de CP e 47% (n=23)
foram referenciados e observados pela primeira vez pela equipa durante este periodo. Durante o



acompanhamento dos doentes em internamento, dos 29 doentes observados, foi realizada
conferéncia familiar em 79% (n=23) deles.

Dos 49 doentes acompanhados, 29% (n=14) encontravam-se em situagao de ultimas horas
a dias de vida e 2 doentes, que inicialmente observei em consulta externa, foram posteriormente
internados e entraram também nessa fase. Assim, durante o estagio foram acompanhadas 16
pessoas em Ultimos dias a horas de vida. Relativamente ao local de morte, 37% (n=18) dos
doentes faleceram durante o periodo de estdgio, sendo que destes, 61% (n=11) faleceram no
hospital e 39% (n=7) faleceram em casa.

Consultadoria/Internamento

Atualmente o servico de CP da ULSSA acompanha alguns doentes internados através do
regime de consultadoria. As consultadorias sao realizadas num modelo colaborativo com os outros
servicos do hospital e tém objetivos diversos; nomeadamente, comunicar aos doentes e as suas
familias o que os CP podem oferecer, propor uma terapéutica individualizada que possibilite um
maior alivio dos sintomas, fornecer orientacdes para os cuidados apds a alta, garantindo o maior
conforto possivel para os doentes e seus familiares/cuidadores, e adjuvar na tomada de decisdes
sobre os meios de diagnéstico ou intervengdes que possam ndo trazer beneficios.

Durante o estagio, tive a oportunidade de perceber que a equipa de CP dedicava muita
atencdo ao ajuste e adequacdo da medicagdo dos doentes. Tinham sempre em conta a fase de
vida em que os doentes se encontravam, especialmente no caso das pessoas em Ultimas horas a
dias de vida. Esta era uma das tarefas que absorvia mais tempo durante as consultorias, no
entanto, era a que demonstrava resultados mais visiveis e rapidos no alcance do bem-estar dos
doentes. Por exemplo, um doente que tinha dispneia, apds o ajuste da medicagdo, através do uso
adequado de opidide (no caso, morfina 2.5mg, 4/4 horas, subcutanea),"” na observacdo seguinte
ja se encontrava significativamente melhor. Através do acompanhamento da equipa durante estas
tarefas, compreendi que muitas vezes os doentes em fim de vida estdo polimedicados ou com
terapéuticas desajustadas para os objetivos de cuidado que precisam.

Para além da dedicacdo ao doente, foi muito interessante observar que a equipa de CP
também tem a preocupacdo de atender as necessidades e dificuldades da equipa assistente que
acompanha o doente. Por um lado, participavam na tomada de decisdes, na resolucdo de dilemas
éticos e na organizacdao dos cuidados ao doente. Um exemplo muito particular, na presenca de
doentes com xerostomia, a equipa de CP requeria gelados, como tratamento ndo farmacoldgico,
para o alivio da sensac¢do de boca seca. Este é dos sintomas mais perturbadores para os doentes e
menos valorizados pelos profissionais de saude.'”'® Por outro lado, foi muito interessante
identificar o trabalho em equipa, destacando o crescimento mutuo. A titulo de exemplo, no
contexto de uma conferéncia familiar, os profissionais partilharam entre si o dilema diante da
comunicacdo do diagndstico de infecdo por VIH/SIDA. Neste caso, os pais de um jovem que ndo
viam ha muitos anos, questionavam o porqué de o filho estar em ultimos dias de vida pois ndo
sabiam que o filho estaria doente. Este jovem tinha sido internado por uma criptococose grave,
definindo o diagndstico inaugural de infegao por VIH em estddio SIDA. Infelizmente, a evolugdo do
jovem foi desfavordvel ao longo do internamento, sofrendo de varias intercorréncias. Na altura,



em coma, por estar incapaz de comunicar, nao foi possivel tomar conhecimento da sua vontade
em relagdo ao conhecimento dos pais sobre a sua doenca definidora de progndstico. Esta situacao
proporcionou uma discussdo produtiva acerca da incerteza na medicina e na tomada de decisGes.
Atul Gawande, um cirurgido, escritor e especialista em salde publica analisa bem este tema: “A
grande dificuldade da medicina — aquilo que torna ser paciente tdo angustiante, ser médico téo
dificil e ser parte da sociedade que paga as contas que eles acumulam tdo irritante — é a
incerteza... O estado fundamental da medicina é a incerteza. E a sabedoria — tanto para os

pacientes como para os médicos — é definida pela forma como se lida com ela.”***°

Uma das aprendizagens mais significativas foi precisamente no decorrer do
acompanhamento dos doentes internados. Durante a anamnese com o doente, varias vezes,
testemunhei que o siléncio e as perguntas certas fazem parte do plano terapéutico. E no primeiro
contacto com o doente que os médicos ou enfermeiros iniciam a sua intervencdo, seja ela
terapéutica ou de conforto. Perguntas como “Como se tem sentido?” ou “Hd alguma coisa que o
preocupa?” permitiam a abertura do doente para partilhar o seu sofrimento nas suas diferentes
vertentes. Surpreendentemente, notei que muitas vezes as respostas eram sobre o sofrimento dos
seus familiares ou com questdes sociais. Estudos mostram exatamente isso, € comum pessoas
com doengas avangadas ou terminais referirem o sentimento de ser um fardo para os seus
familiares.?*? Este sentimento esta relacionado com o sofrimento emocional e com preocupacdes
psicossociais e existenciais. Citando a Dra Manuela Bertdo, aprendi que “muitas vezes, quando néo
nos centramos no doente, a sua dor passa para segundo plano” e o siléncio faz parte da escuta
ativa que permite isso mesmo. Para além disto, durante a anamnese, outro aspeto que fazia a
diferenca, nalgumas situacdes, foi o toque fisico. Estudos indicam que o toque fisico como forma
terapéutica pode ter beneficios no tratamento da ansiedade, depressdo e dor.?** De facto, é
conhecido que o exame fisico é muito importante na relacdo de confianca do doente para com o
médico, no entanto, o toque fisico durante a anamnese é muitas vezes esquecido e pode ser
terapéutico.

Conferéncias familiares

As conferéncias familiares sdo instrumentos de trabalho de grande importancia nos
Cuidados Paliativos.”® Cada vez mais estudos apontam que estas reunides tém um papel
fundamental na redugao do sofrimento do cuidador, na mitigacao da percep¢do de necessidades
ndo atendidas e no processo de luto dos familiares de doentes em CP.**??% As conferéncias
familiares sdo realizadas com o objetivo de proporcionar um espacgo para a comunicacdo entre os
profissionais de saude, o doente e os seus familiares ou cuidadores. Esta reunido deve oferecer
um espago calmo, com um ambiente seguro, para que todas as duvidas sejam colocadas. Sempre
gue possivel ou desejavel por parte do doente, estas reuniGes acontecem na sua presenca.
Infelizmente, no hospital, em contexto de enfermaria, muitas vezes isto ndo era possivel. Nestas
conferéncias hd espago para o esclarecimento de duvidas em relagdio a doenca e ao seu
progndstico e para a partilha de inquietacdes em relacdo ao estado de saude do doente. Para além
disto, define-se um plano de cuidados ajustado ao doente e sdo agilizadas questdes praticas em
relacdo aos cuidados prestados no domicilio (cuidados de higiene, alimenta¢do, medicacdo, etc).



Os desejos e vontades dos doentes sdo os guides preferenciais no planeamento dos

cuidados.”>?%?7%8

Ao longo das varias conferéncias familiares que assisti, foi bastante impactante a
prontiddao dos familiares em garantir a melhor qualidade de vida e conforto para o doente. Apesar
do seu sofrimento perante a situacdo, geralmente, os familiares mostraram uma admiravel
disponibilidade para tudo fazerem pelo familiar, desde adquirirem ajudas técnicas necessarias
para o conforto do doente (como camas articuladas), até deixarem o seu emprego durante o
tempo necessario. Nestas situagdes, frequentemente, sdo colocadas questdes morais e as
conferéncias entre os familiares e os profissionais de saude sdo muito importantes para esclarecer
e desmistificar mitos. Muitas pessoas associam os cuidados paliativos a ideia de “jd ndo hd nada a
fazer” e esta pode surgir na conversa com os familiares. Na realidade, os familiares tém este medo
por desconhecimento. Testemunhei que, assim que |hes é explicado que tudo ainda se pode fazer
para confortar e dignificar o seu familiar, uma nova esperanca emerge. As conferéncias familiares
tém um papel importantissimo no alivio da angustia vivida pelos familiares da pessoa com doenca.

E comum que os doentes manifestem o desejo de regressar a sua casa para viverem o0s
seus ultimos dias.’® Contudo, para muitos familiares, essa decisdo representa um encargo
significativo. Embora, por um lado, partilhem o mesmo desejo, por outro, a gestdo de todas as
questdes associadas a essa escolha aumenta a sensacdo de impoténcia e sofrimento. Assim, as
equipas tém a funcdo de esclarecer todas as duvidas, auxiliar nos processos burocraticos e
estabelecer contacto com as equipa de cuidados mais préximas da residéncia do doente. A certeza
de que o seu familiar serd cuidado com dignidade e respeito, traz aos cuidadores confianca na
equipa e mais tranquilidade para viver esses momentos dificeis.?

Cuidar de uma pessoa nos ultimos dias de vida pode ser desafiante a varios niveis. Ndo é
infrequente, identificarem-se sinais de “conspira¢do de siléncio”. Esta é uma forma, mesmo que
inconsciente, que familiares (e por vezes profissionais de saude) encontram para “proteger” o
doente do sofrimento, omitindo o seu diagndstico e, especialmente, o seu progndstico.** Apesar
dos estudos sobre este tema ndao serem muitos, cada vez mais se reconhece as consequéncias
negativas desta abordagem. Esta falha na comunicac¢do esta relacionada com a falta de autonomia,
mau funcionamento familiar e desumanizacado dos cuidados de saude. Quando familiares abordam
a vontade de se omitir o progndstico ao doente nas conferéncias familiares, é fundamental a
comunicac¢do calma e clara por parte dos profissionais.>**"** Apesar da necessidade de “protecdo”,
os profissionais ajudam os familiares a entender que o processo de morte faz parte da vida;
explicam que o doente tem o direito de saber a verdade, consoante a sua vontade e a sua medida,
para assim, poderem tomar decisGes e ajustar as suas expectativas. Para além disso, relembram
gue o seu familiar pode ter um desejo que gostava de realizar e que, por isso, deve ter a
informacdo necessdaria em relagdo ao seu estado de saude. Estas sdo conversas delicadas e dificeis.
As competéncias comunicacionais e relacionais mostram-se, neste momento, cruciais para ajudar
a resolver a conspiragdo do siléncio e permitir a intimidade entre o doente e a familia. Aprendi que
ajudar os doentes e familiares a lidarem com as novas circunstancias é muito mais importante do
gue “protegé-los” de uma ma noticia. Além disso, foi transformador compreender que as pessoas
gravemente doentes sentem profundamente o declinio do seu corpo. Mesmo que ndo saibam



nomear a sua doenga, conhecem, muito antes de qualquer andncio, uma verdade so6 acessivel a
quem vivencia.

Consulta externa

Apds a alta clinica dos doentes acompanhados no internamento da ULSSA, os que
necessitam de acompanhamento para controlo sintomatico e ajuste terapéutico continuam a ser
acompanhados pela equipa de CP através da consulta externa. Nesta consulta estdo sempre
presentes uma médica e enfermeira e pode ser realizada por teleconsulta ou presencialmente.
Apesar de ndo ser uma prdatica comum na area médica, numa fase avancada de doenga ou em fase
final de vida, uma consulta a distancia traz mais conforto e beneficio para os doentes. Na
impossibilidade de um apoio préximo através de equipas comunitarias, estas consultas podem
evitar re-internamentos. Habitualmente, estas consultas tém o doente e o cuidador presentes.
Estes, tal como dito anteriormente, tém um papel muito ativo na gestdo de medicacdo e cuidados
prestados aos doentes. Especialmente nas consultas a distancia, os cuidadores sdo quem
consegue relatar com mais pormenor as necessidades dos doentes. Notei que em varias situacoes,
os cuidadores mostraram grande preocupagao em particular com a alimentagdo. Com a
progressao de varias doencas, como é o caso da deméncia, a disfagia e a anorexia sdo sintomas
que surgem e assustam os cuidadores.® Estes fazem parte do processo natural da doenca e, por
norma, ndo sado reversiveis. No entanto, para um cuidador ou familiar a diminui¢do de ingestdo de
alimentos significa que o doente “vai morrer a fome”. A equipa de CP, mais uma vez, mostrou-me
como é possivel desmistificar este mito através de uma comunica¢do honesta e compassiva.
Explicar o processo das doencas e que se deve recorrer a alimentacao de conforto, através de
sabores e alimentos que o doente aprecia e tolera, é um desafio. Gerir emocgbes e expectativas do
préprio cuidador ou familiar também é uma aspeto fundamental nestas consultas.

As consultas externas sao um espago que permite reforgar a relagao de confiancga entre o
doente, cuidadores e a equipa de CP. Foi quase uma novidade perceber que estas consultas tém o
limite de tempo determinado pelas necessidades do doente e cuidadores e nao pelo relégio.
Relembro uma consulta com uma senhora muito idosa, que vivia sozinha mas tinha todo o apoio
por parte do filho. Nas consultas anteriores, esta senhora mostrava-se deprimida e pouco
comunicativa. No entanto, na consulta que assisti, a senhora falava muito bem e com energia,
mostrando abertura para se explorar mais sobre as suas preocupac¢des e medos. Esta consulta foi
de grande importancia para a equipa, pois permitiu conhecer mais profundamente todas as
dimensdes do sofrimento desta senhora, o que so foi possivel, sobretudo, gracas a disponibilidade
e flexibilidade de tempo. Desta forma foi possivel criar um ambiente seguro onde a doente e
cuidadores colocam as suas questdes e reforgaram a sua confianga na equipa. Sabendo que esta é
uma grande dificuldade para os médicos, assistir a consultas que se focam no doente, através de
uma escuta ativa e empatica foi enriquecedor.

Ao longo do estdgio, tive a oportunidade de assistir a varias consultas e fui confrontada
com uma realidade que sabia existir, mas que nao tinha no¢do da sua dimensao: o sofrimento dos
cuidadores informais dos doentes em cuidados paliativos. Apesar de este ja ser um tema de
interesse pessoal, durante as consultas, fui tomando consciéncia que os cuidadores estao sujeitos



a uma sobrecarga emocional, social, econédmica e até mesmo fisica que muitas vezes nao é
reconhecida e valorizada. A fim de estudar esta situagao, foram recolhidos dados sobre os
cuidadores informais. A reflexdo sobre esse tema serd apresentada posteriormente.
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Reflexdo critica

As pessoas que deixam memdria

“A forma como as pessoas morrem permanece na memdria dos que vivem.” Esta frase, da
autoria de Cicely Saunders, descreve um desafio que foi surgindo ao longo do estagio.>* A forma
como as pessoas sdo tratadas nos seus Ultimos momentos é muito impactante, no entanto as suas
vidas trazem ainda mais historias e memarias. Nesse sentido, Cicely Saunders disse também, “Tu
és importante porque és tu, e és importante até ao ultimo momento da tua vida, e nés faremos
tudo o que pudermos, ndo sé para morrer em paz, mas também para viver até morrer.”** Associar
os ultimos momentos de vida a morte e esquecer toda a vida de uma pessoa, é limitativo. Para
além da sua doencga, cada pessoa traz consigo histérias e experiéncias Unicas e essas devem
também ficar na meméria.*

Recordo a pessoa que mais marcou o meu estagio. Conheci-a durante uma consulta
externa, uma mulher de 47 anos. Nessa consulta ndo trazia queixas especificas. Contou como se
sentia frustrada com a sua condicdo fisica. M. (nome ficticio) estava limitada a uma cadeira de
rodas devido a progressdo da sua doenga oncoldgica. Entre lagrimas discretas partilhou que se
sentia angustiada e um fardo para a sua familia. No entanto, dentro dela ia surgindo uma forca. O
seu filho mais novo faria 9 anos dali a uns dias. Disse que a sua motivacdo para fazer fisioterapia e
alegrar o seu espirito era estar bem e feliz na festa de aniversario do filho. O seu desejo era que
ele sentisse que a mde ndo estava doente. Durante esta consulta, a Dra Manuela e a Enfermeira
Isabel tentaram trabalhar com M. a aceitacdo da sua doenca. “O caminho transforma” foi a
mensagem com que M. voltou a casa nesse dia. Alguns dias depois, M. apresentou-se com
dispneia subita e foi internada. Desenvolveu um tromboembolismo pulmonar, uma complicacdo
da sua doenca oncolégica. No meio de toda a angustia e tristeza pela situacdo, havia a esperanca
de voltar a casa ainda a tempo do aniversario do filho. Durante estes dias, acompanhamos M..
Com ela e com a equipa de CP aprendi a olhar para o sofrimento espiritual com a mesma
importancia como para o sofrimento fisico. M. questionava-se muito sobre “porqué a mim?”. Nao
havendo resposta, restava continuar o trabalho de ver a transformacdo que a doenca pode trazer
e perguntar “para qué a mim?”. Todo este processo foi também transformador para mim. Os dias
foram passando e M. ndo tinha condi¢Ges fisicas para voltar a casa. A festa de aniversario do seu
filho foi celebrada no quarto do hospital. Apesar de ndo ser nada do que M. sonhou para aquele
dia, estava radiante e feliz por festejar a vida do seu filho junto da sua familia. Infelizmente, nos
dias seguintes M. continuou a piorar. Nos seus Ultimos dias de vida, os seus familiares estiveram
sempre presentes. Acompanha-los e ouvir o seu sofrimento foi, também para mim, um caminho
transformador. A dificuldade de deixar partir simultdnea com a vontade que M. ndo “sofresse”
mais causavam um grande sofrimento e desgaste nos familiares. Apenas com as palavras certas da
Dra Manuela e da Enfermeira Isabel estes familiares foram encontrando conforto. A morte de M.
foi muito impactante para mim, contudo foi a sua forca de viver e as vidas que a rodeavam que
ficaram na minha memodria.

Foram vdrias as histérias de doentes que me marcaram, algumas fui descrevendo ao longo

deste relatério. Para além deles, os seus familiares e cuidadores trouxeram-me muitos
ensinamentos. Filhos que fazem tudo para concretizar o desejo dos pais de voltarem a casa.
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Esposas que dedicam totalmente a sua vida aos seus maridos. Pais que mesmo idosos ddo a vida
pelo bem estar dos seus filhos. Observar a forma como olhavam para os seus familiares de alguma
forma fragilizados, relembrou-me que, como futura médica, quero também ter esse olhar humilde
e compassivo. Escutar as suas histérias ensinou-me muito, tanto a nivel académico como a nivel
social. Reconhecer o seu sofrimento, fosse ele fisico, espiritual ou psicolégico, fez-me crescer e
reconhecer que é preciso cuidar de quem cuida.

O sofrimento e as suas varias dimensoes

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude, os cuidados paliativos baseiam-se numa
abordagem abrangente e centrada na pessoa, abordando o sofrimento fisico, psicoldgico, social e
espiritual.! Ao longo do estégio fui percebendo como o sofrimento é multidimensional e como é
vivido de forma Unica em cada pessoa. A literatura nesta drea é vasta. Nomeadamente, Cassell é
conhecido por publicar sobre a natureza do sofrimento e o papel da empatia na profissdo médica.
Em 1991, na sua publica¢do sobre a natureza do sofrimento e os objetivos da medicina, concebe o
sofrimento como "um estado especifico de angustia severa relacionado a ameaca iminente,
percebida ou real, & integridade ou continuidade existencial da pessoa".*® Ou seja, o sofrimento
esta sujeito a condicdo da pessoa que o vive, seja pelas suas crencas, seja pelas suas experiéncias

de vida.?**’

Apesar de o sofrimento ser um tema que causa muito constrangimento no meio médico,
ele é um dos principais focos nos cuidados paliativos. A pessoa que vive com uma doenca
avancada pode ter inquietagBes espirituais que, se ndo forem abordadas com atengdo, podem
causar maior sofrimento do que a dor fisica que tem. O alivio de sintomas fisicos é essencial e um
sinal do avanco da medicina. No entanto, se o doente nao for olhado de uma forma holistica, o
alivio do sofrimento nunca sera alcangado. Uma particularidade dos CP que me surpreendeu e
com a qual aprendi muito foi o facto de nos registos clinicos, os médicos descreverem as varias
dimensdes do sofrimento de cada doente. Acredito que este simples ato ajudaria a humanizar a
medicina em todas as suas especialidades.

Apesar de todos os esforcos para diminuir o sofrimento humano, temos que reconhecer,
humildemente, que o sofrimento também faz parte da condigdo humana. O médico que s6
procura a cura e a auséncia de sofrimento, esquece-se da verdadeira natureza do ser humano.

Com o exemplo da equipa de CP, em particular da Dra Manuela Bertdo e da Enfermeira
Isabel Gongalves, aprendi que através do olhar atento ao sofrimento de cada pessoa, é possivel
reconhecer a sua esséncia. Ao longo do estdgio, vi no olhar de muitos doentes a gratidao por
estarem a ser ouvidos e atendidos com compaixdo. Esta frase descreve os seus olhares: “Ter
alguém que se importe com o nosso sofrimento no fim da vida é uma das coisas que traz muita paz

e conforto para quem estd a morrer e para os seus familiares.”***
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Os ultimos dias a horas de vida

Antes de qualquer reflexdo, trago a definicdo de “Ultimos dias a horas de vida”. Este
conceito ndao tem uma definicdo Unica aceite por toda a literatura. Uma das definigdes mais
comuns é: estado que precede a morte e que surge na sequencia da progressao de uma doenca
cronica avancada. A sua duracdo e de horas a dias, podendo excecionalmente estender-se ate 12
dias.**” Qutras defini¢cdes d3o um prazo para a duragdo estimada da vida, de menos de 6 meses.*
Mais do que um periodo de tempo definido, esta condi¢do implica a auséncia de causas reversiveis
para o processo de deterioracdo do doente. Para além disso, ndo existem exames complementares
ou escalas que identifiqguem esta fase. Por isso, o diagndstico desta condi¢cdo deve ser dado por
mais do que um profissional de satide.'” Algumas manifestacdes da fase de ultimos dias a horas de
vida sdo a deterioracdo progressiva do estado fisico, anorexia ou recusa alimentar, dificuldade na
degluticdo com disfagia para liquidos e até oscilacdo do estado de consciéncia. Junto destas pode

surgir ansiedade e agitacdo.'’***

Ao longo de 6 anos de curso de medicina, aprendi muito sobre doengas, os seus
diagndsticos e desenvolvi o meu raciocinio clinico. Contudo, foram raras as vezes que nos falaram
sobre o fim de vida. Reconhecer a evolucdao da doencga e os sinais de doenca avancada, é muito
importante. Mas e depois? Como morrem as pessoas que tém essas doengas? Ha ainda um grande
tabu a falar de morte no meio médico. Alguns afastam-se por desconforto, outros por
desconhecimento.**** Humanizar a medicina, passa também por reconhecer a fragilidade da vida
humana e as suas limitagGes.

Ao longo do estagio, acompanhar pessoas em ultimas horas a dias de vida foi o que mais
me marcou. Aprendi a reconhecer os sinais de fim de vida, identificar terapéuticas mais ajustadas
para esta fase ou outras medidas de conforto como a alimentacdo de conforto. No entanto,
acompanhar os doentes nesta fase é uma grande aprendizagem sobre cuidar. Faco minhas as
palavras da Dra Ana Claudia, “A melhor coisa que consigo fazer por alguém na hora da morte é
estar presente. Presente ao lado dessa pessoa, diante dela, por ela, para ela. Um estado de

presenca multidimensional que somente o caminho da compaixéo pode revelar.”*
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Analise qualitativa

Aprender a cuidar com quem cuida

Breve andlise ao impacto na saude dos Cuidadores Informais de Pessoas em Cuidados Paliativos

O papel fundamental dos Cuidadores Informais em Cuidados Paliativos

Tal como ja foi escrito, os familiares e cuidadores sdo elementos fundamentais nos
cuidados prestados a uma pessoa com doenca avancada ou em fim de vida.>* Por essa raz3o, os
profissionais de salde devem ter uma dedicacdo especial a estes, reforcando a ideia de que os
cuidadores e os doentes fazem parte da mesma unidade de cuidados. A Organizacdo Mundial da
Salde (OMS) relembra que os cuidadores informais e a familia dos doentes merecem também
cuidados devido a carga emocional, social e até fisica que enfrentam.* Os cuidadores informais (Cl)
sdo, por definicdo, familiares, ou ndo, que acompanham e cuidam de uma pessoa de forma
permanente e ndao auferem qualquer remunerac¢do de atividade profissional ou pelos cuidados
que presta a pessoa cuidada.*

Em Portugal, estima-se que mais de um milhdo de pessoas prestem cuidados informais a
pessoas idosas ou com problemas de saldde (2021).* O relatério divulgado pela Entidade
Reguladora de Saude, em 2015, concluiu que Portugal apresentava, simultaneamente, a taxa mais
elevada de cuidados informais domicilidrios da Europa e uma das taxas mais baixas de cobertura
de cuidados formais. Para além disto, concluiu-se que cuidadores co-residenciais com mais de 50
anos apresentam uma maior taxa de sintomas depressivos associados aos cuidados que prestam
aos familiares.*

Perante esta realidade e em particular na prestacdo de cuidados paliativos, é importante
questionar sobre o modo como se cuida de quem cuida. Devido ao interesse pessoal no tema e
tendo em atengao as recomendagdes da OMS, considerei de grande relevancia analisar os desafios
e problemas dos cuidadores informais de pessoas em cuidados paliativos. Para isso, ao longo do
estdgio recolhi informacgdes sobre os cuidadores informais dos doentes acompanhados e faco, de
seguida, uma breve exposicao e reflexdo.

Objetivos

Esta breve andlise teve os seguintes objetivos: (1) Analisar e compreender as
particularidades dos Cl de pessoas em cuidados paliativos; (2) Identificar os desafios e as
dificuldades que os Cl enfrentam; (3) Avaliar o grau de sobrecarga dos Cl; (4) Identificar os fatores
gue contribuem para a sobrecarga dos Cl; (5) Identificar os recursos e apoios disponiveis para os
Cl, em meio hospitalar ou na comunidade.
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Métodos

Através do acompanhamento das consultas externas, foram identificados os Cl que
poderiam ser abordados para a realizagdao desta pesquisa. A selecdo dos Cl obedecia aos seguintes
critérios: (1) Ser cuidador informal (prestar cuidados ndo profissionais e ndo remunerados) de uma
pessoa em cuidados paliativos; (2) Prestar cuidados ha pelo menos 6 meses; (3) Ser o cuidador
informal principal da pessoa em cuidados paliativos; (4) Ser cuidador de doentes acompanhados
pela orientadora de estdgio, Dra Manuela Bertdo. Como critérios de exclusdo na selecao dos Cl,
cumpriram-se as seguintes indicac¢des: (1) Ser cuidador informal de pessoa em ultima horas a dias
de vida; (2) Ser cuidador informal em luto hd menos de 6 meses; (3) Cuidador acompanhado pelo
doente no momento da entrevista.

A fim de recolher dados necessarios para cumprir os objetivos desta andlise, durante as
entrevistas, foi aplicado um questionario (anexo A) para recolher os dados sociodemograficos do
Cl (idade, sexo, nivel educacional, situacdo de emprego) e informacbes relacionadas com os
cuidados prestados (grau de parentesco com o doente em CP, dura¢do de presta¢do de cuidados,
partilha de cuidados com terceiros, tarefas realizadas durante os cuidados, dias de descanso,
necessidade de deixar o emprego para prestar os cuidados e experiéncias anteriores como Cl). Por
fim, foram utilizadas duas escalas para recolher e avaliar os dados psicoemocionais dos Cl
(sobrecarga, ansiedade e depressao).

Visando avaliar o grau de sobrecarga dos Cl, foi utilizada a Escala de Zarit (anexo B) que
tem por objetivo avaliar a sobrecarga dos cuidadores.”” Originalmente criada em 1980, a escala de
Zarit foi sendo adaptada e simplificada. E comumente utilizada como instrumento simples de
medicdo de sobrecarga do cuidador.”® Segundo esta escala, a sobrecarga do cuidador pode ser
classificada como: Leve, Moderada ou Grave.

De forma a despistar fatores confundidores, foi utilizada a versao portuguesa da Escala
PHQ-4 (Patient Health Questionnaire for Depression and Anxiety) (anexo C).* Esta escala é uma
ferramenta compacta de triagem valida para avaliar a ansiedade, depressdo e o sofrimento
psicoldgico que classifica o sofrimento dos Cl em quatro niveis: Nenhum, Ligeiro, Moderado ou
Grave. Criada em 2009 por Kroenke e seus colaboradores, combinou outras duas escalas: Patient
Health Questionnaire-2 (PHQ-2) e Generalized Anxiety Disorder-2 (GAD-2). A escala PHQ-4
simplifica em 4 perguntas o rastreio vdlido e fidvel para ansiedade e depressao, tornando-a num
instrumento muito pratico.*

Para além disto, foram recolhidos dados sobre as patologias e funcionalidade dos doentes
acompanhados pelos Cl, a fim de analisar o seu impacto na sobrecarga dos Cl. A funcionalidade
dos doentes foi avaliada através da Escala de Avaliacdo do Desempenho do Doente em Cuidados
Paliativos (PPS PT) (anexo D).*° Esta escala é a vers3o portuguesa da Palliative Performance Scale
(PPSv2), traduzida pelo Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos, em 2022. A PPSv2 foi
desenvolvida pela Sociedade Victoria Hospice e substituiu a original publicada em 1996. Esta
escala é utilizada para classificar os doentes em cuidados paliativos segundo a sua funcionalidade.
Varia entre 0%, que corresponde a morte e 100%, correspondente a funcionalidade total. Esta

escala permite apenas variagdes com intervalo de 10%.°%**
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Desta forma, os Cl selecionados foram contactados, através de chamada telefdnica, e foi
pedida a sua colaborac¢do. Dos 20 Cl selecionados, 16 responderam aos questionarios colocados e
4 ndo atenderam a chamada ou recusaram-se a responder ao questionario. O motivo da recusa na
resposta ao questionario foi por ndo se tratar do momento mais oportuno.

Resultados

Com o objetivo de analisar as particularidades dos Cl de pessoas em cuidados paliativos,
os dados recolhidos apresentaram os seguintes resultados.

Entre os 16 Cl entrevistados, 69% (n=11) eram do sexo feminino e 31% (n=5) eram do sexo
masculino. A média das suas idades correspondeu a 59 anos, variando entre 34 e 80 anos.

Relativamente a escolaridade, a maioria dos Cl concluiram apenas o ensino equivalente ao
atual 12 ciclo, correspondendo a 44% (n=7). Um quarto (n=4) concluiu o ensino secundario e 19%
(n=3) estavam licenciados. Quanto ao ensino basico, equivalente aos atuais 2 e 32 ciclos, 6% (n=1)
dos Cl concluiram cada um desses ciclos. Por fim, nenhum Cl realizou um mestrado ou
doutoramento.

Quanto ao grau de parentesco entre o Cl e a pessoa em cuidados paliativos, 50% (n=8)
eram conjuges, 38% (n=6) eram filhos/as e 12% (n=2) eram netos. Ou seja, todos os Cl eram
familiares dos doentes.

Com o intuito de estudar a experiéncia enquanto cuidadores, foram recolhidos os dados
relativos a doenca definidora de progndstico da pessoa em CP e a sua funcionalidade. Os Cl foram
ainda questionados quanto a duracdo da prestacdo de cuidados aos seus familiares e quanto a sua
experiéncia prévia a cuidar de outra pessoa de forma informal.

A sindrome demencial foi a doenga mais prevalente na amostra de doentes
acompanhados pelos Cl da andlise, representando 56% (n=9). Doengas crdénicas como a doenca
pulmonar obstrutiva crénica ou insuficiéncia cardiaca representaram 19% (n=3). As doencas
oncoldgicas e as doengas neurodegenerativas tiveram ambas uma prevaléncia de 12% (n=2).

A funcionalidade dos doentes em CP foi avaliada através da versdo portuguesa da
Palliative Performance Scale (PPS PT). Os valores variaram entre 20% e 60%, sendo a
funcionalidade de 30% mais prevalente com 37% (n=6). A funcionalidade correspondente a 40%
esteve presente em um quarto dos doentes (n=4), a de 50% em 3 doentes (19%), a de 20% em 2
doentes (13%) e apenas um doente foi avaliado com funcionalidade de 60%, representando 6% da
amostra.

Relativamente a duracgdo de prestacdo de cuidados, a média observada foi de 3 anos e 10
meses, sendo que os tempos variam entre 6 meses e 10 anos e o mais relatado foi 2 anos (25%
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n=4). A maioria dos Cl ndo tinha experiéncias anteriores como Cl (63% n=10) e 37% (n=6) ja
cuidaram ou estavam a cuidar de outra pessoa de forma informal.

Para alcancar o segundo objetivo e identificar os desafios e as dificuldades que os Cl
enfrentam, recolheram-se os seguintes dados: partilha de tarefas com outras pessoas,
oportunidade de ter dias de descanso ou “dias livres”, tarefas mais frequentemente realizadas
durante os cuidados e necessidade de deixar o emprego para prestar cuidados.

Quando questionado relativamente a partilha de tarefas e cuidados com outras pessoas,
como se pode observar no Gréfico 1, 50% (n=8) respondeu que partilhava cuidados com outros Cl,
38% (n=6) prestava cuidados sozinho, sem ter ajuda de terceiros e 12% (n=2) recebia apoio de
cuidadores profissionais ao domicilio. Apesar disto 69% (n=11) respondeu que ndo tinha dias de
descanso ou “dias livres” e 31% (n=5) respondeu que conseguia ajuda para ter dias de descanso
(Gréfico 2). Esta comparacao fica mais ilustrativa com a comparacdo entre o Grafico 1 e 2.

As tarefas mais mencionadas pelos Cl foram a preparacdo de refei¢Ges, o deslocamento
para o hospital ou para tratamentos, a prestacdo de cuidados de higiene e a ajuda na alimentacdo.
Pode observar-se a distribuicdo destas tarefas no Grafico 3.

Em relacdo a atividade laboral dos Cl, 44% (n=7) respondeu que, para cuidar do seu
familiar, tiveram a necessidade de deixar o seu emprego. 56% (n=9) disse que ndo foram obrigados
a deixar o seu emprego, no entanto, 6 desses Cl eram ja reformados.

Relativamente ao grau de sobrecarga dos Cl (Gréfico 4), a Escala de Zarit classifica a
sobrecarga como: Leve, Moderada ou Grave. Entre os 16 Cl questionados: 50% (n=8) apresentava
um nivel de Sobrecarga Grave, 25% (n=4) Sobrecarga Moderada e 25% (n=4) Sobrecarga Leve.
Devido a pequena amostra e para facilitar a interpretacdo de resultados, divide-se os Cl em 2
grupos: Cl com Sobrecarga Grave (n=8) e Cl com Sobrecarga Ligeira a Moderada (n=8).

Os resultados relativos ao rastreio de ansiedade, depressdo e o sofrimento psicoldgico,
estdo ilustrados no Grafico 5 e 6. No grupo de Cl com Sobrecarga Grave (n=8), 1 teria sofrimento
grave, 1 sofrimento moderado, 4 apresentavam sofrimento ligeiro e 2 ndo apresentavam
sofrimento, pela Escala PHQ-4. J4 no grupo de Cl com Sobrecarga Ligeira a Moderada (n=8),
apenas 1 Cl apresentava sofrimento ligeiro e os restantes 7 Cl ndo apresentavam sinais de
sofrimento psicolégico.

Os resultados mostraram ainda que os fatores que mais contribuiram para a sobrecarga
dos Cl foram a idade avancada e a duragdao dos cuidados, por apresentarem uma diferenca
significativa entre os grupos de Cl com sobrecarga diferente. Esta diferenca estd ilustrada nos
Graficos 7 e 8, respetivamente.

No grupo de Cl com Sobrecarga Grave a idade média dos Cl é de 62 anos e no grupo de Cl
com Sobrecarga Ligeira a Moderada a idade média dos Cl é 56 anos.
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De igual forma, no grupo de Cl com Sobrecarga Grave a duracdo média de cuidados
prestados foi de 4 anos e 10 meses e no grupo de Cl com Sobrecarga Ligeira a Moderada foi de 2
anos e 9 meses.

Foi ainda possivel comparar o grau de sobrecarga dos Cl com a funcionalidade dos
doentes por eles acompanhados. Desta forma, concluiu-se que tanto o grupo de Cl com
Sobrecarga Grave como o grupo de Cl com Sobrecarga Ligeira a Moderada acompanhavam
doentes com funcionalidade média de 30%.

Por fim, relacionou-se a doenca definidora de progndstico do doente acompanhado com o
grau de sobrecarga do respetivo Cl, a fim de perceber se este fator também poderia contribuir
para a exaustdao dos Cl. No grupo de Cl com Sobrecarga Grave a doen¢a mais prevalente foi a
sindrome demencial (63% n=5). No entanto, no grupo de Cl com Sobrecarga Ligeira a Moderada a
prevaléncia desta doenca foi também significativa (50% n=4). As restantes doencas mostraram
igual prevaléncia em ambos os grupos.

Fatores como o grau de parentesco entre o Cl e o doente, a partilha de tarefas com
terceiros, a possibilidade de dias de descanso, a necessidade de deixar o emprego ou experiéncias
anteriores como Cl, apresentaram prevaléncias iguais nos grupos de Cl com sobrecarga diferente.
Assim, perante a falta de resultados significativos, ndo foi possivel tirar conclusdes quanto a sua
influéncia na sobrecarga dos CI.

Discussdo e Reflexdo

A medida que assistia as consultas externas, o sofrimento dos Cl foi ficando cada vez mais
evidente. Era impossivel ficar indiferente ao ouvir frases como “Primeiro estd ele (o doente),
depois eu”, “Temos que estar disponiveis 24 horas por dia ou até 25...” ou “Eu dou a minha vida
por ele.”. Os dados recolhidos vieram reforcar isso mesmo: os Cl enfrentam duros desafios e
sofrem em siléncio.

Relativamente as particularidades dos Cl, os resultados demonstraram que a maioria sdo
do sexo feminino (69%), com idade média de 59 anos e com escolaridade baixa (44%). Estes
resultados estdo em concordancia com estudos anteriores.”*** Portugal em particular, tem a
segunda maior taxa da OCDE de cuidados informais prestados por mulheres.*

Seria de esperar que a maioria dos Cl fossem familiares da pessoa em cuidados paliativos,
0 que nesta analise revelou ser mesmo a totalidade.>®** Podemos interpretar este resultado como
expectavel no contexto cultural da amostra, visto que, em Portugal a maioria dos Cl sdo familiares
dos doentes. Entre os possiveis graus de parentesco, os cOnjuges costumam ser 0s mais
frequentes, o que também se verificou na nossa amostra.

Em relacdo aos desafios e as dificuldades que os Cl enfrentam, a pesquisa revelou que sao
escassos os estudos que abordam a duracdo da prestacdo de cuidados. Em Portugal, a maioria dos
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Cl prestam cuidados diariamente e com trabalhos mais intensivos, comparando com outros paises
da Europa.”*® Nesta andlise, apesar de a maioria dos Cl responderem que partilham cuidados com
terceiros, 69% respondeu que nao conseguia ter dias de descanso. Esta é uma situagdo
preocupante e que se ouve frequentemente em consultas. A falta de descanso dos Cl é um fator
de risco para desenvolver exaust3o.>” Apesar de n3o ser possivel demonstrar isso nesta analise, é
um assunto que nao pode ser esquecido no momento de prestar cuidados aos préprios Cl.

As respostas ao questionario evidenciaram que os Cl estdo encarregues por muitas
tarefas, desde a prestagdo de cuidados de higiene ao deslocamento para o hospital ou para
tratamentos. Adicionalmente, os Cl gerem questGes financeiras e sociais enquanto lidam com
sofrimento emocional inerente a estas situacdes. Muitas vezes os Cl desabafavam que os servicos
sociais ndo davam respostas as suas necessidades. No caso dos Cl de idade mais avancada, a
gestao de burocracias era muitas vezes complicada e nao havia quem conseguisse ajudar. Perante
estes desabafos, nas consultas, os préprios médicos e enfermeiros tentavam ajudar nestas
guestdes. Outras dificuldades como a falta de apoio psicolégico ou de tempo livre para o

autocuidado s3o identificadas como desafios que os Cl enfrentam.>*?®

Ainda em relagdo aos desafios que os Cl enfrentam, apesar do nimero de Cl que foram
obrigados a deixar o seu emprego ndo corresponder a maioria, é ainda um numero bastante
significativo. Para além disso, o nimero de Cl ja reformados reforca esta significancia. Ao longo das
entrevistas, era comum ouvir “agora a minha vida é para ele/a” ou “ndo conseguia mesmo
continuar a trabalhar... ndo tinha quem fizesse isto por mim”. O sentimento de abandono era
perceptivel na voz destas pessoas. Para além das dificuldades financeiras associadas a esta
condigdo, estas pessoas estdo sujeitas a um grande sofrimento emocional e psicolégico.>® O
desemprego diminui as oportunidades de participarem em atividades de lazer ou terem ajudas
profissionais, diminuindo assim a possibilidade de aliviarem o seu sofrimento.

A sobrecarga do cuidador é definida como uma perturbacdo que resulta dos cuidados
prestados a uma pessoa dependente com incapacidade fisica ou mental.*® O termo sobrecarga
vem da traduc¢do de “burden”, que se define como um problema de cardcter fisico, psicoldgico,
emocional, social ou financeiro, causado pelo cuidado a terceiros.®®®* Tal como j4 referido, pessoas
que cuidam de familiares durante vdrios anos estdo sujeitas a um grande desgaste. A sua
sobrecarga pode ter uma dimensdo mais objetiva, sendo influenciada pela prépria doenga e
dependéncia do doente, que causam repercussdoes na vida pessoal do Cl, seja a nivel familiar,
social ou profissional. Por outro lado, pode ter uma dimensdo subjetiva, referindo-se a
sentimentos negativos relacionados com os comportamentos do doente ou com as tarefas
realizadas devido a sua dependéncia. Durante a avaliacdo de sobrecarga dos Cl, ndo se devem

esquecer essas dimensdes.®"®

Sem qualquer avaliacdo adicional, os resultados apresentados até aqui ja previam os niveis
de sobrecarga dos Cl. A semelhanga de estudos anteriores, os niveis de sobrecarga dos Cl
demonstraram ser bastante elevados.”®®*** Apenas 25% dos Cl apresentavam sobrecarga ligeira.
Tendo em conta todos os desafios e sacrificios descritos acima, estes valores refletem a realidade
vivida pelos Cl. Durante o acompanhamento destas pessoas, é regular ouvir as suas confidéncias e
perceber que se sentem muitas vezes exaustos.
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Vdrios estudos correlacionam os niveis elevados de sobrecarga com a ansiedade e
depressdo, o que também foi evidente nesta andlise.®**® A maioria dos Cl que apresentavam
sobrecarga grave, apresentavam algum nivel de sofrimento psicoldgico. Nomeadamente, os dois Cl
que apresentavam os valores mais elevados de sobrecarga, tinham simultaneamente, sinais de
ansiedade e depressao, enquanto os restantes, so apresentavam um destes. A Escala PHQ-4 é uma
ferramenta de rastreio e ndo deve ser utilizada para se obterem diagndsticos. Através desta escala
ndo é possivel prever quais os Cl que necessitardo de tratamento profissional, no entanto, é um
instrumento Util para rastrear ansiedade e depressao em cuidados de saude primarios.

Os fatores identificados que mais contribuem para a sobrecarga dos Cl, também
corresponderam as expectativas.® Pessoas com idade mais avancada est3o sujeitas a maior
desgaste fisico. Para além disso, estdo sujeitas a uma elevada sobrecarga emocional, pois
normalmente os Cl mais velhos sdo familiares em primeiro grau do doente, nomeadamente
conjuges; fator que prediz uma maior suscetibilidade a sobrecarga é a duracdo de cuidados
prestados.®”®®*% 0O envelhecimento populacional é uma realidade, consequentemente, as
sindromes demenciais sdo cada vez mais frequentes. Nestas doencas, os doentes podem ficar
dependentes de cuidados durante décadas.®®’®"* Os resultados desta analise também mostraram
uma maior prevaléncia desta doenga na amostra. Com o passar dos anos, a falta de apoio, de
descanso e a constante solicitacdo dos Cl, torna a prestacdo de cuidados um fardo muito pesado e
até insuportavel.”* Isso mesmo estd espelhado nesta amostra. O grupo com Sobrecarga Grave
apresentou uma média de anos de cuidados prestados superior e com maior presenca de doentes
com sindrome demencial.

Infelizmente, através dos dados recolhidos ndo foi possivel tirar conclusdes acerca de
outros fatores que contribuem para a sobrecarga do cuidador. O grau de parentesco entre o Cle 0
doente, a partilha de tarefas com terceiros, possibilidade de dias de descanso, a necessidade de
deixar o emprego ou experiéncias anteriores como Cl e a funcionalidade dos doentes nao
mostraram resultados significativos. Varios estudos apontam a falta de tempo livre, o isolamento
social e as dificuldades econédmicas como fatores preditores de sobrecarga, para além dos que

identificamos na anélise destes resultados.®*7%73

Segundo alguns estudos, a sobrecarga dos Cl tem implicagGes na sua qualidade de vida e
na saude fisica e mental.>**% Com a identificacio atempada dos fatores preditores de sobrecarga
e exaustdo sera possivel prestar cuidados especificos e especializados aos préprios Cl. Ao cuidar
desta parte fundamental da “unidade de cuidados” que queremos prestar a pessoa em cuidados
paliativos, estamos a prevenir que essa pessoa desenvolva problemas de saude, emocionais ou
sociais no futuro.

Esta breve andlise pretende dar voz aos Cl que sofrem em siléncio, por isso, é também
imperativo procurar recursos e apoios para estas pessoas.”>’® Infelizmente, hoje em dia ainda
existem poucos recursos para apoiar os Cl nos varios niveis (fisico, emocional e social). Estudos
portugueses sobre este tema encontraram a mesma dificuldade.” A nivel hospitalar existem
algumas medidas de apoio ao Cl, como a avaliagdo por parte da assistente social que permite
identificar necessidades como ajudas técnicas, servicos de apoio ao domicilio e equipas
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comunitarias de cuidados paliativos e/ou equipas de cuidados continuados. Além disso, ha
contacto com o médico e enfermeiro de familia permite um apoio aos Cl mais préximo e quando
necessario, suporte psicolégico.

E ainda importante realcar o papel das “comunidades compassivas” em Portugal. Este
conceito surgiu no Reino Unido, através do socidélogo Allan Kellehear, que define como aquela que
reconhece os "ciclos naturais de doencas e saude, nascimento, morte, amor e perda ocorrem
todos os dias dentro das érbitas das instituicdes". Estas comunidades tém o objetivo de aproximar
os membros da sociedade, formando redes de apoio. Ao reconhecer o sofrimento humano, toda a
comunidade se une, de forma voluntaria e compassiva, para prestar cuidados aos mais frageis e
debilitados. Desde de 2019 estas comunidades tém-se espalhado por todo o territério nacional e
ilhas atendendo as necessidades das pessoas que ndo conseguem ter apoios publicos. Estas
comunidades promovem death cafes, workshops sobre luto e autocuidado, retiros dedicados aos
cuidadores informais e ativam redes de apoio compassivo na comunidade envolvente.

Na comunidade existem ainda algumas associa¢des que se dedicam ao apoio aos Cl,
nomeadamente a Associacdo Cuidadores. Esta associacdo foca-se nos cuidadores informais
prestando informages, apoio psicoldgico, fazendo formagbes para a sua maior capacitagdo e
promove o voluntariado “Pausas Breves” como forma de contribuir para o descanso dos Cl.

A nivel nacional existem ainda outras organiza¢Ges que se dedicam aos Cl, por exemplo, a
Associacdo Nacional dos Cuidadores Informais e o Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais.
Em Portugal, em 2019 foi reconhecido o Estatuto de Cuidador Informal, este € um conjunto de
normas que regula os direitos e deveres do cuidador e da pessoa cuidada e estabelece as
respetivas medidas de apoio.

LimitagGes ao estudo

Esta breve andlise teve algumas limitacdes. A mostra foi bastante reduzida, o que
dificultou a interpretacdo de resultados e a sua andlise. O reduzido niumero de Cl ndo permitiu
relacionar algumas varidveis e tirar conclusdes que faziam parte dos objetivos iniciais. No entanto,
tendo em conta os critérios de exclusdo e a duracdo do estagio, foi possivel encontrar uma
amostra que permitiu fazer uma reflexdo produtiva. Devido a circunstancia em que eram feitas as
entrevistas foi considerado que o questiondrio e as escalas usadas eram as opcdes mais viaveis. No
entanto, no futuro poderiam ser usadas escalas mais exaustivas para que se avaliasse a
sobrecarga, ansiedade e depressao com mais precisao.

Assim, consideramos de extrema relevancia a realiza¢cdo de estudos ulteriores sobre este
tema em Portugal. O nimero de doentes dependentes de cuidados continuara a aumentar, por
isso, é imperativo que se identifiquem problemas e encontrem solucdes para apoiar os cuidadores
informais.
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Competéncias adquiridas

Realizar este estagio foi acima de tudo um enorme privilégio. Durante estes dias cresci
muito a acompanhar os doentes, os seus familiares e toda a equipa de CP. Fui aprendendo a
reconhecer a evolugdo de varias doencas e a identificar as suas fases mais avancadas. Entender a
fase final de vida, identificando os seus sinais e desafios teve uma grande importancia na minha
aprendizagem.

Reconheci que uma equipa multidisciplinar é essencial na medicina. Para além de ter
aprendido a trabalhar em equipa, constatei que a partilha de duvidas e inquietagdes também
contribui para o crescimento pessoal e como equipa. Através do exemplo das equipas que
acompanhei, aprendi a desenvolver uma comunicagao simples, compassiva, com uma escuta ativa
e sem julgamentos. Para além disso, adquiri competéncias eficazes na abordagem as varias
dimensdes do sofrimento humano. Ao longo do estagio, entendi que abordar o sofrimento
espiritual e emocional é tdo importante como aprofundar os sintomas fisicos que trazem um
doente a consulta.

Devido ao contacto mais préximo com os cuidadores informais, tomei consciéncia da
necessidade de reconhecer o seu sofrimento silencioso e prestar-lhes os cuidados que necessitam
e merecem. Em suma, aprendi que a humaniza¢dao da medicina passa pela medicina centrada na
pessoa. Para isso, por vezes, é necessario priorizar o “cuidar”, em favor do curar ou tratar.
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Conclusao

Quando iniciei este estagio nao imaginava a experiéncia transformadora que este iria ser.
O contacto préximo com doentes permitiu-me aprofundar os conhecimentos ja adquiridos e
crescer como futura médica. Acompanhar pessoas na sua fase final de vida foi muito marcante e
orientou os meus desejos para o futuro. Reconhecer o papel dos cuidadores informais e os seus
desafios fez-se delinear objetivos, para continuar a aprender e no futuro prestar melhores
cuidados. Contudo, foi através da partilha e acompanhamento da equipa de CP, que alcancei o
principal objetivo deste estagio: humanizar a medicina e aprender a cuidar. Apesar de ainda ter
muito para aprender, acredito que este estagio e toda a pesquisa que exigiu, me transformaram e
ensinaram a cuidar com generosidade e humildade.

Através da breve andlise e reflexdao sobre os cuidadores informais espero ter dado voz ao
seu sofrimento que muitas vezes fica esquecido. A leitura da literatura publicada e os resultados
que encontrei fizeram-me tomar consciéncia da dura realidade que estas pessoas vivem. Por outro
lado, a pesquisa mostrou-me que cada vez mais a comunidade se une para responder as
necessidades das pessoas mais frageis. Reconhecer isso trouxe-me esperanca e vontade de
continuar a aprender para ajudar mais e melhor.

Com a crescente necessidade de cuidados a pessoas idosas e com doencas avangadas, a
formacdo nesta drea torna-se cada vez mais urgente. Reforco a ideia de que a aprendizagem sobre
Cuidados Paliativos é fundamental no ensino médico. Ndo sé por esta ser a drea pioneira na
medicina centrada no doente, mas também por ensinar a reconhecer o sofrimento humano em
todas as suas dimensdes. Olhar um doente pelo que ele é, com todas as suas experiéncias,
expectativas, desejos e medos é um avango na medicina. Tdo importante como fazer diagndsticos
é saber orientar medidas de conforto e ouvir os desejos de um doente, respeitando sempre a sua
autonomia. Nas palavras de uma filha que se despediu do seu pai, “Cuidados paliativos é tratar e
escutar o doente e a sua familia, é dizer “sim, sempre hd algo que pode ser feito”, da forma mais

sublime e amorosa que pode existir. E um avanco da medicina.”*®
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Apéndice

Anexo A - Questionario - Caracterizagdo sociodemografica dos Cuidadores Informais

Caracterizacdo sociodemografica dos Cuidados Informais:

1.
1.
2.

LA o

© © N o

Idade

Sexo (masculino / feminino)

Nivel educacional (12 Ciclo / 22 Ciclo / 32 Ciclo / Ensino secundario / Licenciatura / Mestrado /
Doutoramento)

Situagdo de emprego / atividade laboral

Deixou o seu emprego para ser cuidador informal? (Sim / N3o)

Grau de parentesco com o doente (Conjuge / Pai/M3e / Filho(a) / Irm&o(a) / Av6(d) / Neto(a) /
Outro / Nenhum)

Ha quantos anos / meses é cuidador informal?

Partilha os cuidados com terceiros? (Ndo / Sim, com outro Cl / Sim, com profissionais)

Tem dias de descanso / “dias livres”? (Sim / Ndo)

Tarefas realizadas durante os cuidados (Prestacdo de cuidados de higiene / Preparacdo de refei¢es
/ Ajuda na alimentac3o / Deslocamento para o hospital ou para tratamentos / Apoio nas atividades
de lazer)

10. Ja cuidou de outra pessoa de forma informal? (Sim / N3o)
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Anexo B: Escala de Zarit - Avaliacdo da Sobrecarga dos Cuidadores

Nunca Quase As vezes | Frequent Quase
Escala de Zarit nunca emente Sempre
1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com o seu 1 2 3 4 5
familiar/doente ja ndo tem tempo suficiente para vocé mesmo?
2. Sente-se stressado/angustiado por ter que cuidar do seu 1 2 3 4 5
familiar/doente e a0 mesmo tempo ser responsavel por outras
tarefas? (ex.: cuidar de outros familiares, ter que trabalhar).
3. Acha que a situagdo atual afeta a sua relagdo com amigos ou outros 1 2 3 4 5
elementos da familia de uma forma negativa?
4. Sente-se exausto quando tem de estar junto do seu 1 2 3 4 5
familiar/doente?
5. Sente que a sua saude tem sido afetada por ter que cuidar do seu 1 2 3 4 5
familiar/doente?
6. Sente que tem perdido o controlo da sua vida desde que a doenga o 1 2 3 4 5
seu familiar/ doente se manifestou?
7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar do seu 1 2 3 4 5

familiar/ doente?

Avaliagao da Sobrecarga

Ligeira até 14 pontos

Moderada 15 a 21 pontos

Grave mais que 22 pontos
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Anexo C: Questionario de saude do doente para a depressdo e ansiedade (PHQ-4), Versdo

portuguesa da Escala PHQ-4 (Patient Health Questionnaire for Depression and Anxiety)

Questiondrio de saude do doente para a depressdo e ansiedade (PHQ-4)

Durante as duas Gltimas semanas, com que frequéncia tem sentido Ndo,de [ Varios | Maisde [ Quase
. todo dias metade | todos os
os seguintes problemas? dosdias | dias
Estar nervoso(a), ansioso(a) ou “no limite” 0 1 2 3
N3do ser capaz de parar ou controlar a preocupagdo 0 1 2 3
Ter pouco interesse ou prazer em fazer coisas 0 1 2 3
Estar em baixo, deprimido(a) ou sem esperanca 0 1 2 3

Niveis de sofrimento
Nenhum 0 a 2 pontos
Ligeiro 3 a 5 pontos
Moderado 6 a 8 pontos
Grave 9 a 12 pontos
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Anexo D: Escala de Avaliagdo do Desempenho do Doente em Cuidados Paliativos (PPS PT), versao

portuguesa da Palliative Performance Scale (PPSv2)

Escala de Avaliacdo do Desempenho do Doente em Cuidados Paliativos (PPS PT)

Nivel Deambulagdo Nivel de atividade e Autocuidado Capacidade de Nivel de
PPS evidéncia de doenga Ingestdo Alimentar Consciéncia
PPS Total Atividade e trabalho Completo Normal Total

100% normais; sem evidéncia

de doenca
PPS 90% Total Atividade e trabalho Completo Normal Total
normais; sem evidéncia
de doenca
PPS 80% Total Atividade normal Completo Normal ou reduzida Total
realizada com esforgo;
alguma evidéncia de
doenca
PPS 70% Diminuida Incapaz de executar o Completo Normal ou reduzida Total
trabalho habitual; doenca
significativa
PPS 60% Diminuida Incapaz de executar Necessita de Normal ou reduzida | Total ou confusdo
hobbie e atividades apoio pontual
domésticas; doenca
significativa
PPS 50% | Maioritariame Incapaz de executar Necessita de Normal ou reduzida | Total ou confusao
nte sentado ou qualquer trabalho; apoio
deitado doenca extensa consideravel
PPS 40% | Maioritariame | Incapaz de fazer a maioria [ Necessita de Normal ou reduzida Total ou
nte deitado das atividades; doencga apoio quase sonoléncia com
extensa completo ou sem confusdo
PPS 30% Acamado Incapaz de fazer qualquer Totalmente Normal ou reduzida Total ou
atividade; doenca extensa | dependente sonoléncia com
ou sem confusdo
PPS 20% Acamado Incapaz de fazer qualquer Totalmente Minima a goles Total ou
atividade; doenca extensa dependente sonoléncia com
ou sem confusdo
PPS 10% Acamado Incapaz de fazer qualquer Totalmente Apenas cuidados Sonoléncia ou
atividade; doenca extensa dependente orais coma com ou sem
confusdo
PPS 0% Morte - - - -

Copyright © 2001Victoria Hospice Society
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Graficos
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Grafico 1: Distribuicdo das respostas ao Questionario “Caracterizagao sociodemografica dos
Cuidadores Informais” relativas a pergunta: Partilha os cuidados com terceiros? (valores expressos
em percentagens)

Grafico 2
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Grafico 2: Distribuicdo das respostas ao Questionario “Caracterizacdo sociodemografica dos
Cuidadores Informais” relativas a pergunta: Tem dias de descanso / “dias livres”? (valores
expressos em percentagens)
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Grafico 3
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Grafico 3: Distribuicdo de tarefas realizadas nos cuidados prestados pelos Cuidadores Informais
(valores expressos em frequéncias absolutas)

Grafico 4

SOBRECARGA DOS CUIDADORES INFORMAIS
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Grafico 4: Distribuicdo do grau de sobrecarga dos Cuidadores Informais (valores expressos em
percentagens)

29



Grafico 5
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Grafico 5: Distribuicdo do nivel de sofrimento psicolégico, no Grupo de Cuidadores Informais com
Sobrecarga Grave (valores expressos em percentagens)

Grafico 6
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Grafico 6: Distribuicdo do nivel de sofrimento psicolégico, no Grupo de Cuidadores Informais com
Sobrecarga Ligeira a Moderada (valores expressos em percentagens)
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Grafico 7
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Grafico 7: Caracterizacdo da idade média dos cuidadores informais, no Grupo de Cuidadores
Informais com Sobrecarga Grave e no Grupo de Cuidadores Informais com Sobrecarga Ligeira a
Moderada (valores expressos em anos)

Grafico 8
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Grafico 8: Caracteriza¢do da duracdo média de prestacdo de cuidados, no Grupo de Cuidadores
Informais com Sobrecarga Grave e no Grupo de Cuidadores Informais com Sobrecarga Ligeira a
Moderada (valores expressos em anos)
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