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FORMACAO EM SERVICO - PLANO DE SESSAO

Tema: Conferéncia Familiar em Cuidados Paliativos

Local: Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Data: 04/07/2023 Hora: 09h

Objetivo geral: Atualizar e consolidar conhecimentos sobre Conferéncia Familiar em
Cuidados Paliativos

Objetivos especificos:

Que os formandos sejam capazes de:

- Reconhecer a importancia do apoio a familia como parte integrante de CP de
exceléncia;

- Realizar contextualiza¢do tedrica, segundo evidéncia cientifica recente, acerca da
importancia da conferéncia familiar em CP;

- Enunciar etapas de realizacdo de conferéncia familiar;

- Reconhe¢am motivacao para o preenchimento do documento de registo sobre

conferéncia familiar na EIHSCP.

CONTEUDOS METODOS E RECURSOS TEMPO
PROGRAMATICOS TECNICAS DIDACTICOS (min) FORMADOR(ES)
Contextualizacdo 5
Conferéncia Familiar 10
Guido de realizagcao de 15

Conferéncia Familiar

Estratégias de

Comunicagao na Método Computador 10 éna Luisa
Conferéncia Familiar . ongalves
expositivo Projetor
Sintese 5
Discussdo e 10
esclarecimento de
Duvidas
5

Sugestdes para os
panfletos
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INFORMACAO PARA FAMILIARES
E CUIDADORES
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Data: julho 2023




O proceggo de morte pode e deve ger vivido de uma forma tranguila,
amorosa e compassiva.
Devemosg abrir-nog a egte periodo da vida e aprender a reconhiecé-Co.

https://www.amara.pt/pt/atividadesiworkshops/a-dissolucao-dos-elementos/

QUANDO O FIM SE APROXIMA

A equipa que cuida do seu familiar verificou que ocorreu uma mu-
danca. O aparecimento de novos sintomas e/ou agravamento
dos ja existentes, indica que ele podera estar a viver os seus ulti-
mos dias ou horas de vida.

O processo de morte é
natural e Unico para ca-
da pessoa, e deve ser
implementado um plano
de cuidados especifico
e adequado ao final de
vida, independentemen- < o
te do diagnéstico. ©

E um momento dificil e emotivo, estando a equipa de Cuidados
Paliativos disponivel para apoiar a si e ao seu familiar e para o
esclarecimento das suas duvidas ou preocupacgoées.

Este panfleto pretende explicar algumas mudancas que podera ob-
servar no seu familiar nesta altura.
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A vida ndo se mede s6 em tempo, mas também em intensidade!

https :/Amww.ulsm min-saude.pt/category/servicos/profissionais/cuidados-de-saude-primanos-profissionais/

Existem alguns sinais que nos indicam que a vida do seu familiar

estara a chegar ao fim:

= Declinio funcional global, com fadiga e fraqueza frequentes;

= Diminuicao _da necessidade de alimentos e fluidos: de forma
gradual, até a diminuicao ou impossibilidade de engolir;

= Mudancas na_respiracdo: surgimento de ruido respiratério,
causado pela acumulacédo de saliva na garganta, respiracao mais
superficial ou com pausas, que nao significam desconforto ou
dificuldade respiratéria. Estas alteracées podem ser geridas com
medicacao ou posicionamentos, mas nem sempre sao eficazes.

= Afastamento_do _mundo: maior sonoléncia e perda gradual da
consciéncia, periodo bastante variavel e imprevisivel. Importante
manter ambiente calmo junto do seu familiar.

= Alteracées na circulacao: a pele fica palida, himida, com extre-
midades frias e aspeto marmoreado.

INTENSIFICACAO DE CUIDADOS

O nosso foco principal sera o maximo conforto, o controlo de  sin-
tomas presentes e o alivio de sinais de sofrimento, visando a digni-
dade, respeito e privacidade. A medicagao podera ser revista e
adequada a esta fase, e se nao for benéfica podera ser suspensa.

Ira ser sempre mantida uma avaliagao regular da condicao e ne-
cessidades do seu familiar. As decisdes serao equacionadas a medida
gue a situagao evolua e sempre no seu melhor interesse.




CUIDADOS DE CONFORTO

= Providenciar ambiente tranquilo;

= Adequar posicionamentos na cama e massagens de conforto;
= Nao forcar alimentacao/hidratacao;
=

Reforcar cuidados a boca: pela secura dos labios e cavidade
oral. Humedecer a boca com uma esponja e aplicar um bal-
samo hidratante.

Promover a presenca da familia e conversas significativas.

U

= Reduzir ou suspender intervencdes invasivas que possam
trazer desconforto e que nao irdo alterar o objetivo major de
cuidados de conforto (realizacdo de analises clinicas e
exames, avaliacdo de tensao arterial, saturacao de oxigénio,
glicémia).

NECESSIDADES RELIGIOSAS/ESPIRITUAIS

O plano de cuidados inclui a manutencédo de crencas, valores,
rituais e vontades do seu familiar. Se considerar necessario o
apoio especifico do capeléao do- ou assistente espiritual da
sua confissao religiosa, ndo hesite em pedir o seu apoio.
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RESUMO

Enquadramento: assiste-se globalmente ao aumento da esperanca média de vida e
consequente envelhecimento populacional, relacionado com o aumento do nimero de
pessoas com doencas cronicas, avancadas e incuraveis. Os cuidados paliativos
pretendem prevenir e aliviar o sofrimento destes, promover a sua qualidade de vida e
dignidade, independentemente do local de prestacao de cuidados. A familia inclui-se na
unidade de cuidados e sdo dos principais recursos que proporcionam cuidados as
pessoas dependentes em situagao paliativa, deparando-se com exigéncias variadas. Deve
receber o apoio das equipas de cuidados paliativos para a sua capacita¢ao, de forma a
prestar os cuidados mais ajustados ao seu familiar, garantindo a satisfacdao das

necessidades de ambos, sendo também alvo de intervencao.

Objetivo: mapear as necessidades de cuidados de enfermagem dos cuidadores das
pessoas em fim de vida no contexto de cuidados paliativos, na transi¢ao do cuidado para
o domicilio, e identificar lacunas no conhecimento cientifico sobre a tematica para

investigacdes futuras.


mailto:analuisaneivafaria@campus.esel.pt
mailto:esa@esel.pt

Método de revisao: o presente protocolo de scoping review definiu-se com base na
metodologia do The Joanna Briggs Institute. A questdo de investigacdo foi “Quais as
necessidades de cuidados de enfermagem (C) do cuidador da pessoa em fim de vida (P)
na transi¢cao do cuidado para o domicilio (C)?". Foi realizada uma pesquisa sistematica da
literatura nas bases de dados eletronicas CINAHL Complete (EBSCOhost), MEDLINE
Complete (EBSCOhost), de 1 de janeiro de 2018 até 23 de novembro de 2023, numa
delimitacao temporal de 6 anos e utilizando uma combinacao de termos, sendo incluidos
estudos com desenho qualitativo, quantitativo, misto e outras revisdes sistematicas.
Considerando os critérios de selecdo definidos, a presente revisao incluira cuidadores
/familiares de pessoas em situacao de fim de vida com idade igual ou superior a 19 anos,

nos contextos de cuidados relacionados com a transicdo do cuidado para o domicilio.

Apresentacdo e interpretacdao dos resultados: 0 mapeamento realizado permitira
identificar as necessidades de cuidados de enfermagem do(s) cuidador(es) da pessoa em
fim de vida na transi¢do do cuidado para o domicilio, permitindo uma abordagem mais
eficiente por parte das equipas de enfermagem/cuidados paliativos para a sua

capacitagao, através de intervencdes especificas e direcionadas.

Conclusdo: a sistematizacdo da evidéncia procedente de diversas bases de dados,
permitira identificar as interven¢des de enfermagem essenciais para a capacitacao do
cuidador da pessoa em fim de vida na transi¢do do cuidado para o domicilio e que
contribuirdo para a melhoria da qualidade de vida de ambos, bem como o alivio do
sofrimento inerente a vivéncia da finitude. Permitira ainda identificar lacunas que reflitam
a necessidade de investigacdo futura sobre a tematica, ponto de partida para a pratica de

enfermagem baseada na melhor e mais recente evidéncia cientifica.

Palavras-chave: caregivers, end of life, needs assessment, home transition, hospice and

palliative care nursing



1. INTRODUCAO

Nas ultimas décadas presenciou-se globalmente ao aumento da esperanca média
de vida e ao consequente envelhecimento da populac¢ado, diretamente relacionado com o
acréscimo no numero de pessoas com doencas cronicas e dependentes de outrem.
Dentro das doencas cronicas encontram-se as graves, avancadas e incuraveis,
pressupondo-se a presenca de necessidades paliativas, populacdo também em
crescendo em Portugal tal como verificado pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP, 2021).

A Organizacao Mundial de Saude (OMS, 2020) define cuidados paliativos (CP) como
cuidados holisticos e ativos, prestados a pessoas com doencas graves, incuraveis e
progressivas e a sua familia/cuidador, devendo estes cuidados ser personalizados e
centrados na pessoa/familia, com foco em promover a sua qualidade de vida (QV), bem-
estar, e alivio do sofrimento inerente a terminalidade, atuam nas suas diferentes
necessidades e estendem a sua atuacdo até ao luto (Lei de Bases de CP (Lei n.° 52/2012).

Afamilia da pessoa em situacao paliativa (PSP) é parte fundamental da unidade de
cuidados, e corresponde a um dos pilares fundamentais que orientam os CP (OE, 2017).
O diagnéstico de doenca incuravel, progressiva e que ameacga a vida, provoca uma crise
na diade pessoa/familia, ameacando a sua integridade fisica, psicoloégica, emocional e
social, preconizando-se um reajuste (Capelas et al., 2018a). A transicdo para o papel de
cuidador (C) da PSP deve ser foco de atencdo das equipas de cuidados, nomeadamente
dos enfermeiros, devendo estes antecipar, identificar e avaliar as necessidades
especificas do C, através de relacdo terapéutica, com vista ao planeamento de
intervencdes congruentes e ajustadas que facilitem o processo de transicdo define
(Meleis, 2010). Esta atenc¢do é ainda mais premente no fim de vida (FV), definido como a
fase em que pessoas com doenca progressiva e limitadora da vida, apresentam um
progndstico de sobrevida de meses ou menos, com deterioracao progressiva, irreversivel
e consequente aumento de dependéncia (Hui et al., 2014).

O C é uma pessoa significativa, familiar ou ndo, que ajuda outra no cuidado fisico
e na gestdo da doenca (Leow et al., 2014), assume o cuidar como obrigacao, altruismo ou
dever e muitas vezes de forma solitaria, sem ajuda de outros familiares ou compensacao

financeira. Apoia a pessoa doente na realizacdo das suas atividades de vida diaria,



satisfacdo de necessidades, gestdo do processo de doenca e das emoc¢des, podendo ser
simultaneamente provisor e recetor de cuidados (Capelas et al., 2018a).

E, na sua maioria, membro da familia ou parente préximo, conjugue ou filho,
coabita com o doente, possui normalmente pouco conhecimento ou ndo tem formacao
especifica que garanta seguranca e qualidade dos cuidados a pessoa doente em FV, ndo
estd emocionalmente preparado para assumir esta responsabilidade, desconsidera
frequentemente as suas proprias necessidades e assegura os cuidados de forma nao
remunerada, ao mesmo tempo que mantém a gestao financeira da familia e da casa
(Capelas et al., 2018a; Dixe et al., 2019).

A medida que a doenca evolui, a condicdo fisica se agrava e se denota a
proximidade de perda, o C vivencia aumento da ansiedade, acompanhada de
sentimentos como o medo, a incerteza e a sensacdo de impoténcia, podendo surgir
necessidades complexas na PSP, o que aumenta a exigéncia de cuidados (Leow et al.,
2014; Neto, 2016). Além das necessidades da pessoa doente, o C lida com as necessidades
da sua propria saude, da familia e a sua situacdo profissional, influenciando-o
fisicamente, emocionalmente e socialmente, podendo provocar emogdes negativas e
levar a grandes niveis de sobrecarga e stress (Krug et al., 2016).

O domicilio € o local de elei¢dao para viver no FV e para morrer, manifestado pela
pessoa doente, existindo mais autonomia para o cuidado pelo C no domicilio pois estao
familiarizados com o ambiente (Capelas et al., 2018a). E assim necessario que existam
equipas domiciliarias em CP que consigam assegurar uma resposta atempada e
adequada as necessidades, o que nem sempre se verifica em Portugal, o que reforca a
importancia de habilitar os C a prestar cuidados de qualidade ao seu familiar com
necessidades paliativas (Entidade Reguladora da Saude, 2016).

Como elencado acima, o C expressa frequentemente baixos niveis de
conhecimento e consequentemente altos niveis de sobrecarga, sendo premente dota-lo
de conhecimentos e competéncias especificas para melhor cuidar do seu familiar
(Reigada, 2014). Compete aos profissionais de saude que acompanham o binédmio PSP-C,
e em especial ao enfermeiro pelo seu papel essencial no apoio a familia, a sua preparacao,
guiando-os ao longo de todo o processo de doenca, orientando, ensinando e

supervisionando o C, usando o saber escutar, ajudar, respeitar, sendo para isso



necessario conhecer as suas dificuldades, recursos e necessidades (Areia et al., 2017;
Delalibera et al., 2018).

A capacitagao do C da PSP é definida como indicador de qualidade em CP, definida
pelo National Consensus Project for Quality Palliative Care (2018), sendo assim essencial o
investimento das equipas de salde em envolver o C em todo o processo de cuidados e a
sua capacitagdo, em especial no domicilio, com intervencdes individualizadas que
procurem suprimir as suas necessidades especificas e as da pessoa cuidada, e tendo
como objetivos a melhoria da QV, aumentar a satisfacdo com os cuidados, o
compromisso, confianca e reciprocidade entre a PSP e C, a melhoria da gestdo eficaz dos
sinais e sintomas, e reducao do sofrimento e da sobrecarga sentida (Cabianca et al., 2017;
Rocha, 2020). Esta intervencgao traduz-se em ganhos de saude para ambos, tomadas de
decisdo conscientes e ajustadas, diminuicdo de custos e de reinternamentos, pois a
capacitagao é promotora da educacdo e da autonomia do C (Capelas et al., 2018a;
Reigada, 2014).

Existem varios estudos sobre intervencdes para capacitacdo de C da PSP no
domicilio ou sobre as suas necessidades especificas, no entanto sdo poucos os focados
nas necessidades de cuidados de enfermagem do C, pelo que se torna relevante a
exploracdo de evidéncias recentes sobre a capacitacdo do C da PSP em FV no domicilio,
no dominio dos cuidados de enfermagem. Assim sendo, surge o presente protocolo
scoping review, cujos objetivos serdo: i) mapear as necessidades de cuidados de
enfermagem dos cuidadores das pessoas em fim de vida na transi¢ao do cuidado para o
domicilio; ii) identificar lacunas no conhecimento cientifico sobre a tematica para

investigacOes futuras.

2. METODOLOGIA

O presente protocolo de revisdo scoping, ou de mapeamento, foi conduzida de
acordo com a metodologia do Instituto Joana Briggs (JBI) (Aromatis & Munn, 2020; Peters
et al., 2010), e a estratégia de pesquisa e a analise dos artigos foi efetuada tendo por base
as orientacdes de revisdes sistematicas e extensdo de meta-analises: PRISMA-ScR (Tricco
et al., 2018), o qual inclui trés etapas: identificacdo de literatura relevante, aplicacdo dos

critérios de inclusdao/exclusao definidos, e revisdo da literatura incluida (Page et al., 2021).



2.1. Critérios de selecgdo
Os critérios de elegibilidade foram determinados com base nos elementos da

Populacdo, Contexto e Conceito (PCC), de acordo com os principios orientadores do
Instituto Joanna Briggs. Assim sendo, foi construida a questdo de investigacdo: Quais as
necessidades de cuidados de enfermagem (C) do cuidador da pessoa em fim de vida (P)
na transicao do cuidado para o domicilio (C)?

e Populagéo: Cuidador da pessoa em fim de vida

e (Conceito: Necessidades de cuidados de enfermagem

e (Contexto: Transicdo dos cuidados de enfermagem para o domicilio

Serdo excluidas da presente analise pessoas com idade inferior a 19 anos
(definidos como “all adults” nas bases de dados CINHAL e MEDLINE), e mulheres gravidas,
assim como os contextos de cuidados primarios, institucionais ou hospitalares. Serao
ainda excluidos os artigos de opinido ou editoriais, bem como todos aqueles sem
correlagdo com as necessidades de cuidados de enfermagem do C da pessoa em FV, e
restantes objetivos definidos.

Este protocolo considera todos os tipos de evidéncias, tais como os estudos com
desenho qualitativo, quantitativo, e também outras revisdes sistematicas realizadas,
tendo como limite temporal os ultimos seis anos (desde 01/01/2018 até ao dia da
realizacdo da pesquisa), e que digam respeito as necessidades de cuidados de

enfermagem do C da pessoa em FV no domicilio.

2.2. Estratégia de pesquisa

Para validar a novidade do tema em estudo, foi realizada uma pesquisa em
diversas bases de dados, como a PubMed database, /Bl Evidence Synthesis e PROSPERO e
ndo foi encontrada nenhuma scoping review semelhante, ja finalizada ou com protocolo
registado.

Na pesquisa serdo utilizadas as seguintes bases de dados eletrénicas: MEDLINE
Complete (EBSCOhost) e CINAHL Complete (EBSCOhost), retrospetivamente de janeiro de
2018 até 23 de novembro de 2023. Os descritores serdo validados no Medical Subject

Headings (MeSH) e serdo analisados os redigidos em inglés, portugués e espanhol, para



garantir um procedimento de sele¢do e extracao de dados de boa qualidade. A estratégia
de pesquisa que sera realizada encontra-se plasmada na Tabela 1.

As bases de dados SciELO e Repositorio Cientifico de Acesso Aberto em Portugal,
também serdo utilizadas, a pesquisa sera guiada pela mesma delimitacdo temporal e os

descritores previamente validados em Ciéncias da Saude (DeSC).

Tabela 1. Estratégia de pesquisa MEDLINE Complete (EBSCOhost) and CINHAL Complete
(EBSCOhost)

Pesquisa Descritores

#1 CINHAL: “Caregivers” OR “Terminally Ill Patients” OR “End of Life"
MEDLINE: “Caregivers” [MeSH Terms] OR “Terminally llI” [MeSH Terms] OR “Enf
Of Life” [MeSH Terms]

#2 CINHAL: “Needs Assessment” OR “Nursing Assessment”
MEDLINE: “Needs Assessment” [MeSH Terms] OR “Nursing Assessment” [MeSH
Terms]

#3 CINHAL: “Nurs*” OR “Hospital to Home Transition” OR “Patient Discharge”

MEDLINE: “Nurs*” [MeSH Terms] OR “Hospital to Home Transition” [MeSH
Terms] OR “Patient Discharge” [MeSH Terms]
Expressdo de Pesquisa CINHAL

4 [(“Caregivers” OR “Terminally ill Patients” OR “End-Of-Life”) AND (“Needs
Assessment” OR “Nursing Assessment”) AND (“Nurs*” OR “Hospital to Hospita to
Home Transition” OR “Patient Discharge”)]
Expressdo de Pesquisa MEDLINE
[(“Caregivers” OR “Terminally ill” OR “End-Of-Life") AND (“Needs Assessment” OR
“Nursing Assessment”) AND (“Nurs*” OR “Hospital to Home Transition” OR
“Patient Discharge")]

2.3. Processo de selecdo e critérios de elegibilidade dos artigos

Todos os documentos serdo extraidos de acordo com o titulo e o resumo, de
acordo com os objetivos definidos para scoping review. Numa primeira etapa, 0s
resultados da pesquisa serdo exportados para o gestor de referéncias Mendeley® 19.4
(Mendeley Ltd., Elsevier, Amsterdam, The Netherlands), que permitira mais facilmente
identificar os artigos que se encontrem repetidos e proceder a sua eliminacdo. O texto
completo das cita¢des/ documentos/publicacBes selecionadas sera avaliado em detalhes
em rela¢do aos critérios de inclusao por dois ou mais revisores independentes. Os dados
serdao extraidos e sistematizados pela seguinte forma: autor(es), ano e pais do estudo;

objetivo; metodologia; populacdo/tamanho da amostra e contexto de cuidados;



conceito/fendmeno de interesse em anadlise. Esta ferramenta de extracao de dados foi

desenvolvida pelos revisores.

Tabela 2. Sistematiza¢do dos artigos e citacdes/ documentos a incluir na Scoping Review

Autor(es)/ Popula¢do em estudo
Ano de Objetivo Metodologia Composicao da Conceito/Fenémeno de
Publicagao/ amostra interesse em analise
Pais Contexto de cuidados

Todas as divergéncias quanto a inclusdo dos documentos serdo resolvidas por meio de

discussao ou com recurso a um terceiro revisor.

2. CONCLUSAO

A familia € um recurso essencial no cuidado a pessoas em situacdao paliativa,
enfrentando varias exigéncias. Deve receber apoio das equipas de CP para sua
capacitagdo, garantindo a prestacdo de cuidados adequados e a satisfacdo das
necessidades de ambos. Essa capacitacdo é complexa e abrange varias dimensdes.
Embora existam estudos sobre a importancia da capacitagdo do C para aliviar a
sobrecarga e suas necessidades especificas, a evidéncia sobre as necessidades de
cuidados de enfermagem ¢€ limitada. Esta scoping review visa sistematizar e analisar as
evidéncias recentes sobre a intervencao de enfermagem na capacitacdo do C de pessoas
em fim de vida no domicilio, identificando fatores facilitadores e inibidores, permitindo a

posteriori transpor a evidéncia para a pratica.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, houve um aumento da esperanca média de vida e do
envelhecimento da populacdo, devido ao aumento do numero de pessoas com doencas
cronicas e dependentes de terceiros. Entre essas doencas estdo as graves, avanc¢adas e
incuraveis, que necessitam de Cuidados Paliativos (CP), populacdo em crescimento em
Portugal, como verificado pela Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP, 2021).

A familia da pessoa em situagao paliativa (PSP) é essencial nos CP, sendo um dos
pilares fundamentais que orientam esta pratica de cuidados (OE, 2017). Sdo dos principais
recursos que fornecem cuidados a PSP, enfrentando diversas exigéncias nesse papel, e
preenchendo lacunas dos servicos de saude (OE, 2017).

Na Europa, os Cuidadores Informais (Cl) prestam 80% dos cuidados as pessoas
dependentes (Hoffman e Rodrigues, 2010), e Portugal tem a maior taxa de Cl e a menor
taxa de cuidados domiciliarios em CP, o que pode levar ao aumento do sofrimento,
sobrecarga e stress dos Cl, pois necessitam assegurar cuidados complexos e
especializados ao seu familiar doente (Reigada, 2014). E crucial estruturar melhor a rede
de cuidadores formais e informais, reconhecer e otimizar o papel dos Cl, e melhorar a sua
Qualidade de Vida (QV) e a das pessoas doentes, devendo receber apoio das equipas de
CP para prestar cuidados adequados e atender as necessidades de ambos (Capelas, 2018;
Entidade Reguladora da Saude, 2016; Soeiro & Araujo, 2020).

A Lein°100/2019 (2019), relativa a aprovacao do estatuto de Cl em Portugal, surge
para demonstrar direitos e deveres do cuidador e da pessoa cuidada. A Lei de Bases de
CP (Lei n.° 52/2012) e a Lei sobre direitos das pessoas em contexto de doenca avancada
e em FV (Lei n.° 31/2018), reforcam a preméncia do cuidado dirigido também a
familia/cuidador da PSP, nomeadamente promover cuidados personalizados e centrados
na pessoa/familia e atuar nas diferentes necessidades da PSP e familia/cuidador,
estendendo-se até ao luto.

Na elaboracdo do programa formativo que integra o ciclo de estudos do curso de
MEMCPSP, aprovado na Assembleia do Colégio da Especialidade de Enfermagem Médico-
Cirdrgica a 25 de novembro de 2017 e atualizada no Aviso n.° 4511/2021 (Diario da
Republica, 2021), faz parte do seu programa formativo especifico cuidar e capacitar os

cuidadores/familiares da PSP, reforcando a relevancia de aprofundamento sobre o tema.
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Um Cuidador Familiar (CF) é uma pessoa que ajuda outra no cuidado fisico e na
gestdo da doenca, podendo ou ndo ser membro da familia (Capelas et al., 2018a).

Em Portugal, a maioria dos CF sdo familiares ou parentes préximos, como
cdnjuges ou filhos, que vivem com o doente, nao tém formacdo especifica, ndo estao
emocionalmente preparados para a responsabilidade, asseguram cuidados sem
remuneracdo e sao frequentemente parceiros ocultos dos servicos de saude (Capelas et
al., 2018a; Dixe et al., 2019).

Os CF habitualmente expressam ter baixos niveis de conhecimento e altos niveis
de sobrecarga, e prover-lhes conhecimentos e competéncias especificas para o cuidado
da resulta em ganhos de saude para ambos, diminuicdo de custos e reinternamentos, e
promove a educacdo e autonomia do CF (Reigada, 2014). E crucial que as equipas de
saude envolvam o CF no processo de cuidados, com intervencdes individualizadas que
atendam as suas necessidades e as da pessoa cuidada, visando melhorar a QV, um
controlo sintomatico eficaz e reduzir sofrimento e sobrecarga (Rocha, 2020).

A capacitacdo do CF da PSP é ainda definida como indicador de qualidade em CP
definida pelo National Consensus Project for Quality Palliative Care (2018), no dominio
dos aspetos sociais do cuidar, pressupondo a realizacao de reunides regulares com a
PSP/CF para transmissao de informacdes, discutir objetivos de cuidados e oferecer apoio
(Capelas et al., 2018b).

Todas as consideracdes enumeradas, evidéncia cientifica, orienta¢des e
normativas nacionais e internacionais, principalmente as que orientam a qualidade dos
cuidados em CP, reconhecem a relevancia da capacita¢ao do CF da PSP, como forma de,
em conjunto com os sistemas de saude, serem prestados os cuidados mais adequados,
satisfeitas as suas necessidades especificas e incrementa a sua QV, bem-estar, conforto e
dignidade no FV. Surge assim este Guia Orientador da Pratica (GOP), com objetivo de
apoiar e orientar a pratica dos enfermeiros que prestam CP, em especial na prestacao de
cuidados a PSP em fim de vida (FV) e seu CF no domicilio. Este GOP surge das intervencdes
de enfermagem que capacitam o CF da PSP em FV no domicilio mapeadas na evidéncia
cientifica, da observacdo da pratica e prestacdo de cuidados a PSP e seu CF no domicilio,

e da opinido de enfermeiros peritos em CP.



1. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. Cuidados Paliativos

A Organiza¢do Mundial de Saude (OMS, 2020) define CP como cuidados holisticos
e ativos, prestados a pessoas de todas as idades com doencas graves, incuraveis e
progressivas, ao longo da doenca e especialmente no FV, estendidos também a
familia/cuidador, visando prevenir e aliviar o sofrimento, promover QV, conforto, bem-
estar e dignidade, independentemente do local de prestacdo de cuidados. Os CP
reconhecem a morte como um processo natural, afirmam a vida sem acelerar ou adiar a
morte, evitando praticas reprovatérias (International Association for Hospice & Palliative
Care, 2019).

Diversos estudos demonstram que os CP reduzem hospitalizacgdes e
reinternamentos desnecessarios (CNCP, 2021; Lei n°52/2012), com beneficios
reconhecidos globalmente. Contudo, o acesso aos CP ainda é desigual e controverso na
pratica clinica, especialmente quanto ao momento da intervencdo, sendo
frequentemente limitados aos cuidados de FV, apesar da ampla evidéncia cientifica que
comprova a sua eficacia (Knaul, 2018; Neto, 2016).

A acessibilidade aos CP é crucial, sendo um direito das PSP a presta¢cao de CP
adequados as suas necessidades especificas e as da sua familia/cuidador, ndo apenas
com base no progndstico (CNCP, 2021). A intervencao dos CP foca-se em quatro pilares:
controlo sintomatico (fisico, psicoemocional e espiritual), comunicacdo, apoio a familia e
trabalho em equipa interdisciplinar (OE, 2017). A familia e outros cuidadores
desempenham um papel fundamental no apoio a PSP e também devem receber

cuidados, vivenciando igualmente o processo de salde/doenca (Angelo et al., 2013).

1.2. Cuidador Familiar da Pessoa em Situagdo Paliativa no Domicilio

O diagndstico de uma doencga croénica, incuravel e/ou progressiva provoca uma
crise na familia, ameacando a integridade fisica, psicolégica, emocional e social do doente
e da sua familia/cuidador, necessitando de reajuste (Capelas et al, 2018a). A
familia/cuidador da pessoa em FV enfrenta sentimentos ambivalentes sobre a perda

iminente, como aumento da ansiedade, medo, incerteza e impoténcia (Neto, 2016). Os



enfermeiros devem focar-se na transicdo para o papel de cuidador, antecipando e
avaliando as suas necessidades especificas, e planeando intervencdes ajustadas que
facilitem esse processo (Meleis, 2010).

O CF é a pessoa que assiste outra doente, podendo ou ndo ser familiar, e assume
o cuidar como obrigacao, altruismo, dever ou parentesco (Leow et al., 2014).
Normalmente, possui pouco conhecimento e apoia o doente na realizacdo das suas
atividades de vida diari, satisfacdo de necessidades, gestdo da doenca e emocdes,
podendo ser simultaneamente provedor e receptor de cuidados (Capelas et al., 2018a).
Este papel é geralmente assumido de forma voluntaria e solitaria, sem apoio de outros
familiares ou compensacao financeira, desconsiderando as suas préprias necessidades
enquanto também assume a gestao da casa (Dixe, 2019).

Em Portugal, o CF é geralmente do sexo feminino, casada e cOnjuge da pessoa
doente, com cerca de 60 anos, escolaridade basica, inativa e domeéstica, dedicando em
média 7horas/dia, 7 dias/semana ao cuidado (Capelas et al., 2018a). A importancia do
tema ganhou destaque publico através de movimentos e reivindicacdes, resultando na
aprovacao do Estatuto do Cuidador Informal em 2019 (Lei n® 100/2019).

Cuidar implica responsabilidades adicionais para o CF, ocupando muito do seu
tempo, energia e atencao. Cuidar da PSP é desafiador devido as necessidades complexas
gue surgem e aumentam com o agravamento da condic¢ao fisica do doente (Leow et al.,
2014). Além das necessidades da pessoa doente, o CF também deve atender as suas
proprias necessidades de saude, as da familia e a sua situagao profissional, afetando-o
do ponto de vista fisico, emocional e social, podendo causar emo¢des negativas,
sobrecarga e altos niveis de stress (Krug et al., 2016).

Cuidar de uma pessoa doente em casa é desafiador, e o CF deve ser incluido na
discussao sobre op¢8es de tratamento, objetivos de cuidados e diretivas antecipadas de
vontade (Angelo et al., 2013). O CF também precisa reunir e transmitir informacdes,
incluindo mas noticias, e estabelecer uma ligacdo entre a familia e a equipa de cuidados
(Areia et al., 2017; Capelas et al., 2018a).

Para a PSP, o domicilio é o local de eleicdo para viver no FV e para morrer, pois
oferece mais autonomia para os cuidados pelo CF, que estdo familiarizados com o
ambiente (Capelas et al., 2018a). Para que isso ocorra de forma segura, sao necessarias

equipes de CP domiciliares que possam responder adequadamente as necessidades, algo
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que ainda ndo é uma realidade em Portugal. Portanto, é crucial capacitar esses CF para

prestar cuidados de qualidade ao seu familiar com necessidades paliativas.

1.3. Capacitagcao do Cuidador Familiar

O internamento hospitalar em CP geralmente ocorre devido a incapacidade do CF
de lidar com a doenca e/ou devido as dificuldades para gerir a situacdo em casa. Um dos
principais objetivos dos CP no apoio a familia é capacita-la a cumprir a sua funcao
cuidadora, ajustando os cuidados as necessidades da PSP, e permitindo uma preparacao
atempada para a perda que vao vivenciar, que se pretende que seja o mais saudavel
possivel (Delalibera et al., 2018; Reigada, 2014).

Capacitar significa tornar-se capaz, acreditar (dicionario Priberam). O CF sentir-se-
a capaz de assumir o seu papel se as suas dificuldades, recursos e necessidades forem
compreendidos e atendidos, as quais poderdo ser complexas e desafiadoras:
necessidade de escuta e expressdo, que contribui para melhor aceita¢do e adaptacao, e
maior disponibilidade para cuidar; necessidade de informacdo clinica sobre cuidados
fisicos e psicolégicos, fundamental para o controlo dos sintomas e a satisfacdo das
necessidades de ambos; e compreender o plano de cuidados e seus objetivos, essencial
para uma tomada de decisdo consciente e adequada (Delalibera et al., 2018; Dixe, 2019).

A falta de prepara¢ao dos CF dificulta a gestdao dos cuidados, enquanto a
preparacao antecipada facilita a transicdo para o novo papel. A capacitacao dos CF por
equipas de CP fortalece as suas capacidades e melhora as suas competéncias para cuidar
da PSP, e quanto mais individualizadas forem as suas intervencdes especificas, melhor
sera a satisfacdo com os cuidados de saude, o bem-estar e a QV (Areia et al., 2017,
Reigada, 2014).

Os profissionais da equipa devem identificar precocemente o CF, avaliar as
dinamicas familiares, disponibilidade, capacidades, necessidades, literacia em saude e
experiéncias prévias de cuidado, de forma a facilitar a integra¢do no papel (Delalibera et
al., 2018). E responsabilidade dos profissionais de satde, especialmente dos enfermeiros,
apoiar e preparar os CF ao longo de todo o processo de doenca, orientar, ensinar e
supervisionar no cuidado, usando habilidades comunicacionais, escuta ativa, relacao de

ajuda e respeito incondicional (Areia et al., 2017).



Os programas de capacitagdo para CF utilizam diversas estratégias, como
materiais informativos impressos, videos educacionais ou e-learning mas,
independentemente da estratégia utilizada, a aprendizagem dos CF ocorre
principalmente por tentativa e erro e pela busca ativa de informac¢des, aplicando
conhecimentos e habilidades de experiéncias anteriores (Farquhar, 2016; Stajduhar et al.,
2013). Os CF preferem aprender através de observacdo participativa de procedimentos
ou pela orientacdo direta de profissionais de saude, com comunicac¢do clara e direcionada
as suas necessidades, sendo importante que os profissionais estejam disponiveis para
esclarecer duvidas e fornecer orientacdo adequada (Dixe et al., 2019; Stajduhar et al,,
2013).

A PSP necessita de cuidados complexos, sendo essencial que o CF receba
orientac¢des sobre o plano de cuidados e progndstico, com ajuste de expectativas sobre a
terminalidade e morte proxima. Isso inclui a antecipacao de cenarios, satisfacao de
necessidades basicas (higiene, alimentacdo, posicionamentos), bem como necessidades
emocionais, psicolégicas, sociais e espirituais, gestao de sintomas e medicac¢ao, e a gestao
do ambiente (Delalibera et al., 2018; Reigada, 2014). A comunicacdo entre a equipa de
Cuidados Paliativos (CP) e o CF é crucial para capacitacao adequada, ajudando o CF a lidar
com os desafios da doenca terminal. Além disso, as praticas de autocuidado do CF devem
ser valorizadas e incluidas em qualquer programa de capacitacdo (Leow et al., 2015).

A adequacdo dos cuidados as necessidades especificas da pessoa doente e a
participacdo do CF através de capacitacdo adequada traz beneficios para ambos:
promove a QV, dignifica os cuidados, aumenta o compromisso, confianc¢a e reciprocidade
entre a PSP e o CF; aumenta a satisfacdo com os cuidados; melhora o autocuidado do CF,
sua seguranca e autoconfiancga; e resulta em tomadas de decisao conscientes e ajustadas,
diminuindo o stress e sentimentos depressivos de ambos (Cabianca et al., 2017; Capelas
et al., 2018). A qualidade dos cuidados prestados pelo CF esta relacionada com seu bem-
estar e satisfacdo, sendo crucial sua capacitacdo para ganhos em saude para ambos e a

reducao de custos de saude e reinternamentos (Capelas et al., 2018a).
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1.4. Cuidado Centrado na Pessoa e Familia perante défice de

Avutocuidado

O cuidado centrado na familia e a teoria do défice de autocuidado sdo
fundamentais na capacitacao do CF da PSP em FV.

A abordagem do cuidado centrado na familia reconhecem-na como uma unidade
essencial no processo de cuidados, integrando-a na tomada de decisdes e no
planeamento das interven¢des (The Health Foundation, 2016). Envolver a familia melhora
a qualidade dos cuidados, promove a satisfacdo das necessidades da PSP e familia, e
reduz o stress e a sobrecarga dos CF equipas (Jayadevappa & Chhatre, 2011). A inclusdo
da familia permite uma abordagem mais holistica e personalizada, garantindo que as
necessidades emocionais, sociais e espirituais sejam atendidas (McCormack & McCance,
2006).

A teoria do défice de autocuidado, desenvolvida por Dorothea Orem foca-se na
capacitagao dos individuos para que possam cuidar de si mesmos na medida do possivel
(Orem, 1980). No contexto dos CP, a teoria € aplicada para capacitar os CF, fornecendo-
lhes as habilidades e conhecimentos necessarios para prestar cuidados de qualidade a
PSP, como ensinos especificos para o controlo de sintomas, administra¢do de terapéutica
e suporte emocional (Torres et al, 1999). Ao fortalecer as capacidades de autocuidado dos
CF, é possivel melhorar tanto a QV da PSP quanto a do proprio CF, diminuindo a sensag¢ao
de sobrecarga e promovendo a autonomia (Queiros et al., 2014).

Aintegracao do cuidado centrado na familia com a teoria do défice de autocuidado
resulta num modelo de cuidado mais eficiente e humanizado. Aqui os CF sdo apoiados e
preparados, o que lhes permite oferecer um cuidado mais competente e compassivo,
melhora os resultados em saude, aumenta a satisfacao nos cuidados da PSP e CF, e

promove um ambiente de cuidado mais equilibrado e sustentavel.
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2. A INTERVENCAO DE ENFERMAGEM NA
CAPACITAGCAO DO CUIDADOR FAMILIAR DA PESSOA
EM FIM DE VIDA NO DOMICILIO

Os enfermeiros desempenham um papel crucial ao facilitar o papel de prestador
de cuidados do CF no cuidado da pessoa em FV, pois avaliam a sua capacidade de cuidar,
além da sua capacidade fisica, psicoemocional e relacional, prevenindo e gerindo
complica¢bes como a sobrecarga, e encaminhando-os para outros cuidados de suporte
quando necessario, através de abordagem aberta e comunicacdo honesta (Merlane &
Booth, 2020; Teruya et al., 2019). Essa intervencao melhora a QV da PSP e do CF, sendo
mais eficaz quando realizada por uma equipa interdisciplinar (Van Driel et al., 2019).
Teixeira, Abreu & Costa (2016) acrescentam que a interven¢do de enfermagem na
capacitagao do CF procura restaurar a sua fun¢do normativa (necessidade de adquirir
capacidades para prestar cuidados seguros), restaurativa (necessidade de adquirir
competéncias de gestao emocional e equilibrio psicolégico), e formativa (necessidade de
trabalhar e integrar novos conhecimentos).

Foi realizado um protocolo de Scoping Review, com base na metodologia do The
Joanna Briggs Institute (Peters et al., 2020), com o objetivo de mapear as necessidades de
cuidados de enfermagem dos CF das pessoas em FV, na transicao do cuidado para o
domicilio, e identificar lacunas no conhecimento cientifico sobre a tematica para
investigacBes futuras. Os resultados preliminares permitiram identificar as necessidades
de cuidados de enfermagem do CF da pessoa em FV na transi¢do do cuidado para o
domicilio, as quais foram agrupadas em quatro eixos: informacao/educacdo, cuidado a
pessoa em FV, relacional/emocional e experiéncia interna como cuidador (Akyar et al.,
2019; Aoun et al.,, 2018; Becqué et al., 2020; Buzgova et al., 2019; Teixeira et al., 2020; Van
Driel et al., 2019).

Embora os resultados identifiquem necessidades de cuidados de enfermagem, ha
falta de informacao sobre intervenc¢des especificas para a capacita¢ao do CF, indicando a
necessidade de mais estudos, que deverdo ser devidamente acautelados considerando a
vulnerabilidade e o tempo de vida limitado da populacdo em questdo. Desta forma,
durante a realizacdo de estdgio em contexto domicilidrio, inserido em formacao

especializada em enfermagem na area de intervencdo a PSP, aliei aos resultados da
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revisao da literatura, o observado durante a pratica clinica da prestacao de cuidados pela
equipa de enfermagem, e a opinido especializada de peritos, permitindo identificar as
necessidades multidimensionais do CF e desenvolver interven¢des especificas de
enfermagem para sua capacitacao.

O atual GOP surge com intuito de sistematizar linhas orientadoras para a
capacitagao do CF da pessoa em FV no domicilio pelas equipas de enfermagem, e
consequentemente melhorar a qualidade dos cuidados prestados. Concetualmente
centrado na familia, procura relacao colaborativa entre profissionais e familias, e a
satisfacdo das suas necessidades individuais e multidimensionais perante défice de
autocuidado. Foi incluido um fluxograma, para facilitar a identificacdo das necessidades
de cuidados de enfermagem do CF e respetivas intervencdes correspondentes, podendo
ser utilizados instrumentos de avaliacao, permitindo uma intervencdao mais direcionada

e ajustada.
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FLUXOGRAMA - Capacitacdo do Cuidador Familiar da pessoa em
fim de vida no domicilio

Avaliacao da Capacidade de Cuidardo
Cuidador da PSP em FV no domicilio

v

v

v

v

v

Carer Support Needs Questionario sobre Questionario de Conforto Escala de Capacidade para
Assessment Tool sobrecarga familiar de Holistico - Cuidar em Paliativos
(CSNAT) Zarit (ZBI) Familia - PT (HCQ-F-PT) (ECCP)
v v v v

Observacao

da Pratica

l

Identificacdo de Necessidades do
Cuidador em 4 eixos/dominios

}

Opinido de
Perito

v

Informacao/Educacao

Relacdo Cuidador-
Enfermeiro

| Equipa de Cuidados
Paliativos

| Preocupagdo com o
futuro

Tomadas de
decisdo

|__ Preparar cuidados
em casa

v
Cuidados a
pessoa em FV

Satisfagdo de
—  Necessidades
Fisiolégicas

| Fontes de conforto/

desconforto

— Gestdo Terapéutica

— Gestao de Sintomas

Prevencdo de
complicagbes

| Comunicagdo com a
PSP

Necessidades
Espirituais

— Ambiente

v

Relacional e
Psicoemocional

— Vinculo com a PSP

— Sentimentos

— Suporte Emocional

Significado da
doenca e do cuidar

v

Experiéncia Interna

como Cuidador

Experiéncia de
cuidar

Sensacgdo de
seguranga e
autoeficacia r/c
cuidado

— Sobrecarga

— Autocudiado

v

Implementacao de Intervencgdes de Enfermagem,
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2.1. Informacg¢ao/Educacao

Intervencgdes de Enfermagem

Relagcao
Enfermeiro-
Cuidador

Equipa de
Cuidados
Paliativos (CP)

Preocupacao
com o Futuro

- Construir e estabelecer relagdo de confianca, de forma a
transmitir seguranca e diminuir a ansiedade. >

- Estar disponivel para responder a questdes. '

- Envolver o CF no planeamento e na prestacdo dos cuidados a
pessoa em FV, > 240b

- Discutir o plano de cuidados da pessoa em FV com o CF,
identificando as necessidades da mesma. > %

- Reforcar positivamente os cuidados prestados pelo CF. °°
- Comunicar de forma clara e assertiva. % °°

- Assegurar momentos de partilha entre a pessoa, o CF e os
profissionais da equipa multidisciplinar. >

- Assegurar compromisso de ndo abandono a familia. ©°

- Abordar a necessidade na transicdo de cuidados. 7 ©°

- Abordar filosofia de CP, principios orientadores e objetivos:°°
- Perceber quem é o CF familiar principal e secundarios. "

- Compreender como a familia vivencia a situacao clinica da
pessoa. °°

- Identificar e responder as necessidades da familia. '

- Compreender o nivel de conhecimento da familia face a situacao
clinica da pessoa. "

- Conhecer as expetativas da familia. ©°

- Gerir expetativas da pessoa e da familia. ©°

- Avaliar o coping da familia. 2

- Planear conferéncia familiar, sempre que necessario. ©°

Intervencgdes de Enfermagem

Progressao da
doenca

- Informar a familia acerca do que esperar. %1% °°

- Ensinar acerca do processo de doenca. '>#

- Ensinar acerca do regime de tratamento.

- Avaliar a atitude relativamente a doenca. %3

- Avaliar a atitude relativamente ao regime de tratamento. %3

- Transmitir sinais e sintomas da progressao da doenca,
agravamento e aumento de debilidade. ' ©®

- Ensinar o CF a monitorizar sinais de deterioracao das
capacidades fisicas e mentais da pessoa em FV. '°

- Esclarecer a necessidade de ajuste de cuidados a medida que a
doenca evolui. °°
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Sinais de
proximidade de
morte

Tomadas de
Decisao

- Usar linguagem simples e acessivel aos conhecimentos do CF,
relativa ao tratamento, efeitos secundarios e sintomas. ®

- Ensinar acerca do processo de morrer, %

- Transmitir alterac¢des fisiologicas e cognitivas na pessoa que
ocorrem com o processo de morrer: alimentac¢do/hidratacao, pele,
diminuicdo da comunicacdo e cognicdo, diminuicdo da atividade,
alteracdes psiquiatricas como delirium, depressdo e ansiedade. ’

- Ensinar o uso, vigilancia e cuidados a ter com dispositivos
médicos/produtos de assisténcia: SNG, PEG, ostomias, SV, acessos
SC, etc.’

- Esclarecer acerca dos sinais e sintomas de morte iminente. 7 °°

- Facilitar a capacidade de falar acerca do processo de FV. '>23

- Apoiar a preparacdo da pessoa em FV e CF para a morte. 2

- Usar o humor como facilitador na comunicagao dos cuidados de
FV com a PSP e CF, como forma de alivar sentimentos de
desesperanca. ?

- Favorecer a discussao acerca dos preparativos para o funeral, se
a pessoa e/ou CF expressar essa necessidade. > P

- Fomentar as despedidas. ob.

- Apoiar e orientar a familia no processo de luto, nomeadamente o
antecipatorio. > %

Intervencgdes de Enfermagem

Planeamento
antecipado de
cuidados

Local de morte

- Perceber desejos e vontades em relacdo aos cuidados da pessoa
em FV. %

- Estabelecer plano antecipado de cuidados de acordo com os
desejos e vontades da pessoa em FV. 3

- Envolver o CF no processo de tomada de decisdo, planeamento e
prestacdo de cuidados a pessoa em FV. 32324

- Apoiar no processo de tomada de decisdo da familia. %

- Perceber as preferéncias da pessoa em FV relacionadas com o
local de morte. >

- Discutir op¢des e necessidades com a pessoa em FV e CF sobre
as preferéncias do local de morte. > ©P

- Perceber sentimentos do CF sobre as preferéncias do local de
morte da pessoa em FV. '3

- Apoiar a pessoa em FV e CF sobre a continuidade dos cuidados
no domicilio até a morte. 2

- Esclarecer acerca de procedimentos a tomar em caso de 6bito
em casa (aguardar vinda da equipa versus contactar servicos de
emergéncia). >

- Coordenar cuidados com outros profissionais/apoios de saude
de forma a manter vontade da pessoa em FV. 2
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Preparar
cuidados em Intervencgdes de Enfermagem
casa

- Explorar condigdo econémica e recursos disponiveis na familia. %"

22

- Avaliar condic¢8es habitacionais e ajustes necessarios para

preparar o cuidado em casa. %

Necessidades | - Avaliar o apoio social: estatuto de maior acompanhado, atestado
Sociais multiusos, estatuto de cuidador informal, etc.

- Promover o apoio social.

- Colaborar com a assisténcia socia

- Fornecer informacao verbal e escrita acerca dos recursos na

comunidade disponiveis para ter ajuda em casa. > °°

- Avaliar a necessidade de ajudas técnicas e equipamentos,

consoante as necessidades da pessoa. °°

- Perceber, junto da pessoa e CF, se aceitam as ajudas técnicas e

equipamentos sugeridos. '

- Facultar ajudas técnicas e equipamentos necessarios, caso haja

disponibilidade do servico. ©°

- Explicar funcionamento da equipa de cuidados e horario de

funcionamento. "> °°

- Fornecer nome e contatos dos elementos da equipa.

- Proporcionar orientacdo antecipatoria a familia. 23

- Garantir continuidade de cuidados.

- Organizar cuidados temporarios para alivio da sobrecarga do CF.
20

|23

Ajudas Técnicas

Coordenacgdo de
Cuidados
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2.2. Cuidados a pessoa em FV

Intervencgdes de Enfermagem

Satisfacao de
Necessidades
Fisiolégicas

Fontes de
conforto/
desconforto

- Educar o CF acerca dos cuidados adequados para a satisfagao
das necessidades da pessoa, e consoante fase de doenca. °°
Higiene: ensinar o CF a prestar os cuidados de higiene a pessoa
em FV, adequados ao seu nivel de autonomia. *°°

Pele e tegumentos: ensinar cuidados com a mucosa oral;
hidratacdo ocular; cuidados e vigilancia da integridade da pele;
cuidados ao cabelo. #©°

Alimentacdo e Hidratacdo: ensinar a familia acerca das
necessidades dietéticas; ensinar acerca da ingestao nutricional;
ajustar alimentacao e hidratagdo as necessidades, gostos e
preferéncias da pessoa em FV - gerir quantidade, consisténcia;
explicar altera¢des possiveis na degluticdo; cuidados na
alimentacao/hidratacdo que evitem/reduzem complica¢des;
posicionamento corporal seguro durante a alimentacdo. 2> °°
Posicionamentos/Mobilidade: explicar necessidade de mudancas
de posicionamento como fonte de conforto fisico da pessoa em FV
e como forma de prevencdo de complica¢des; ensinar alteraces
no posicionamento da pessoa em FV. P

Eliminacao: ensinar necessidade de dispositivos de recolha de
urina/fezes em caso de incontinéncia; transmitir altera¢cdes no
padrdo urinario/intestinal e vigilancia de urina/fezes; explicar
sinais de obstipacdo e retencdo urinaria e formas de atuar; ajustar
ensinos a possibilidade de uso de dispositivos (sonda vesical,
ostomias de eliminac3o). #©°

Sono: explicar necessidade de momentos de sono tranquilizador e
periodos de repouso frequentes. *

Temperatura: ensinar a avaliar e monitorizar a temperatura
corporal; explicar estratégias ndao farmacolégicas e farmacologicas
em caso de hipertermia. *©°

Respiracao: explicar alteracdes respiratorias possiveis, e
estratégias ndao farmacoldgicas e farmacologicas de atuacao. Ob
Estado cognitivo: explicar possibilidade de oscilagdes no estado de
consciéncia (prostrado versus desperto), existéncia de periodos de
confusdo/desorientacao/delirium. >*°°

- Explicar fontes de conforto e desconforto da pessoa em FV ao CF.
Ob

- Ensinar a vigiar sinais de desconforto através da comunicacdo
verbal e ndo-verbal no sentido. °°

- Educar o CF acerca das medidas nao farmacolégicas promotoras
do conforto. °°

- Demonstrar ao CF técnicas de relaxamento. %
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Gestao de
Terapéutica

Gestao de
Sintomas

Prevencao de
Complicagdes

Comunicagao
com a PSP

Necessidades
Espirituais

- Explorar capacidade do CF na gestao de terapéutica da pessoa
em Fv. ©°

- Avaliar a atitude relativamente ao tratamento farmacologico.

- Ensinar acerca da terapéutica (pautada e em SOS). 2> #

- Demonstrar a administracdo de medicacdo. *

- Ensinar a ajustar horario da administra¢do de terapéutica oral
com a tolerancia alimentar. ' ©°

- Instruir a ajustar horario da administracao de terapéutica oral de
acordo com o estado de sonoléncia/vigilia. '

- Explicar a necessidade de adequar a via de administracdo de
terapéutica consoante o estado da pessoa em FV. ©°

- Ensinar a identificar os sinais e sintomas relacionados com o
descontrolo sintomatico que sao promotores de desconforto da
pessoa em FV. 0

- Ensinar a gestdo da dor. %

- Facultar terapéutica em SOS para controlo de sintomas. °°

- Explicar administracao de terapéutica em SOS de acordo com o
sintoma descontrolado, avalia¢dao do seu efeito e intervalo
terapéutico de seguranca. °°

- Ajustar os ensinos sobre possibilidade de descontrolo de
sintomas consoante os sintomas mais comuns, e relacionados
com a patologia e fase de doenca da pessoa em FV, 1% 20.0b

- Explicar a possibilidade de complica¢cdes com o agravamento do
estado geral e aumento da debilidade da pessoa em Fv. 01>

- Transmitir quais as complica¢des mais frequentes (Ulceras por
pressao, lesdes por humidade, quedas, aspiracao de alimentos,
desidratacdo, obstipacdo, anquiloses). '°

- Demonstrar a prevencdo de quedas. #

- Ensinar sobre a prevenc¢ao de quedas e outras complicacdes.
- Incentivar o didlogo entre o CF e a pessoa. 2% ©°

- Incentivar a partilha de sentimentos sobre o significado da
doenca e da morte entre a pessoa e o CF. %°

- Ensinar o CF a demonstrar disponibilidade para escutar as
preocupacdes da pessoa em FV, ©°

- Transmitir estratégias de comunicacdo honesta ao CF, sendo
verdadeiro com o que esperar, de forma tranquilizadora. #

- Apoiar a pessoa na gestao dos sentimentos e emoc¢des negativas
(como angustia, raiva, zanga e/ou revolta). Ob

- Fomentar momentos de revisdo de vida entre a pessoa e o CF. %

- Incentivar a atividades de reminiscéncia entre a pessoa e o CF. %
ob

10,23

- Proporcionar a realizagao de atividades da pessoa com o0s seus
familiares. %

- Ensinar o CF a apoiar a pessoa nas perdas percebidas,
reforcando positivamente as capacidades mantidas. 2> ©°

- Fomentar o respeito da pessoa em FV pelo CF,
independentemente da sua condicdo fisica, respeitando a sua
dignidade, singularidade, os seus desejos e vontades. *°

19



Ambiente

- Incentivar a preservacao da imagem corporal da pessoa em FV,
atendendo aos aspetos estéticos. °°

- Valorizar e ajudar no legado que a pessoa em FV quer deixar aos
seus familiares. #°

- Avaliar crencas espirituais da pessoa e familia. %

- Respeitar e apoiar as crencas e rituais religiosos/espirituais da
pessoa em FV e do CF. %

- Promover a pratica religiosa/ e a espiritualidade da pessoa em FV
edoCF. #

- Ensinar a identificar necessidades espirituais/religiosas. °°

- Proporcionar apoio religioso/espiritual. ?*

- Ensinar o CF a identificar fatores promotores de paz e
tranquilidade para a pessoa. °°

- Aconselhar acerca da angustia espiritual. %3

- Ensinar o CF da importancia em proporcionar ambiente calmo e
tranquilo. 7 ©°

- Transmitir ao CF o que caracteriza um ambiente calmo: reducado
de ruido, iluminacdo adequada. 7 ©°

- Potenciar o CF a planear em conjunto com a pessoa as suas
preferéncias na adequacao do ambiente, de acordo com as suas
necessidades e desejos. °°

- Promover junto do CF atitude tranquilizadora: utilizar tom de voz
calmo, tranquilo e suave; adotar uma atitude calma; diminuir a
velocidade dos movimentos. 2% P

- Garantir que o CF assegura a privacidade da pessoa em FV. ’
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2.3. Relacional e Psicoemocional

Intervencdes de Enfermagem

Vinculo com a
PSP

Sentimentos

Suporte
Emocional

Significado da
doenca e do
cuidar

- Avaliar a relacdo da diade PSP-CF. '8

- Avaliar padrées de apego para despiste de fatores de stress. '8

- Identificar a percecdo de apoio da PSP face ao CF. '8

- Facilitar a expressdo de sentimentos e emoc¢des entre a pessoa e
o CF, se adequado a dindmica familiar. °°

- Apoiar na resolugao de conflitos familiares, com vista a
promocao do conforto da pessoa e familia. '

- Perceber transi¢des ocorridas no cuidar (cuidados com a casa,
outros familiares, financas, burocracias, etc). °°

- Facilitar a capacidade de desempenhar novos papéis.

- Incentivar a expressdo de sentimentos e preocupacées do CF. *

- Validar os sentimentos do CF. 4, °°

- Avaliar o stress do prestador de cuidados. *##

- Avaliar presenca de sentimentos negativos no CF (negacao,
depressdo, medo, angustia, ansiedade, sofrimento, sensacdo de
impoténcia). 2> P

- Estabelecer relacao terapéutica, tendo por base o cuidado
compassivo, de forma a promover a sua satisfacao,

esperanca e forca espiritual durante a prestacdo de cuidados a
pessoa em FV. ©°

- Avaliar crencas culturais, religiosas e espirituais do CF. 23

- Despistar sensacdo de fardo com o cuidar. *

- Promover o cuidado compassivo para com os familiares
cuidadores. °°

- Estar atento aos sinais de desconforto psicoespiritual da
familia/CF.

- Providenciar apoio emocional a familia/CF. 23

- Apoiar o CF na gestao de sentimentos, preocupacdes e angustias.
4,9, Ob

- Encaminhar o CF/familia para apoio psicolégico, se necessario. °°
- Apoiar o processo de luto.

- Apoiar o estado psicoldgico.

- Avaliar impacto do cuidar em outras relacdes familiares. '

- Explorar outras fontes de apoio psicologico e emocional do CF. ™
- Explorar com o CF percecdo da doenca do seu familiar. & ©°

- Explorar com o CF o significado de cuidar. ©°

- Avaliar as necessidades de conforto do CF para o cuidado:
necessidade de compreender, necessidade de autoeficacia,
necessidade de derivar significado, necessidade de apoio informal,
necessidade de apoio formal, necessidade de recursos e
necessidade de autocuidado. 3
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2.4. Experiéncia Interna como Cuidador

Intervencgdes de Enfermagem

Experiéncia de
cuidar

Sensacao de
seguranga e
autoeficaciar/c
cuidado

Sobrecarga

Autocuidado

- Explorar experiéncia prévia de cuidar. ©°

- Explorar existéncia de formacao realizada como cuidador. °°
- Perceber vivéncias e dificuldades em experiéncias prévias de
cuidar.

- Validar estratégias de Coping presentes. °°

- Avaliar vontade de cuidar do CF. '?

- Avaliar preparacao e capacidade para cuidar.

- Identificar a atitude relativamente aos cuidados. %

- Avaliar presenca de dificuldades na gestdo de outras atividades:
cuidados da casa, outros familiares, situacdo profissional.

- Validar os cuidados prestados a pessoa em FV pelo CF. *

- Reforcar positivamente os cuidados prestados e as
capacidades. *#

- Avaliar a auto-eficacia. #

- Avaliar o sentido de realizacdo com o cuidado. *

- Potenciar o reconhecimento e sensacao de seguranca do CF
como cuidador. > 160

- Apoiar os prestadores de cuidados. %

- Agir centrado no CF, que proporciona maior sensacdo de
preparacdo. °

- Utilizar material de apoio educativo simples e focado em
questdes praticas, além da comunicacdo presencial: doenca e
progndstico, medicacao, situacdes de emergéncia, cuidado
psicolégico, nutricdo e apoios comunitarios. &8

- Avaliar sinais e sintomas de sobrecarga do CF através de
instrumentos validados. *

- Avaliar e aliviar sentimentos de culpa e/ou sobrecarga dos
familiares. ™

- Avaliar impacto dos cuidados prestados na satde do CF. *

- Avaliar impacto do papel de cuidador nas dimensdes
psicolégica, emocional e espiritual do CF. *#

- Identificar sinais de vulnerabilidade no CF. *8

- Avaliar o autocuidado do CF. %

- Explorar estratégias de autocuidado do CF. %°

- Educar o CF no seu proéprio autocuidado. "’

- Perceber se se permite a momentos de descanso, tempo para si
e para cuidar de si (manter-se limpo, alimentar-se, recrear-se,
tempo restantes familiares). *°

- Promover junto do CF importancia do autocuidado para alivio
da sobrecarga, melhoria do cuidado e qualidade de vida para
ambos. 2P

- Assegurar que o CF cuide da sua saude. *°
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3. CONSIDERACOES FINAIS

Os CF enfrentam dificuldades de adaptacdo a doenca e as perdas, tal como a PSP,
necessitando de interven¢des psicossociais, emocionais e educativas especificas.
Identificar intervenc¢des de enfermagem que capacitem o CF no cuidado a PSP resulta em
ganhos de saude para ambos, aliviando o sofrimento e melhorando o bem-estar, QV,
conforto e dignidade. A integracao do CF no plano de cuidados facilita a transicdo de
cuidados, capacitando-o para assumir novos papeéis e se readaptar as perdas, através de
ensino, instrucao e treino, promovendo sua autonomia e empowerment.

O presente GOP resulta da necessidade de aprofundamento de
estratégias/intervencdes que potenciem a capacitacao do CF da PSP em FV cuidada no
domicilio, de forma a obterem as competéncias necessarias para cuidar o seu familiar
dependente da forma mais adequada, garantindo a satisfacao das suas necessidades. Foi
ancorado no cuidado centrado na pessoa doente e na sua familia, apoiando-se na teoria
do déficit de autocuidado, permitindo assim uma abordagem integrada e colaborativa na
triade CF-PSP-Enfermeira/o.

Da investigacdo realizada foram identificados quatro eixos de necessidades de
cuidados de enfermagem do CF, informacdo/educacdo, cuidado a pessoa em FV,
relacional/emocional e experiéncia interna como cuidador, a partir das quais sao
apresentadas propostas de interven¢des especificas e direcionadas que promovem a sua
capacita¢do, com o objetivo de garantir a melhor transi¢cdo de cuidados do hospital para

o domicilio.
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APENDICE V
Plano da 22 Sessao de Formacao (apresentacao do Projeto de

Formacao e Guia Orientador da Pratica, EAD, hospital B)



FORMACAO EM SERVICO - PLANO DE SESSAO

Tema: Capacitacao do Cuidador Familiar (CF) da Pessoa em Situacdo Paliativa (PSP)

em Fim de Vida (FV) no domicilio: intervencao de Enfermagem

Formadora: Data: Duracao: Local:
Hora: 14h30
Ana Luisa Goncalves 01/02/2024 45min EAD

Objetivos Gerais:

- Dar a conhecer a equipa interdisciplinar o projeto formativo sobre a capacita¢cdo do
CF da PSP em FV no domicilio;

- Sensibilizar a equipa interdisciplinar para a importancia da capacitacao do CF da PSP
em FV no domicilio.

Objetivos Especificos:

- Defender a importancia do apoio a familia como parte integrante de Cuidados
Paliativos de exceléncia;

- Enunciar conhecimentos baseados em evidéncia cientifica recente, sobre
necessidades da familia da PSP;

- Identificar necessidades do CF e principais interven¢des de Enfermagem mapeadas
através da pesquisa realizada e observagao da pratica clinica;

- Justificar a capacitacdo do CF da pessoa em FV através do Guia Orientador da Pratica
realizado;

- Discutir proposta de panfleto realizado (cuidados nos ultimos dias e horas de vida).

Métodos e Recursos
Conteuidos programaticos Tempo
técnicas didaticos
- Diagnostico de Necessidades e 5m
Problematica
- Contextualizacao 10m
- Projeto de Formacgao 5m
Método
- Guia Orientador da Pratica (GOP) Computador | 10m
expositivo
- Exemplo de Intervencdo - Panfleto Projetor 5m
UDHV
- Discussdo e esclarecimento de 5m
duvidas
- Avaliagdo da Sessao 5m
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ANEXO |
Certificado de apresentacao no Congresso de Cuidados

Paliativos CUF 2024



2° Congresso

de Cuidados
Paliativos CUF
Do Mito a Ciéncia

em Cuidados Paliativos

11,12 e 13 de abril 2024 = cuf

Hospital CUF Tejo Academic Center

Certificado

Certifica-se que o Exmo. Senhor
Ana Luisa Gongalves

apresentou, cComo primeira autora, o e-poster com o tema

Necessidades de cuidados de enfermagem do
cuidador (C) da pessoa em fim de vida (FV) na
transicao do cuidado para o domicilio: protocolo
de scoping review

submetido no ambito do concurso de trabalhos
cientificos da 2° Congresso de Cuidados Paliativos
CUF, realizado nos dias 11, 12 e 13 de abril de 2024
no Hospital CUF Tejo.

Lisboa, 13 de abril de 2024
Piedade Sande Lemos

Diretora Clinica CUF Academic Center



ANEXO Il
Certificado de apresentacao no Congresso Ilberoamericano de

Investigacao (CIAIQ) 2024
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