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“A beleza da familia”

A familia ndo é apenas uma invencao cultural, nem é simplesmente um formato que a
civilizacdo emprestou a vida comum. Compete-lhe um papel e, com isso, também uma
dignidade que € anterior a propria cultura — porque ela emerge como raiz da existéncia. Muitas
vezes, sO nos apercebemos de tal muito depois, quando rememoramos o significado desses lacos
vividos onde o amor incondicional circula, quando medimos a desmesura da sua gratuitidade e
apreendemos, assim, a grandeza do dom que a familia pde em ato. Por alguma razao vital cada
um de nos precisa de uma familia, é fruto e consequéncia de um ambiente familiar concreto,
e é, até ao fim, um seu construtor.

José Tolentino de Mendonc¢a
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RESUMO

Este documento constitui o relatorio de Estagio de Natureza Profissional relativo ao 1° curso de
Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica, na area de enfermagem a pessoa em situacdo

paliativa, curso que decorre na Escola Superior de Enfermagem do Porto.

Elaborado com base numa metodologia descritiva e reflexiva, apresenta as atividades
concretizadas no Estagio de Natureza Profissional em dois de trés contextos clinicos de cuidados
paliativos (Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos e Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos), conforme previsto pela Ordem dos Enfermeiros para o
desenvolvimento de competéncias profissionais. Descreve, de forma fundamentada com base
na evidéncia cientifica, o contributo das experiéncias clinicas e da reflexao sobre os casos
clinicos, dos quais apresentamos dois que seguem o modelo de explanacao do pensamento e
processo de tomada de decisao da plataforma e4Nursing, previsto pela Escola Superior de

Enfermagem do Porto, para o desenvolvimento de competéncias.

Um enfermeiro especialista suporta a sua pratica clinica, com base num espirito reflexivo,
analitico, na melhor evidéncia disponivel para a prossecucao da melhoria continua da qualidade
dos cuidados prestados, promovendo a dignidade e o alivio do sofrimento da pessoa em situacao
paliativa, dos seus cuidadores e familiares. Reconhecendo estas exigéncias inerentes a pratica
profissional especializada nesta area profissional, a competéncia de dinamizacdo do trabalho
em equipa interdisciplinar foi importante, assim como a identificacao e sistematizacao de um
conjunto de intervencdes para a integracao da familia no processo de cuidados paliativos,
reconhecendo o bindmio pessoa e familia como a unidade de cuidados em situacao paliativa.
Desenvolvemos uma revisdao de literatura com o objetivo de mapear intervencoes
implementadas pelos profissionais de salde para a integracdo da familia no processo de
cuidados paliativos com posterior dinamica de entrevista focada no tema, numa das equipas
onde foi realizado o estagio. A familia tornou-se um foco muito importante de estudo durante
os estagios, quer na identificacdo da sua importancia para o processo de cuidados, quer no

mapeamento de intervencdes que promovessem a sua integracao.

E, por isso, fundamental que sejam desenvolvidas competéncias profissionais caraterizando o
perfil para a area profissional especializada e que de forma apropriada correspondam a

cuidados adequados as necessidades das pessoas em situacao paliativa.

Palavras-chave: competéncia, enfermeiro especialista, cuidados paliativos especializados,

familia em situacao paliativa.



ABSTRACT

This document constitutes the Professional Internship report relating to the 1st Master's course
in Medical-Surgical Nursing, in the area of Nursing for People in Palliative Situations, a course

that takes place at the Escola Superior de Enfermagem do Porto.

Prepared based on a descriptive and reflective methodology, it presents the activities carried
out in the Professional Nature Internship in two of three clinical palliative care contexts
(Community Palliative Care Support Team and Intra-Hospital Palliative Care Support Team), as
provided for by Ordem dos Enfermeiros for the development of professional skills. It describes,
in a well-founded way based on scientific evidence, the contribution of clinical experiences, of
reflection on clinical cases, of which we present two that follow the model of explanation of
thinking and decision-making process of the e4Nursing platform, provided by Escola Superior

de Enfermagem do Porto, for the development of skills.

A specialist nurse supports their clinical practice, based on a reflective, analytical spirit, on
the best available evidence to pursue continuous improvement in the quality of care provided,
promoting the dignity and relief of suffering of the person in a palliative situation, their
caregivers and family members. Recognizing these demands inherent to specialized
professional practice in this professional area, the ability to stimulate interdisciplinary
teamwork was important, as was the identification and systematization of a set of interventions
for the integration of the family in the palliative care process, recognizing the binomial person
and family as the unit of care in palliative situations. We developed a literature review with
the aim of mapping interventions implemented by health professionals to integrate the family
in the palliative care process with subsequent interview dynamics focused on the topic, in one
of the teams where the internships was carried out. The family became a very important focus
of study during the internships, both in identifying its importance for the care process and in

mapping interventions that promoted its integration.

It is, therefore, essential that professional skills are developed that characterize the profile for
the specialized professional area and that appropriately correspond to care suited to the needs

of people in palliative situations.

Keywords: competence, specialist nurse, specialized palliative care, family in palliative

situation.
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INTRODUCAO

A International Association for Hospice and Palliative Care (2019) define cuidados paliativos
(CP) como cuidados holisticos, ativos, prestados a pessoas, e suas familias, com sofrimento
intenso e com objetivo de melhorar a sua qualidade de vida. O conceito de sofrimento coloca
a pessoa e a sua familia, e as suas necessidades no centro dos cuidados em detrimento de

abordagens mais centradas na doenca (Radbruch, 2020).

A investigacdo em CP relacionada com o efeito dos cuidados sobre os clientes, ja demonstrou
que os CP aliviam o sofrimento das pessoas e com resultados econdémicos positivos. Mostrou
também que as projecdes de pessoas com sofrimento intenso decorrente de doenca grave,
aumentardao até 2060 globalmente e que por essa altura, cerca de 48 milhdes de pessoas
morrerao com sofrimento intenso, pelo que o niUmero de pessoas com necessidade de CP quase
duplicara até essa data. Este aumento far-se-a sentir especialmente nos chamados paises em
desenvolvimento, nas pessoas com idade superior a 70 anos, nas pessoas com diagnostico de
doencas oncoldgicas e deméncia. Assim, integrar os CP nos sistemas de salde, em todos os
contextos e niveis de cuidados, é um imperativo ético e econdémico (Sleeman et al., 2019). E
esse o paradigma da prestacdo de CP no nosso pais. De acordo com um modelo colaborativo e
integrado, o que é recomendado pelo Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos 2021-2022 é que os cuidados paliativos sejam de cobertura universal, através de
acessibilidade de uma abordagem paliativa a todas as pessoas, cuidadores e familiares de que
dela necessitem, e que os casos mais complexos sejam referenciados a equipas especializadas
das quais devem fazer parte profissionais com formacao avancada (Comissao Nacional de
Cuidados paliativos [CNCP], 2020).

O presente Relatdrio referente ao Estagio de Natureza Profissional desenvolvido no 1.° Curso
de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao
Paliativa 2022-2023 da Escola Superior de Enfermagem do Porto, representa(m) nao apenas um
elemento exigido para conferir o grau de mestre e a posterior atribuicdo do titulo profissional
de enfermeiro especialista, mas antes a concretizacao de um processo e percurso através do
qual a atividade experiencial ganhou uma outra dimensdao com a reflexdo e analise que ela
propria exige. O estagio realizado em duas equipas especializadas, em contextos diferentes, e
sob a tutoria de duas enfermeiras especialistas e com pericia na area, foi o contexto ideal para
aprofundar conhecimentos e desenvolver atividades conducentes a aquisicao de competéncias.
A reflexao a que este trabalho obrigou, fundamental no processo para o desenvolvimento
progressivo de pericia, foi crucial para descrever e analisar os processos através dos quais as
atividades desenvolvidas permitiram concretizar o desenvolvimento de competéncias para o

perfil profissional definido pela Ordem dos Enfermeiros.
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Cuidados paliativos especializados e qualificados implicam intervencao no sofrimento,
promocao da melhoria da qualidade de vida, da autonomia e dignidade. Exigem que o
enfermeiro diagnostique necessidades, reconheca a multidimensionalidade envolvida nas
mesmas, e conceba planos e intervencoes para a sua satisfacao, numa perspetiva de
interdisciplinaridade, e com base em relacbes terapéuticas com a pessoa doente, seus
cuidadores e familiares, construidas com base em valores éticos e humanos (OE, 2017a). A
magnitude destes cuidados esta para além destas breves palavras, exigindo conhecimentos
solidos e baseados em evidéncia cientifica na qual se procurou sustentar a pratica clinica, bem
como a reflexdo que aqui se apresenta. Ao longo do Estagio de Natureza Profissional, além de
ancorar no saber especializado das tutoras e das equipas, foram mantidas atividades de
pesquisa que este curso tao bem estimulou. Servirao, certamente, de base para dar

continuidade a um percurso que aqui se inicia.

Neste relatorio, apresentam-se as atividades desenvolvidas para aquisicdo e desenvolvimento
de competéncias comuns do enfermeiro especialista e de competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirdrgica na area de enfermagem a pessoa em
situacao paliativa. A sintese e descricao das atividades assenta em atividades de pesquisa da
melhor evidéncia disponivel e de reflexao sobre a pratica, assim como a sua analise critico-
reflexiva, com a qual se pretende descrever o processo de desenvolvimento de competéncias.
O relatorio encontra-se dividido em duas partes. A primeira parte é dedicada ao
desenvolvimento de competéncias. O primeiro capitulo corresponde a descricao dos contextos
clinicos. No segundo capitulo, apresentam-se as atividades desenvolvidas para o
desenvolvimento de competéncias comuns do enfermeiro especialista. O terceiro capitulo diz
respeito ao desenvolvimento das competéncias especificas do enfermeiro especialista em
enfermagem médico-cirlrgica na area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa. A
segunda parte deste relatorio é dedicada ao desenvolvimento de um tema central para a
aquisicdo de competéncias essenciais neste dominio - a integracdao da familia nos cuidados
paliativos. Nela se pretende caraterizar o “estado da arte” dessa problematica. E imperioso
considerar a familia no significado de unidade de cuidados em situacéo paliativa na qual cumpre
uma funcao cuidadora e é também ela propria recetora de cuidados, importando ser suportada
e integrada no processo de cuidados. A familia, impactada pela doenca do seu familiar, tem
necessidades préprias e multidimensionais e as que decorrem da funcao cuidadora que
desempenha. A sua integracdo no processo de cuidados permite a satisfacao das suas
necessidades, a participacdo em processos de tomada de decisdo, e a congruéncia com as
preferéncias da pessoa doente relativamente ao local de cuidados e morte e o suporte no luto.
A existéncia de intervencbes e planos de cuidados colaborativos entre os clientes e os
profissionais de salde podem permitir cuidados paliativos oportunos, adequados e de

qualidade.
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PARTE I. DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS E ATIVIDADES EM CONTEXTO
DE ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL

0 conceito e definicao de competéncia em enfermagem tem vindo a ser analisado e a definir
qual o perfil de competéncias necessarias para o desempenho profissional, assim como a forma
para as atingir e desenvolver (Oliveira et al., 2015; Fukada, 2018). Para a Ordem dos
Enfermeiros (OE) (2017b), competéncia resulta da mobilizacdo e combinacdo de um conjunto
de conhecimentos ndo so adquiridos na formacao, como desenvolvidos com base na experiéncia,
resultando num saber complexo apoiado também na mobilizacdo de habilidades, atitudes e
recursos externos, devidamente aplicados a uma situacao em concreto. A OE refere o modelo
de aquisicdo de competéncias desenvolvido por Patricia Benner que descreve as caracteristicas,
comportamentos e necessidades de aprendizagem dos enfermeiros em cada nivel de
desenvolvimento de competéncias. Para Benner, as competéncias para a exceléncia da pratica
dos cuidados, sao adquiridas quando se atinge a pericia profissional através da aprendizagem
experiencial, a partir da qual o enfermeiro focaliza no que é relevante e disso retira o
significado (OE, 2017b). O modelo de Patricia Benner, baseado no modelo Dreyfus de aquisicao
de competéncias, descreve o processo a partir do qual o enfermeiro passa por diferentes niveis
desde o iniciado (novice), iniciado avancado, competente, proficiente até perito. Baseia-se na
forma como o enfermeiro desenvolve conhecimento, habilidades, competéncias e compreensao
do cuidado através de treino do conhecimento teorico e aprendizagem experiencial. No nivel
de perito, o enfermeiro possui habilidades de pensamento critico para planear cuidados
adequados a condicdo atual do doente, as suas preocupacoes e necessidades e, assim, prestar
cuidados de qualidade e individualizados (Ozdemir, 2019). Efetivamente a pratica de
enfermagem depende da aplicacao de um conjunto de conhecimentos, habilidades, valores e
atitudes e a competéncia profissional é fulcral para a qualidade e seguranca dos cuidados,
sendo que esta corresponde a “capacidade de executar uma tarefa com o resultado desejavel,

sob condicoes variadas no mundo real” (Oliveira et al., 2015, p. 144).

Assim, competéncias sdo um conjunto de conhecimentos, habilidades e atitudes, adquiridos
através de formacdo e experiéncia clinica, podendo também ser melhoradas através de
educacao e treino, e avaliadas em relacao a padroes estabelecidos. De acordo com definicées
mais abrangentes, competéncia também considera a necessidade de pensamento critico, a
capacidade e habilidade para resolver problemas, prever resultados, planear antecipadamente
e usar de juizo critico e sabedoria na concecao de intervencdes e na avaliacdo do cuidado
(Gamondi et al., 2013). A competéncia em enfermagem pressupbe a integracao de
conhecimento, juizo profissional, habilidades, valores, atitudes e carateristicas pessoais, e a
capacidade de adaptar todas estas dimensoes a situacoes concretas, de forma eficaz, para

providenciar cuidados seguros, de qualidade e centrados na pessoa (Fukada, 2018). Resulta de
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um processo de mobilizacao de todos os recursos de forma a atingir um resultado esperado ou

um determinado nivel de desempenho (Abouzaj, 2019).

No que diz respeito aos CP, a European Association for Palliative Care (EAPC) produziu um
documento de consenso em 2013 que propde um conjunto de competéncias centrais e
relevantes para uma pratica clinica de elevada qualidade e uma estrutura para o
desenvolvimento de programas de educacdo e formacdo em CP. As principais competéncias
descritas sao as consideradas globalmente relevantes para os profissionais de CP,
independentemente da sua categoria profissional. E assume-se que os especialistas na area
demonstrem continuamente essas competéncias através da pratica que deve derivar de ensino
avancado e treino. De acordo com o referido documento, as competéncias sao identificadas
com base em dez conjuntos de competéncias interdisciplinares que a seguir se apresentam: (1)
aplicar os principios centrais dos CP em qualquer contexto em que se encontrem os doentes e
os familiares; (2) promover o conforto fisico ao longo da trajetoria de doenca da pessoa; (3)
atender as necessidades psicologicas do doente; (4) atender as necessidades sociais do doente;
(5) atender as necessidades espirituais do doente; (6) responder as necessidades dos familiares
cuidadores relativamente a objetivos de cuidado a curto, médio e longo prazo; (7) responder a
desafios clinicos e éticos na tomada de decisao; (8) praticar trabalho de equipa abrangente e
coordenado em todos os contextos da pratica de CP; (9) desenvolver habilidades interpessoais
e de comunicacao apropriadas aos CP; e (10) praticar a autoconsciéncia e desenvolvimento
profissional continuo (Gamondi et al., 2013a). Numa descricao mais detalhada de cada uma das
competéncias, os autores, num documento posterior, referem que as competéncias propostas
devem complementar as habilidades e atitudes previamente adquiridas através da experiéncia
e pratica clinica e ser um referencial que os profissionais aspirassem alcancar, sendo que,
afirmam, a competéncia depende tanto da visdo do profissional sobre o quao competente é, e

como é percebido por outros (Gamondi et al., 2013b).

Numa revisao integrativa de literatura acerca de competéncias de enfermagem em diferentes
niveis de cuidados paliativos, Hokka et al. (2020) identificaram seis dimensdes de competéncias
de enfermagem: lideranca, comunicagdo, colaboracdao com doente/familia/equipa, clinica,
ético-legal e psicossocial e espiritual. No entanto, os resultados nao se relacionavam com
diferentes niveis de cuidados, especializados ou ndo. Os autores referem que as competéncias
sao cruciais para assegurar cuidados de enfermagem de elevada qualidade e seguros e afirmam
que “competéncias de enfermagem em cuidados paliativos dependem de conhecimento,
habilidades, valores e atitudes que um enfermeiro possui para executar cuidados paliativos de

elevada qualidade aos doentes e familias” (Hokka et al., 2020, p. 853).

Hokka et al. (2021) executaram uma analise qualitativa das perspetivas dos profissionais acerca
das competéncias requeridas para enfermeiros de CP em diferentes niveis de CP. Os resultados

desta analise dividem-se em competéncias de enfermagem nao especializadas e competéncias
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especializadas. As competéncias nao especializadas dividem-se em 17 categorias e 75
subcategorias. As competéncias especializadas, além de contemplarem as anteriores,
compreendem dez categorias adicionais e 37 respetivas subcategorias. As dez categorias das
competéncias especializadas sdo: competéncia para manter a pericia e o autocuidado;
abordagem avancada de sintomas; formacao, desenvolvimento e investigacao de competéncias;
competéncia global em CP em grupos especiais; competéncia em suporte avancado aos doentes
e pessoas significativas/familias; competéncia em coordenacao de CP; competéncia avancada
na educacao dos doentes e consultadoria; competéncia avancada em abordagem da dor;
competéncia especifica em CP (antecipacdo de necessidades em situacoes especificas);

competéncia em abordagem de interacdes sociais exigentes.

A EAPC integra um grupo de trabalho “Inovacao na Educacao de Enfermagem” (task-force
Innovation in Nurse Education) que tem como um dos objetivos, definir as competéncias
centrais comuns europeias em enfermagem de CP, além de desenvolver ferramentas
educacionais inovadoras para a educacdo em CP. Tém, para o seu propdsito, um projeto
educativo em elaboracao. Na Europa, existem diferencas significativas na formacao em CP em
enfermagem, na educacao pré e pos-graduada (Suikkala et al., 2021). Num estudo qualitativo
finlandés, Suikkala et al. (2021), com o objetivo de descrever as opinides de médicos e
enfermeiros sobre as futuras necessidades de competéncias em CP, categorizaram-se quatro
dominios principais de competéncias: com foco na acessibilidade equitativa de CP em todos os
niveis e contextos de cuidados de salde e sociais; sobre CP individualizados e centrados nas
pessoas e entes significativos e no plano antecipado de cuidados; e no desenvolvimento dos CP
através de formacao continua e da participacdo em tomadas de decisao relativas a politicas de

CP e organizacao de servicos.

Em Portugal, o Regulamento n.° 429/2018, publicado no Diario da RepuUblica, 2.° série, n.° 135
de 16 de julho de 2018 da OE, define o perfil de competéncias especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem Médico-Cirdrgica que integra, juntamente com o perfil das
competéncias comuns do enfermeiro especialista definidas em regulamento proprio, e que
visam prover um enquadramento regulador para a certificacdo das competéncias e comunicar

aos cidadaos o que podem esperar destes profissionais especializados.

De acordo com o regulamento referido, as competéncias especificas do enfermeiro especialista
em Enfermagem Médico-Cirlrgica, na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa sao:
a) Cuida da pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal
dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica, aliviando o seu
sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida; b) Estabelece relacao
terapéutica com a pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e
terminal, e seus cuidadores/familiares, proporcionando suporte no processo de adaptacao as

perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto.
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Para a OE, o estagio em contexto profissional e respetivo relatério, representam o melhor
método para a aquisiciao de competéncias exigidas ao enfermeiro especialista (OE, 2021).
Considerando que competéncias pressupoem conhecimento e que este corresponde a um
conjunto de ideias, teorias e conceitos respeitantes a determinado setor do conhecimento ou
disciplina (Comissao Europeia, 2018), o estagio foi fundamental, tal como recomendado pela
OE, para a consolidacao de conhecimentos adquiridos e para a concretizacao da capacidade de
atuar e reagir a diferentes situacées e contextos praticos, sendo, assim, o contexto mais

favoravel para a aquisicao e desenvolvimento de competéncias.

Em capitulos seguintes (capitulos 2 e 3), sdo apresentadas as atividades desenvolvidas no
Estagio de Natureza Profissional (ENP) concretizadoras da aquisicio e desenvolvimento de
competéncias comuns do enfermeiro especialista e de competéncias especificas do enfermeiro
especialista em enfermagem médico-cirlrgica na area de enfermagem a pessoa em situacao
paliativa em dois contextos da pratica clinica. Para a melhor compreensao das atividades
desenvolvidas, apresenta-se de seguida a descricdo dos contextos clinicos onde foi realizado o
ENP.
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1. DESCRIGAO DOS CONTEXTOS CLINICOS

O ENP foi desenvolvido em dois contextos distintos: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados

Paliativos (ECSCP) e Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP).

A selecao dos contextos teve especiais razées na motivacao pessoal e profissional, uma vez que
a atividade profissional é exercida numa ECSCP relativamente a qual existiam, com este curso
de mestrado e especificamente com o respetivo ENP, objetivos de adquirir e desenvolver
competéncias para a prestacao de CP especializados e qualificados. Foi também objetivo
compreender e promover a continuidade de CP em diferentes contextos, comunitario e
hospitalar, pelo que desenvolver estagio numa EIHSCP da mesma area geografica de influéncia
da ECSCP, foi fundamental.

1.1. Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos

A ECSCP esta integrada num Agrupamento de Centros de Salde (ACeS) pertencente a
Administracdo Regional de Salde do Norte, I. P. (ARSN). Esta sediada em edificio partilhado
com outras unidades funcionais do ACeS. O horario de funcionamento da equipa € de 12 horas
nos dias Uteis: das 8h00 as 20h00. A area de intervencdo da ECSCP contempla uma area
geografica de cerca de 168 Km? correspondendo a trés concelhos, com um total de cerca de
183 800 habitantes.

Em termos de recursos fisicos, dispoe de sala de trabalho equipada com computadores e arquivo
de documentacdao com sala anexa equipada com cofre para substancias controladas e
frigorifico, destinados ao armazenamento adequado e seguro de farmacos essenciais para
controlo de sintomas; armazém de material farmacéutico e de consumo clinico; sala de rececao
de utentes e familias e realizacdo de conferéncias familiares (decorada com sofa, mesa redonda

e plantas decorativas); e sala de reunides partilhada com outras unidades funcionais do edificio.

Os recursos humanos sado constituidos por trés médicas (uma em tempo parcial), quatro
enfermeiros, uma psicologa (tempo parcial), duas assistentes sociais (tempo parcial) e uma

assistente técnica (tempo parcial) (Tabela 1).
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Tabela 1. Recursos Humanos da ECSCP. Adaptado de PEDCP 2021-2022, da CNCP.
Legenda: ETC - Equivalente de Tempo Completo; (*) Dotacao recomendada calculada com base no racio para 100.000
habitantes, de acordo com as recomendacées do PEDCP 2021-2022.

Dotacao Localizagao/ Dotacao Dotacédo
minima n.° habitantes de profissionais recomendada (*)
(Racio para | ACeS Profissional N.° ETC ETC
100.000 )
habitantes) | 183 800 habitantes Médico 3 2,1 2,8
Enfermeiro 4 4 3,7
Psicé6logo 1 0,5 1,9
Assistente Social 2 0,4 1,9

De acordo com os dados, verifica-se que a dotacdo de profissionais esta subdimensionada
relativamente as recomendacdes da Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), no Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) 2021-2022, a excecdo da
enfermagem. No entanto, nesta classe profissional, apesar de o numero absoluto de
profissionais ser o que esta apresentado, uma enfermeira estava ausente devido a licenca
parental e uma enfermeira estava ausente 21 horas por semana ao abrigo de equiparacao a
bolseiro, pelo que na pratica clinica diaria existe um défice de horas efetivas de trabalho
legalmente enquadrado. No que diz respeito as profissionais médicas, também se encontrava
uma médica ausente por licenca parental, pelo que em trabalho efetivo se encontrava uma
médica em tempo total (40 horas por semana) e uma médica em tempo parcial (cinco horas por
semana). Estes constrangimentos relativos aos recursos humanos impactam a capacidade de
resposta a novas referenciacdes, aumentando os tempos de espera de admissdao de novos

doentes pela equipa.
A formacao dos profissionais da equipa apresenta-se na tabela seguinte (Tabela 2).

Tabela 2. Formacao dos profissionais da ECSCP.

Legenda: CP - Cuidados Paliativos; ARSN - Administracdo Regional de Salde do Norte, I. P.; EEMC - Especialidade
em Enfermagem Médico-Cirlrgica; PG - P6s-Graduacdo; EMC-EPSPa - Enfermagem Médico-Cirurgica, na area de
Enfermagem a Pessoa em Situacéo Paliativa

Profissional N.° Formacao

Médico 3 2 médicas com Competéncia em Medicina Paliativa; 1 médica com Curso Intermédio
CP - ARSN (com formacéo pratica)

Enfermeiro 4 2 enfermeiras com EEMC (1 com Pos-Graduacdo em CP; 1 com Curso Intermédio em
CP e formacao pratica com 140h); 1 enfermeira com Formacado Avancada (PG) e
formacéo pratica e Mestranda em EMC-EPSPa.

Psicélogo 1 P6s-Graduacdo em CP e formacéo pratica de 70 horas.
Assistente 2 Curso Intermédio em CP - ARSN (1 assistente social com formacéo pratica de 28h).
Social
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A ECSCP é uma equipa de nivel especializado em CP. Trata-se de uma equipa multiprofissional,
gue assegura a prestacdo de cuidados médicos e de enfermagem, intervencao psicoldgica e
espiritual, intervencao e apoio social, intervencao e apoio no luto, a doentes com necessidades
paliativas complexas, com diagnostico de doenca grave e/ou incuravel e progressiva, em fase
avancada, seus cuidadores e familias (Lei n.° 52/2012; Circular Normativa N.
1/2017/CNCP/ACSS de 12-01-2017; Portaria n.° 66/2018).

Presta igualmente orientacao no plano individual de cuidados, formacao e consultadoria aos
profissionais das unidades funcionais do ACeS e as unidades da Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI) na area de abrangéncia do ACeS, para os quais seja solicitada
a sua atuacdo. Também atua na prevencdo e na intervencdo na exaustdao emocional dos
profissionais de salde. Colabora na gestao e controlo de procedimentos de articulacao entre os

recursos de salde e sociais, no sentido da prossecucao dos seus objetivos e funcoes.

As referenciacoes dos doentes a ECSCP sao efetuadas por unidades funcionais do ACeS (Unidade
de Salde Familiar [USF], Unidade de Cuidados de Saude Personalizados [UCSP], e Unidade de
Cuidados na Comunidade [UCC], nomeadamente Equipa de Cuidados Continuados Integrados
[ECCI]), por outras equipas especializadas de CP, nhomeadamente EIHSCP, outras especialidades
hospitalares (designadamente oncologia) e Unidades de Cuidados Paliativos (UCP). Os principais
motivos de referenciacdo sdo “descontrolo sintomatico” e “continuidade de cuidados”
(conforme relatorio de atividades da equipa). A maior parte dos doentes acompanhados pela
ECSCP tem diagnédstico de doenca oncologica, com valores de PPS (Palliative Performance
Scale) maioritariamente entre 30% a 40% e ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group
Performance Status Scale) entre 3 e 4, valores expetaveis uma vez que a atividade de uma
equipa comunitaria e a intervencdo no domicilio pressupéem critérios de dependéncia dos

doentes.

A integracdo e acompanhamento de doentes com necessidades complexas e persistentes é a
atividade assistencial presencial predominante da equipa, em visitas domiciliarias. E de realcar
que o tempo médio de duracao de uma visita pode ser de duas horas. Nas visitas domiciliarias
sao prestados cuidados diretos aos doentes em funcao da avaliacdo dos sintomas e das
necessidades identificadas, e especificamente no que diz respeito aos cuidadores familiares,
sobretudo ao nivel da sua capacitacdo para os cuidados, suporte informativo, suporte
emocional, apoio na organizacao de cuidados, referenciacao para recursos sociais € na
comunidade, apoio nas perdas e luto e apoio na tomada de decisao. Em todas as visitas sao
realizadas reunides com os familiares cuidadores e conferéncias familiares conforme as

necessidades.

A equipa acompanha e presta cuidados predominantemente a doentes em situacdo de Gltimos
dias/horas de Vida (SUDHV) seus cuidadores e familia, uma vez que ocorre uma inevitavel tardia

admissao de doentes e familias pela escassez de recursos humanos. No entanto, integra também
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doentes o mais precocemente possivel, sendo de realcar a atividade constante da avaliacao das
referenciacoes para priorizacao de necessidades previstas de integracao e acompanhamento. A
equipa desenvolve esta atividade através da monitorizacao diaria das referenciacoes e da
analise perioddica dos processos clinicos dos doentes referenciados, incluindo contato direto

com as equipas referenciadoras se necessario.

A equipa promove a definicao de objetivos de cuidados e planeamento dos mesmos com o
doente e familiares cuidadores e proporciona a congruéncia do local do ébito com a preferéncia
dos doentes e familiares de cuidados e, efetivamente, o local de o6bito dos doentes

acompanhados € em maior prevaléncia o domicilio (96%).

A ECSCP também presta atendimento telefénico, sobretudo a familiares cuidadores,
designadamente para ajuste terapéutico e controlo sintomatico, na organizacao de cuidados e
suporte emocional. Um contato telefonico pode motivar a necessidade de uma visita
domiciliaria (VD). Esta atividade pode ser desempenhada quer por médica, quer por
enfermeiro. Verificou-se que na maior parte das vezes é gerida pela enfermagem. O contato
movel da equipa é disponibilizado a doentes, cuidadores e familiares através de panfleto
informativo na primeira visita domiciliaria de admissdo. Existe uma linha telefdnica fixa cujo

atendimento é da responsabilidade da assistente técnica e gerido posteriormente pela equipa.

0 método de trabalho é o de trabalho em equipa multidisciplinar e interdisciplinar. As visitas
domiciliarias sdo feitas sempre com, no minimo, enfermeiro e médico. Sempre que possivel, e
uma vez que os restantes profissionais estao na equipa em tempo parcial, estao presentes nas

visitas a psicologa e assistente social.

Diariamente sao realizadas reunides informais no inicio e final de cada turno de trabalho para
planeamento das visitas domiciliarias e atualizacdo dos planos de cuidados. Semanalmente é
realizada uma reunido formal de equipa multidisciplinar e interdisciplinar, na qual é feita
atualizacao dos planos de cuidados e discussao de assuntos relevantes e pertinentes para o

funcionamento e atividade da equipa.

No que concerne a melhoria continua da qualidade, a equipa mantém atividade formativa
importante e produziu documentos orientadores da sua atividade: Manual de referenciagao e
critérios de integracao na equipa; Manual de acolhimento de novos profissionais e estagiarios;
Protocolo de prevencéo de burnout da equipa; Plano de Formacéo; e Protocolo de Luto. Mantém
em elaboracao procedimentos clinicos e organizacionais e criou indicadores para monitorizacao
da qualidade (proporcao de doentes observados até dois dias Uteis apos referenciacao;
proporcao de reunides interdisciplinares; proporcao de visitas domiciliarias por médico e
enfermeiro). No seu compromisso para a qualidade, a ECSCP aplica e monitoriza um programa
de avaliacao da satisfacao dos doentes e familiares. Desempenha funcao relevante na formacao
pré e pos-graduada médica e de enfermagem proporcionado estagios de desenvolvimento

profissional a estes dois grupos profissionais.
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1.2. Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

A EIHSCP esta integrada num centro hospitalar com um total de cerca de 580 camas, que presta
cuidados, em primeira linha, a concelhos com uma populacdo total de cerca de 344 mil
habitantes e, em segunda linha, a concelhos vizinhos com uma populacao total de cerca de
700 mil habitantes. Dispde de uma sala de trabalho e salas anexas de apoio. O horario de

funcionamento da equipa € nos dias Uteis das 8h00 as 15h00.

No inicio da sua atividade, a EIHSCP acompanhava doentes com diagnostico oncolégico em
servicos de internamento especificos e, mais tarde, estendeu atividade a doentes com
diagnosticos nao-oncoldgicos em todos os servicos do centro hospitalar. Ao longo da sua
existéncia, teve constituida uma unidade domiciliaria de CP que se extinguiu aquando do inicio

de atividade de ECSCP na area geografica de influéncia.

A EIHSCP apoia os doentes e seus familiares nos mdltiplos servicos clinicos hospitalares,
incluindo o internamento e consultas externas. As funcées da EIHSCP sao: aconselhamento e
consultadoria técnica numa acao coordenada com as equipas assistenciais responsaveis pelo
doente; identificacao e referenciacao para outras equipas especializadas de CP,
nomeadamente para as ECSCP e UCP de forma a promover e facilitar a continuidade de
cuidados; formacao de outros profissionais; e apoio no luto. Esta equipa cumpre com o
regulamentado para as suas funcdes pela Lei n.° 52/2012 prestando apoio e aconselhamento a
outros profissionais e servicos do hospital, aos doentes e familias e presta assisténcia na
execucao do plano individual de cuidados aos doentes internados em situacao de sofrimento
decorrente de doenca grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva ou com progndstico
de vida limitado, para os quais seja solicitada a sua atuacao. De acordo com a Portaria n.°
66/2018, a EIHSCP agrega as valéncias unidade de internamento (UCP) e consulta externa. Os
principais motivos dos pedidos de colaboracao da EIHSCP sao: controlo sintomatico; organizagao
de cuidados; e apoio na tomada de decisdao. Apds o pedido de colaboracdo pelas equipas
assistenciais, € efetuada a primeira avaliagdo no maximo nas 48 horas seguintes (ou 72 horas

apos os fins-de-semana).

0 método de trabalho da EIHSCP é o trabalho em equipa multidisciplinar e interdisciplinar,
sendo efetuadas visitas em equipa por médico e enfermeiro. Previamente as visitas, é efetuada,
pelo enfermeiro, consulta dos registos no sistema de informacao para, em reuniao
interdisciplinar imediatamente posterior, decidir priorizacao das avaliacdes/visitas e definicao
e/ou atualizacao do planeamento de cuidados, que apenas fica completo apos a visita efetiva
aos doentes e respetivas reunides com as equipas assistenciais. E efetuada uma reunido de

equipa multidisciplinar e interdisciplinar semanalmente.
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A familia e cuidadores sdo envolvidos no plano individual de cuidados e a EIHSCP promove esta
parceria com os cuidadores e familiares que é também partilhada com as equipas assistenciais
referenciadoras e responsaveis pelo internamento do doente. No cumprimento da sua funcao
consultora, nem sempre a EIHSCP tem contato direto com os cuidadores e familiares durante o
internamento, no entanto, esta avaliacao é feita junto das equipas assistenciais de forma a
promover a sua inclusao e participacao no processo de cuidados, ditadas pelas necessidades
dos doentes e das suas proprias. A este proposito, e a titulo exemplificativo refere-se a
realizacao de conferéncias familiares. O apoio a familia, pilar dos CP, é desenvolvido por esta
equipa inclusivamente apos a alta hospitalar. De acordo com o planeamento da alta, se o doente
regressa ao domicilio (incluindo Estrutura Residencial para Pessoas lIdosas [ERPI]), ou
inclusivamente se é referenciado a uma unidade da RNCCI, aos cuidadores e familiares é
disponibilizado o contato telefonico e correio eletronico da equipa para apoio e suporte. Esta
atividade é diariamente praticada pela equipa, sendo que a gestdao dos contatos telefonicos
fica a cargo da enfermagem. Apds a alta hospitalar, e excetuando os casos em que os doentes
sao referenciados para outras equipas especializadas de CP, nomeadamente ECSCP ou UCP, os
doentes ficam com agendamento de consulta externa de CP, atividade integrada nas funcdes

da EIHSCP, na qual também houve participacao.

A equipa nao tem sistema de qualidade implementado formalmente. Efetua a monitorizacao
de processos em acompanhamento para elaboracdo de relatério de atividades e

estabelecimento de objetivos anuais.

Os recursos humanos estao representados na tabela seguinte (Tabela 3).

Tabela 3. Recursos Humanos da EIHSCP. Adaptado de PEDCP 2021 - 2022, da CNCP.
Legenda: ETC - Equivalente de Tempo Completo; (*) Dotacdo recomendada calculada com base no racio para 250
camas, de acordo com as recomendacdes do PEDCP 2021 - 2022.

Dotacao Localizagao/ Dotacdo de Profissionais | Dotacdo recomendada (*)
minima
n.° camas Profissional N.° N.° Profissionais ETC
(Profissionais | Centro hospitalar Médico 3 40u 6 3,4
por 230 | g4, Enfermei 2 40u6 45
camas) camas nfermeiro ou ,
Psico6logo 2 4 2,3
Assistente social | 1 4 2,3

Os profissionais médicos também desempenham funcdes noutras valéncias, pelo que o nimero
absoluto de profissionais ndo corresponde ao nimero efetivo em atividade assistencial pelas
inevitaveis imposicdes organicas e funcionais institucionais. As psicologas desempenham
funcdes na equipa em tempo parcial. A equipa conta com a colaboracao do servico social, da

assisténcia espiritual e religiosa e do servico de nutricdo e dietética do centro hospitalar.
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No que diz respeito a formacdo, uma enfermeira possui especialidade em enfermagem médico-
cirirgica e formacdo avancada em CP e dois médicos possuem competéncia em medicina

paliativa.

Os dois contextos descritos foram selecionados pelas razées atras mencionadas, sendo que em
concreto se constituem como duas equipas especializadas com varios anos de experiéncia (trés

anos no caso da ECSCP e dez anos no caso da EIHSCP) e de reconhecida pericia na area.

No capitulo seguinte, prosseguimos para a apresentacao e reflexdo sobre as atividades

desenvolvidas na aquisicao de competéncias comuns do enfermeiro especialista.
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2. COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros, o enfermeiro especialista é aquele a quem se
reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de enfermagem
especializados nas areas de especialidade em enfermagem e que partilha um conjunto de
competéncias comuns regulamentadas (Regulamento n.° 140/2019, p. 4744). Estas
competéncias sao comuns a todas as areas de especialidade, independentemente da sua area
de especialidade, demonstradas através da sua elevada capacidade de concecao, gestdo e
supervisdao de cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio profissional
especializado no ambito da formacéo, investigacdo e assessoria (Regulamento n.° 140/2019, p.
4745).

Os dominios das competéncias comuns do enfermeiro especialista sdo: A - Responsabilidade
profissional, ética e legal (competéncias A1 e A2); B - Melhoria continua da qualidade
(competéncias B1, B2 e B3); C - Gestdao dos cuidados (competéncias C1 e C2); D -
Desenvolvimento das aprendizagens profissionais (competéncias D1 e D2). Compreendem areas
do exercicio profissional que permitem um processo de tomada de decisdo ética no respeito e
defesa dos direitos humanos dos clientes e da deontologia profissional, que impactam na
melhoria da qualidade dos cuidados, que permitem a melhor gestao dos mesmos, e o seu
suporte em evidéncia cientifica, num processo de autoconhecimento e desenvolvimento pessoal

e profissional.

Nos subcapitulos seguintes (subcapitulo 2.1., 2.2., 2.3. e 2.4.), sdo apresentadas as atividades
desenvolvidas para a aquisicdo de competéncias nos quatro dominios referidos. Para isso, foi
efetuada uma transcricdo, em tabelas, das competéncias, as quais se faz corresponder as

atividades concretizadas para o desenvolvimento das mesmas.

2.1. Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

De acordo com o descritivo das competéncias neste dominio, (A1) o enfermeiro especialista
deve demonstrar um exercicio profissional seguro, profissional e ético, utilizando habilidades
de tomada de decisao ética e deontoldgica, assente em conhecimento ético-deontologico, na
avaliacdo das melhores praticas e nas preferéncias do cliente e (A2) demonstra uma pratica
respeitadora dos direitos humanos e das responsabilidades profissionais. A tabela 4 apresenta

as atividades desenvolvidas no ambito das competéncias deste dominio.
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Tabela 4. Competéncias comuns do dominio da responsabilidade profissional, ética e legal (A) e atividades

desenvolvidas durante o ENP.

A - Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

Competéncias

Atividades

A1 - Desenvolve uma pratica profissional, ética e legal,
na area de especialidade, agindo de acordo com as
normas legais, os principios éticos e a deontologia
profissional

- Participacao nos processos de tomada de decisao no
respeito pela deontologia profissional, principios éticos
e legais;

- Integracdo de conhecimentos teoricos e cientificos

previamente adquiridos;

- Fomento da reflexao sobre processos de tomada de
decisao.

A2 - Garante praticas de cuidados que respeitem os
direitos humanos e as responsabilidades profissionais

- Promocao da defesa pelos direitos humanos;
- Promocao do respeito por valores, crencas e costumes;

- Implementacéao de praticas de cuidados promotoras de
seguranca, privacidade e dignidade.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 140/2019.

A pratica clinica no Estagio de Natureza Profissional (ENP) foi sempre desenvolvida na
observancia da deontologia profissional, salvaguardando os direitos das pessoas a quem se
prestam os cuidados e dignificando a profissao. Baseamos as intervencdes de enfermagem numa
relacao entre quem presta e quem recebe cuidados, tendo sido sempre pautada pelo respeito
pelos valores humanos e pelos direitos humanos de dignidade e autonomia. A dignidade é
condicdo inerente e intrinseca a pessoa humana, cuja identidade pessoal tem dimensodes
biologicas, psicologicas, sociais, culturais e espirituais que importa conhecer de forma a
respeitar a sua autonomia e autodeterminacao (UNESCO, 2006). O respeito pela autonomia da
pessoa surge também como principio ético em cuidados de saide de acordo com o modelo
principalista defendido no cddigo deontologico dos enfermeiros. O modelo principalista inclui
quatro principios: o da beneficéncia, que se relaciona com o dever de fazer o bem e o benéfico
para a outra pessoa; o da nao-maleficéncia que obriga a nao provocar mal ou dano ao outro; o
principio de justica, que tanto diz respeito a distribuicao de recursos (justica distributiva) como
a equidade, correspondendo esta ao dever de oferecer a pessoa aquilo que lhe é devido de
acordo com a sua circunstancia e/ou necessidades e ndo apenas oferecer o mesmo a todos; € o
principio da autonomia, correspondendo ao direito de cada pessoa escolher e decidir o que

considera que é melhor para si mesma (OE, 2015).

Acrescentamos que o respeito pelo principio da vulnerabilidade foi também basilar para o
estabelecimento de relacoes terapéuticas. A consciéncia da vulnerabilidade do outro (e da
propria) abre caminho a uma atitude de compromisso e de compaixao pelo seu sofrimento, que
é complexo, multidimensional, subjetivo e experiencial (Barbosa, 2010; Osswald, 2013;
VanderWeele, 2019; Streeck, 2020) e apenas acessivel através das historias e narrativas

escutadas com disponibilidade e presenca empatica e compassiva. A relacao humana construida
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durante o processo de cuidados com os clientes é indissociavel de uma dimensao ética centrada

na pessoa e assente em principios éticos e morais fundamentais.

A acao baseada neste pensamento e juizo ético desenvolvido diariamente na pratica clinica, é
também base de melhoria do autoconhecimento e desenvolvimento pessoal, competéncias

essenciais quer na esfera pessoal como no exercicio de fungdes no processo de CP.

Nos processos de tomada de decisdo, contribuimos, em respeito e fomento da dinamica
interdisciplinar, com conhecimentos técnicos e cientificos baseados em evidéncia, do ambito
legal e com principios de ética relacional. Exemplos foram os processos de tomada de decisdo
relativos a concecoes de planos de cuidados, nos quais foi fundamental a participacao dos
clientes, no respeito pela sua autonomia. Para isso foi fundamental recolher informacao quer
do processo clinico quer com o cliente através de entrevistas clinicas conduzidas com base na
disponibilidade e presenca para escutar e posterior analise e reflexdo critica da informacao
recolhida. No ENP e por ineréncia do contexto, ocorreram situacdes que exigiram uma reflexao
ética e processos de tomada de decisao interdisciplinar, no respeito pela autonomia e valores
humanos. Relatamos sumariamente a situacdo de um cliente com diagndstico de carcinoma
epidermoide da laringe que apesar da fase avancada da doenca, desejava voltar a casa, apesar
de esta nao ter as ideais condicoes de habitabilidade e de nao ter um(a) cuidador(a). Recusava
referenciacao para uma unidade de internamento da RNCCI, apesar de esta ser a opcao de
eleicao para os seus irmaos, Unicos familiares, mas incapazes de prestar cuidados permanentes.
0 principio de autonomia ganha aqui um relevo importante, que exigiu que o cliente obtivesse
toda a informacao para que pudesse decidir de forma livre e esclarecida. Naturalmente que
principios de beneficéncia e nao-maleficéncia foram levados a discussdo e para se ter podido
negociar com o cliente, recursos auxiliares a um regresso a casa com dignidade e menores riscos
possiveis e seguranca, foram disponibilizados como servicos de apoio domiciliario na
comunidade. Podem ser ainda referidas as “conversacoes” sobre a manutencao/suspensao de
medidas e/ou intervencdes, como a antibioterapia, oxigenoterapia, ou alimentacao e
hidratacdo, estas Gltimas com dimensdo engrandecida quando acontecem no domicilio e
implicam grande sofrimento para familiares cuidadores. Podem ainda ser realcadas situacoes
com instituicdo de sedacdo paliativa e o exigivel esclarecimento e consentimento informado
dos clientes. Verificamos que a informacao que disponibilizamos conforme as necessidades, de
forma adequada, clara e honesta, é facilitadora de processos de tomada de decisao partilhados

pelos clientes e equipas.

Na perspetiva da prestacao de cuidados interdisciplinares e da dinamizacao do trabalho em
equipa, observamos sempre o respeito pelos valores humanos na interacao pessoal

interprofissional.
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2.2. Dominio da melhoria continua da qualidade

O descritivo das competéncias deste dominio refere a colaboracao em projetos institucionais
na area da qualidade (B1), a competéncia de avaliacdo e revisdo de praticas e de
implementacdo de programas de melhoria continua (B2), e a gestao do ambiente seguro (B3).
Na tabela 5, sdo apresentadas as atividades desenvolvidas no ambito das competéncias deste

dominio.

Tabela 5. Competéncias comuns do dominio da melhoria continua da qualidade (B) e atividades desenvolvidas durante
o ENP.

B - Dominio da melhoria continua da qualidade

Competéncias

Atividades

B1 - Garante um papel dinamizador no
desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégicas
institucionais na area da governacao clinica.

- Participacdo em atividades de monitorizacdo de
atividades das equipas (p.e., monitorizacao das
referenciacoes; recolha de dados estatisticos).

B2 - Desenvolve praticas de qualidade, gerindo e
colaborando em programas de melhoria continua.

- Identificacdo de oportunidades de melhoria no ambito
da integracdo da familia no processo de CP;

- Agilizacdo de processos para elaboracao de guias
orientadores de boa pratica no ambito da integracao da
familia no processo de CP.

B3 - Garante um ambiente terapéutico e seguro. - Promocao de cuidados centrados na pessoa e com
envolvimento da familia, para assegurar a satisfacdo

multidimensional das necessidades;

- Aplicacdo de principios para administracdo segura de
terapéutica no domicilio (p.e., na preparacdo e
identificacao da terapéutica).

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 140/2019.

A OMS reporta-se ao Instituto de Medicina dos Estados Unidos da América que define qualidade
dos cuidados de salide como “a medida em que os servicos de saude prestados aos individuos e
as populacdes aumentam a probabilidade de se obterem os resultados desejados na salide e sdo
consistentes com os atuais conhecimentos profissionais” (OMS, 2020, p. 13). Resume as
principais componentes de cuidados de salde de qualidade como: eficazes porque sao baseados
na evidéncia; seguros porque evitam prejudicar as pessoas; centrados nas pessoas porque
colocam as pessoas no centro dos cuidados e respondem as preferéncias, necessidades e
valores; oportunos porque reduzem os tempos de espera e demoras prejudiciais; equitativos;
integrados porque coordenados em todos os niveis e eficientes. Uma cultura de qualidade deve
ter como principais carateristicas: lideranca para a qualidade a todos os niveis; abertura e
transparéncia; énfase no trabalho de equipa; responsabilizacdo a todos os niveis; ensino
integrado no sistema; circuitos de feedback ativos para as melhorias; profissionais adequados,
envolvimento dos utentes, dos servicos e das comunidades; capacitacao dos individuos;
alinhamento dos valores profissionais e organizacionais; promocao do orgulho em prestar

cuidados; valorizacao dos cuidados compassivos; coeréncia dos esforcos desenvolvidos para a
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qualidade, com a organizacao e o planeamento dos servicos (OMS, 2020, p. 13-14). Esta
abordagem da qualidade parece congruente com os valores em que assentam os CP,
nomeadamente de universalidade e equidade, autonomia e dignidade, eficiéncia e
interdisciplinaridade, solidariedade, humanizacao e compaixao (Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos [CNCP], 2020).

A responsabilidade da qualidade dos cuidados dependera de uma politica nacional, mas também
local e institucional, e multiprofissional, pelo que os enfermeiros desempenham um papel muito
relevante no atingimento desses objetivos. A OE elaborou padrdes de qualidade dos cuidados
especializados em enfermagem médico-cirirgica na area de enfermagem a pessoa em situacao
paliativa no sentido de serem norteadores e referenciais para a pratica especializada do

enfermeiro especialista (OE, 2017a).

Assim, e com base nos padrées de qualidade e respetivos enunciados, desenvolvemos uma
pratica de cuidados promotores da autonomia, baseados no respeito pela singularidade dos
clientes e das suas necessidades, estabelecendo relacdes e parcerias terapéuticas. Com a
integracao do conhecimento adquirido anteriormente, foi possivel identificar antecipadamente
fatores de risco e situacdes problematicas e/ou de agudizacao, contribuindo para a capacitacdo
dos clientes na gestao do seu plano de cuidados. Concebemos e implementamos planos de
intervencao promotores da dignidade e baseados nas necessidades identificadas, aplicando
estratégias de comunicacao facilitadoras da relacao terapéutica e da relacao interdisciplinar,

articulando com outros profissionais e servicos de apoio (OE, 2017a).

Especificamente no que diz respeito a “gestao segura no uso, manipulacao e conservacao de
medicamentos, equipamentos e de materiais” (OE, 2017a), participamos em contexto da ECSCP
na gestao de material de consumo farmacéutico e substancias controladas que, nesse contexto
em especifico, exige processos e circuitos bem definidos (Direcao-Geral da Saude [DGS], 2014;
DGS, 2015; DGS, 2018). Implementamos intervencoes no sentido do uso seguro do
medicamento, nomeadamente na sua preparagao e administracdo no domicilio. Participamos
em acoes interdisciplinares de reconciliacao da medicacdo no domicilio (DGS, 2016), em que
em todas as visitas domiciliarias (VD) eram revistos os medicamentos prescritos, horarios, doses
e vias de administracao. Implementamos simultaneamente intervencdes de informacao e treino
dos cuidadores e familiares para o uso correto e seguro dos medicamentos. No que diz respeito
a administracdo de medicamentos por via subcutanea (SC) pelos cuidadores, além do sistema
de etiquetagem e acondicionamento da medicacao implementado pela equipa, sugerimos a

utilizacao de cores distintas nas etiquetas para aumentar a seguranca.

Também relativamente a especificidade da “melhoria dos sistemas de registos” (OE, 2017a),
contribuimos para que os registos incorporassem dados fundamentais e individualizados,
necessidades de cuidados e intervencoes de enfermagem e os resultados de intervencoes,

atividade com maior énfase em contexto de EIHSCP, pelo carater consultor desta equipa e,
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assim, poder influenciar cuidados adequados e individualizados por parte das equipas de
enfermagem responsaveis pelo internamento dos clientes acompanhados (por exemplo,
inclusao de intervencdes de monitorizacao e avaliacdo devidamente discutidas com a equipa,
demonstrando o seu valor e importancia, e registo de dados e informacao emergentes da nossa

avaliacao para promocao de continuidade de cuidados).

Colaboramos na gestao de bases de dados das duas equipas, utilizadas para monitorizacao da

sua atividade e indicadores.

Ainda no dominio da melhoria da qualidade, e apesar da intervencao das equipas ser norteada
por cuidados centrados na pessoa doente e na familia, identificamos a inexisténcia de um
documento estratégico orientador que incluisse as abordagens interdisciplinares para a
integracdo da familia no processo de CP, razdo pela qual, aliada a motivacdes pessoais e
profissionais, desenvolvemos uma revisao de literatura e entrevista de grupo focada no tema
na ECSCP, de forma a identificar intervencoes, atividades e/ou estratégias promotoras da

integracado da familia no processo de CP, apresentadas na parte Il deste relatorio.

Participamos em discussao interdisciplinar na ECSCP acerca da eventual utilidade de
instrumentos de triagem em CP comunitarios, como resultado de uma atividade formativa
frequentada. Nesta equipa, a admissao de doentes é feita através da avaliacdo das
referenciacoes e respetivos processos clinicos, método que, embora baseado em juizo clinico,
consome tempo e recursos humanos escassos durante o ENP, o que implica com o facto de a
equipa ter um aumento no tempo de demora nas admissoes. Pelas mesmas razoes de escassez
de recursos, esta atividade nao foi implementada, tendo-nos ficado pela apreciacao inicial, no
entanto, ficou o mote para avaliar da adequacédo desta ferramenta como eventualmente (til
para admissdes uma vez que tem como objetivo a priorizacao equitativa, eficiente e
transparente de doentes referenciados a equipas especializadas e pode ser uma mais-valia na

gestao de listas de espera.

2.3. Dominio da gestao dos cuidados

Neste dominio, o descritivo das competéncias determina que o enfermeiro especialista deve
realizar a gestdo dos cuidados, otimizando as respostas de enfermagem e da equipa de salde,
garantindo a seguranca e qualidade das tarefas delegadas (C1) e deve adequar os recursos as
necessidades de cuidados, identificando o estilo de lideranca mais adequado a garantia da
qualidade dos cuidados (C2). As atividades desenvolvidas para aquisicdo de competéncias neste

dominio estao apresentadas na tabela seguinte (tabela 6).
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Tabela 6. Competéncias comum do dominio da gestao de cuidados (C) e atividades desenvolvidas durante o ENP.

C - Dominio da gestao dos cuidados

Competéncias

Atividades

C1 - Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a
resposta da sua equipa e a articulacdo na equipa de
saude.

- Participacao nas reunides de equipa e nos processos de
tomada de decisao;

- Identificacdo das funcdes da enfermeira responsavel da
equipa;

- Colaboracdo com a enfermeira responsavel da equipa
em atividades de organizacdo e gestao (nomeadamente
na distribuicdo de tarefas e supervisao das tarefas
delegadas).

C2 - Adapta a lideranca e a gestdo dos recursos as
situacoes e ao contexto, visando a garantia da
qualidade dos cuidados.

- Integracao do conhecimento de legislacao e consulta
de documentos orientadores da organica funcional das
equipas;

- Identificacado  das  diferentes  funcoes e
responsabilidades dos elementos da equipa;

- Identificacao de estilos de lideranca adequados a
equipas de CP.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 140/2019.

Em ambas as equipas, o coordenador € um médico sendo que a responsabilidade de enfermagem
na EIHSCP fica a cargo de uma enfermeira gestora (responsavel também por dois servicos de
internamento) e na ECSCP, a responsabilidade de enfermagem ¢é assumida por enfermeira com
formacao avancada em CP e em processo de obtencao de grau de mestre e posterior titulo de
especialista. O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) 2019-
2020 referia que o enfermeiro responsavel da equipa de CP deveria ser especialista em
enfermagem médico-cirirgica na area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa ou
especialista com trabalho em equipa de CP igual ou superior a trés anos, com formacao
avancada e formacao pratica (estagio) de 140 ou mais horas. A atividade de colaboracao com a
enfermeira responsavel da equipa foi predominante na ECSCP. A observacéo e colaboracdao com
as funcdes da enfermeira responsavel foi foco de intervencdo com objetivo de aquisicao de
competéncias e por semelhanca de funcdes na pratica profissional, pelo que foi objetivo
desenvolver e otimizar as competéncias neste dominio. Em contexto de ENP e especificamente
na ECSCP, colaboramos com a enfermeira responsavel na gestdo de informacdo para a
elaboracao do relatério de atividades, participamos na gestdo de horarios e atividades diarias
dos enfermeiros da equipa, participamos em atividades de gestao de material de consumo
clinico e farmacéutico e observamos estilos de lideranca, motivacao e organizacdo da equipa
de enfermagem e interdisciplinar e fomento de processos que favorecem a qualidade dos

cuidados.

Nao obstante estarem identificadas pessoas com atividades de coordenacao e gestao e serem
lideres em ambas as equipas, da observacao e analise, em ambas as equipas existia como que

uma “lideranca partilhada e interdisciplinar”, citada na literatura (Dahlin et al, 2019). Nas
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equipas existe uma responsabilidade partilhada nos processos de tomada de decisao, respeito
pelas funcdes e papéis profissionais, incentivo a participacdo de todos, valorizacdo de
diferentes perspetivas e pontos de vista, sentido de pertenca e valorizacdo mUtua. No que toca
a enfermagem, e nas pessoas responsaveis pela equipa e pela tutoria do ENP, estas funcdes de
motivacao, respeito e influéncia pela partilha de opinido especializada, foram percetiveis e de

exemplo para quem almeja desenvolver competéncias neste ambito.

Verificamos também que as equipas especializadas tém uma funcao de lideranca e capacidade
de influenciar os cuidados prestados de forma a serem cuidados centrados na pessoa e nas suas
necessidades, promotores de dignidade e da autonomia. Emmerich (2018) refere que em
contexto de trabalho em equipa multidisciplinar, os profissionais de salde tém, na area dos CP,
a oportunidade de demonstrar os normativos morais e éticos que orientam a sua pratica e que
os cuidados que disponibilizam sao aqueles de que as pessoas necessitam. Desta forma, estes
profissionais de saude tém a oportunidade para liderancas morais, éticas e educativas. O que
se verificou junto das referidas equipas especializadas € que, na sua pratica colaborativa, com
outras equipas e profissionais de salude e de acordo com as funcdes consultivas que também
desempenham, sao equipas que lideram tomadas de decisao relativas a planos individuais de

cuidados centrados nas pessoas e nas suas necessidades.

2.4. Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

O descritivo das competéncias deste dominio refere a capacidade que o enfermeiro especialista
deve ter de autoconhecimento, reconhecendo que é central na pratica de enfermagem e que
interfere no estabelecimento de relagdes terapéuticas e multiprofissionais, revelando a
dimensao de Si e da relacao com o Outro, em contexto singular, profissional e organizacional

(D1) e que o enfermeiro deve basear a sua praxis clinica em evidéncia cientifica (D2).

As atividades desenvolvidas respeitantes as competéncias deste dominio estdo apresentadas na

tabela seguinte (tabela 7).

Tabela 7. Competéncias comuns do dominio das aprendizagens profissionais (D) e atividades desenvolvidas durante o
ENP.

D - Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Competéncias Atividades

D1 - Desenvolve o autoconhecimento e a | - Desenvolvimento de atividades de reflexao pessoal e

assertividade. profissional sobre a pratica, com identificacdo de
recursos e limites pessoais e profissionais e gestao eficaz
de emocoes;
- Participacao ativa na atividade das equipas;

37



- Desenvolvimento de pratica reflexiva através de
registo diario de atividades.

D2 - Baseia a sua praxis clinica especializada em | - Integracao de conhecimentos adquiridos previamente;

evidéncia cientifica . . .
- Desenvolvimento de atividades de pesquisa para

suportar a pratica clinica;

- Elaboracao de revisao de literatura “Integracao da
familia no processo de cuidados paliativos”;

- Apresentacao e discussao da revisao de literatura
efetuada em reuniao multidisciplinar na ECSCP;

- Execucdo de entrevista focada no tema na ECSCP;

- Apresentacao da revisao de literatura no evento NursID
Spring School 2023;

- Participacdo no painel “A dignidade nos Gltimos dias de
vida” no evento NursID Spring School 2023;

- Participacdo em atividades formativas em areas de
interesse como formanda.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 140/2019.

Este dominio de competéncia encerra em si um paralelismo importante com as competéncias
especificas do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirirgica (EEEMC) na area de

enfermagem a pessoa em situacao paliativa.

Numa area tao especifica e com contato tao constante e permanente com o sofrimento humano
e a morte, em que as relacoes terapéuticas assumem importancia crucial, assim como as
relacoes inerentes ao trabalho em equipa, o desenvolvimento do autoconhecimento é
fundamental. Benito (2023), afirmou que ¢é necessario desenvolver a capacidade de
autoconhecimento como ferramenta essencial de autocuidado e de trabalho na area dos CP,
fundamental para o estabelecimento de relacdes terapéuticas eficazes e compassivas e de

relacoes interpessoais na equipa interdisciplinar.

Além de manter atividades de pesquisa para basear a pratica em evidéncia, participamos em
acoes formativas em areas de interesse. No | Encontro de Equipas Comunitarias e Domiciliarias
de Cuidados Paliativos da Zona Norte - Maia/Valongo discutiram-se “Limitacoes e
constrangimentos nos CP domiciliarios” abordando-as sob o ponto de vista social, familiar e das
equipas, “Seguranca do medicamento em contexto domiciliario” como tema central nas
responsabilidades profissionais e por questoes inevitavelmente relacionadas com a
administracdo de farmacos por parte de cuidadores e familiares, “Acessibilidade aos CP
domiciliarios” e influéncia da distancia e dispersao geografica relativa as equipas, critérios e
complexidade na referenciacdo e sistemas de triagem em CP comunitarios. A area do
tratamento de feridas constitui-se interesse pessoal e profissional, pelo que participamos no
webinar de Lancamento do White Paper "Feridas na Pessoa em Situacao Paliativa”, da
Associacao Portuguesa de Tratamento de Feridas (APTFeridas) no dia 26 de abril de 2023.

Também o dominio da comunicacao se constitui como foco de interesse atual e futuro de
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constante aperfeicoamento, pelo que participamos no webinar “Comunicacao em Cuidados
Paliativos - desafios e oportunidades”, promovido pela Liga Portuguesa Contra o Cancro, no dia
5 de junho de 2023.

Ainda no que diz respeito a atividades que permitem basear a pratica em evidéncia, a
elaboracao de revisao de literatura sobre o tema central “Integrac@o da familia nos cuidados
paliativos” merece desenvolvimento na parte |l deste relatorio. A este respeito, foram também
objetivos, identificar intervencoes, atividades e/ou estratégias utilizadas pelos profissionais de
saude, na sua experiéncia profissional, para a integracao da familia no processo de CP e discutir
o interesse e a praticabilidade de um conjunto de intervencdes, atividades e/ou estratégias,
resultado da revisdo de literatura e que permitam beneficiar a integracao da familia no
processo de CP, pelo que executamos uma entrevista de equipa focada no tema na ECSCP
(igualmente apresentada na parte |l do presente relatorio). Os resultados da referida revisao
foram apresentados no Seminario de Enfermagem Médico-Cirlrgica, na area de Enfermagem a
Pessoa em Situacao Paliativa, no evento NursID Spring School 2023, na Escola Superior de

Enfermagem do Porto.

A OMS refere um consenso de peritos sobre os componentes basilares do modelo concetual de
desenvolvimento dos CP que inclui quatro componentes essenciais - politicas de salde
apropriadas, acesso a farmacos essenciais, formacao dos profissionais de salide e do publico, e
implementacao de CP em todos os niveis dos sistemas de salude. A estes quatro componentes,
acrescentaram a investigacao e o empoderamento das pessoas e comunidades. Assim, fica claro
que a formacao e investigacao sao fundamentais e, de acordo com a regulamentacao das
competéncias, os enfermeiros assumem responsabilidades importantes na formacédo avancada,
essencial para a prestacao de CP especializados, assim como na participacao em programas
formativos continuos para o desenvolvimento de competéncias avancadas e especializadas, e
também na investigacdo, com o objetivo de basear os cuidados e as decisdes sobre organizacao

dos servicos, no melhor nivel de evidéncia cientifica (OMS, 2021).

Ao longo do ENP, a promocao de momentos de reflexao foi uma constante, tendo procurado a
perspetiva especializada das tutoras de estagio sobre varias tematicas como: intervencées de
enfermagem em contextos concretos como a situacdo de ultimos dias/horas de vida no
domicilio; funcdo e competéncia pessoal e profissional como enfermeira numa ECSCP e sua
evolucdo; comunicacdo em CP com doente e familia; comunicacdo nos contatos telefdnicos;
registos de enfermagem e sistema de informacao em uso; inexisténcia de um documento fisico
e/ou unico relativo a planos individuais de cuidados; “concecdo de cuidados” na plataforma
ednursing. E de referir também a relevancia de reunido intercalar com assistente convidada
durante o estagio na ECSCP e as reflexdes acerca da “concecao de cuidados” na plataforma

ednursing e sobre atividades que concretizam a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias.
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No sentido de guiar a reflexao sobre as atividades desenvolvidas, foi efetuado um registo diario
das mesmas nos dois contextos do ENP. Neste registo, constam informagoes relativas a dados
demograficos dos clientes e diagndsticos e as atividades e intervencdes implementadas e com
contributo para o desenvolvimento de competéncias. Este registo diario permitiu a recolha de
dados para a caraterizacao dos casos clinicos acompanhados pelas equipas (sem prejuizo da
protecao de dados relativa aos clientes), servindo igualmente de base para a autoavaliacao de
cada um dos periodos de estagio. De igual forma permitiu uma analise reflexiva das atividades
desenvolvidas para a aquisicao e desenvolvimento de competéncias especificas do enfermeiro
especialista em enfermagem médico-cirlrgica na area de enfermagem a pessoa em situacao

paliativa, apresentada em subcapitulo posterior (subcapitulo 3.3.).
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3. COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA NA AREA DE ENFERMAGEM A PESSOA EM
SITUACAO PALIATIVA

Previamente a descricao critico-reflexiva das atividades desenvolvidas com vista ao
desenvolvimento de competéncias especificas do enfermeiro especialista na area de
enfermagem a pessoa em situacao paliativa, faz-se uma apresentacao de dados relativos aos
casos e atividade assistencial nos contextos clinicos, de forma a melhor caraterizar as
experiéncias que proporcionaram atividades desenvolvidas contribuintes para a aquisicao e
desenvolvimento de competéncias. Ressalva-se que os dados apresentados dizem respeito a
atividade desenvolvida nos periodos presenciais nos contextos e nao refletem a atividade
assistencial global da equipa, mas sim aquela na qual participamos no periodo do estagio de

natureza profissional (ENP).

Ressalva-se também que as competéncias especificas do enfermeiro especialista em
enfermagem médico-cirirgica na area de enfermagem a pessoa em situacao paliativa e as

atividades desenvolvidas sao apresentadas em subcapitulo subsequente (Subcapitulo 3.3.).

3.1. Caraterizacdo dos casos e atividade na Equipa Comunitaria de Suporte em

Cuidados Paliativos

Durante o periodo de estagio, acompanhamos um total de 13 clientes (casos) cuja caraterizacao

demografica é a representada pelo grafico seguinte (grafico 1).

Caraterizacao demografica
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Grafico 1. Caraterizacdo demografica dos clientes acompanhados durante o ENP na ECSCP.
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Dos 13 clientes acompanhados, 11 tinham diagndstico de doenca oncolégica e dois tinham
diagnostico de doenca ndo oncologica. A distribuicdo dos diagnosticos esta representada no

grafico seguinte (grafico 2).
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Grafico 2. Distribuicao de diagnosticos dos clientes durante o ENP na ECSCP.

O numero total de visitas domiciliarias (VD) efetuadas foi de 23, no sentido de acompanhar os
clientes e monitorizar a evolucdo do seu estado de salde, duas VD foram para admissao de
clientes. O nimero de VD realizadas a cada doente dependeu das necessidades identificadas,
dos objetivos e plano individual de cuidados. Faz-se representar pelo grafico seguinte (grafico

3), o nimero de VD efetuadas a cada doente durante o periodo de estagio.

Visitas domiciliarias (VD)

Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente Cliente
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13

mN.° de VD

Grafico 3. Numero de VD efetuadas por caso/cliente durante o ENP na ECSCP.

Os dados relativos aos cuidadores dos clientes acompanhados estdo representados no grafico
seguinte (grafico 4). Apenas num dos casos, em que a cuidadora principal era a neta, existia a
colaboracao permanente de uma cuidadora formal contratada. Os restantes recebiam apoio de
recursos sociais no ambito do servico de apoio domiciliario para apoio nos cuidados de higiene.
Em todos os casos representados, as familias eram compostas por membros com relacoes
conjugais e de consanguinidade e as pessoas significativas identificadas, em todos os casos,

eram familiares pelas relacoes referidas.
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Grafico 4. Caraterizacao dos cuidadores dos clientes acompanhados durante o ENP na ECSCP.

3.2. Caraterizacao dos casos e atividade na Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em

Cuidados Paliativos

A semelhanca do exposto anteriormente, segue-se a apresentacédo dos dados relativos aos casos
e a atividade assistencial em que participamos durante o periodo do ENP, considerando as

funcées desempenhadas pela EIHSCP.

A EIHSCP mantinha o acompanhamento diario de uma média de 25 clientes. Diariamente, era
efetuada a consulta de todos o0s processos e respetivos registos no sistema de informacao em
uso de todos os clientes em acompanhamento. Da participacao nesta atividade, resulta que
efetuamos a consulta de uma média de 11 processos diariamente. Apos a realizacdo desta
atividade, participamos na discussao de todos os casos para a identificacdo de problemas e/ou
necessidades e decidir a priorizacao das visitas a realizar, a fim de completar esta avaliacao, e
definir e/ou reavaliar planos individuais de cuidados, em parceria com os doentes e equipas
assistenciais. Participamos nas visitas diarias aos clientes acompanhados pela EIHSCP, numa
média de seis visitas/dia. No ambito de consulta externa, participamos num total de 19
consultas. Assim, o nUmero de casos experiencialmente seguidos neste contexto de cuidados
paliativos refere-se a visitas a clientes internados nos diferentes servicos e a consultas em

contexto de consulta externa, apresentados no grafico seguinte (grafico 5).
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Grafico 5. Distribuicdo do nimero total de casos durante o ENP na EIHSCP.

A caraterizacao demografica dos clientes acompanhados no internamento e na consulta € a que

esta representada pelo grafico abaixo (grafico 6).

Caraterizacdo demografica
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Grafico 6. Caraterizacdo demografica dos clientes acompanhados durante o ENP na EIHSCP.

Relativamente aos diagndsticos, apresentamos a sua distribuicdo relativamente aos casos

acompanhados na EIHSCP no grafico que se segue (grafico 7).

Diagnésticos

mOncoldgico mN&o oncologico

Grafico 7. Distribuicdo de diagnésticos dos clientes acompanhados na EIHSCP.
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A distribuicao de diagndsticos de doencas oncoldgicas e ndao oncologicas esta representada nos

graficos apresentados em baixo, respetivamente (graficos 8 e 9).
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Grafico 8. Distribuicdo dos diagnosticos de doencas oncoldgicas por 6rgao afetado/localizacdo anatomo-fisiologica, na
EIHSCP.
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Grafico 9. Distribuicdo dos diagndsticos de doencas ndo oncoldgicas, na EIHSCP.
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3.3. Atividades desenvolvidas para a aquisicao e desenvolvimento de competéncias
especificas do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirurgica na area

de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa

0 conceito de competéncias especificas € definido pela OE como as competéncias que decorrem
das respostas humanas aos processos de vida e aos problemas de salde e do campo de
intervencao definido para cada area de especialidade, demonstradas através de um elevado
grau de adequacado dos cuidados as necessidades de saude das pessoas (Regulamento n.°
140/2019, p. 4745). As competéncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem
médico-cirlrgica na area de enfermagem a pessoa em situacao paliativa estdo definidas no
Regulamento n.° 429/2018.

A apresentacdo e analise que seguidamente se descreve, baseia-se na reflexado critica das
atividades desenvolvidas nos contextos de pratica clinica, recolhidas em registo diario

anteriormente referido.

Neste subcapitulo apresentam-se as atividades concretizadoras da aquisicao e desenvolvimento
pessoal e profissional de enfermeiro especialista, assim como a sua analise critica, reflexiva e

apoiada na evidéncia, tal como é recomendado pela OE (OE, 2021).

Inicia-se pela apresentacéo transcrita das competéncias especificas do enfermeiro especialista
em enfermagem médico-cirlrgica na area de enfermagem a pessoa em situacao paliativa em
tabelas distintas (tabela 8, referente a competéncia 1; e tabela 13, respeitante a competéncia
2). Seguidamente, fazemos corresponder as unidades de competéncia, as atividades, que sao
também apresentadas em tabelas seguidas da respetiva analise critico-reflexiva (tabelas 9, 10,
11 e 12 respeitantes as unidades de competéncia da competéncia 1; e tabelas 14, 15, 16 e 17

referentes as unidades de competéncia da competéncia 2).

Tabela 8. Competéncia especifica (1) do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirirgica na area de
enfermagem a pessoa em situacao paliativa.

Competéncia Descritivo

1 — Cuida da pessoa com doenca incuravel ou | Identifica as necessidades de intervencao especializada a
grave, em fase avancada, progressiva e | pessoas com doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
terminal dos seus cuidadores/familiares, em | progressiva e terminal, bem como dos seus
todos os contextos de pratica clinica, aliviando | cuidadores/familiares. Concebe, implementa e avalia os planos
o seu sofrimento, maximizando o seu bem- | de cuidados, numa abordagem abrangente, compreensiva, numa
estar, conforto e qualidade de vida. avaliacdo holistica da salde do individuo, dos seus cuidadores/
familiares na satisfacdo das suas necessidades, recursos,
objetivos e tomadas de decisao, maximizando a sua qualidade
de vida, aliviando o sofrimento, com vista a preservar a sua
dignidade.

Fonte: Regulamento n.° 429/2018.
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De seguida, apresentam-se as unidades de competéncia.

Tabela 9. Unidade de competéncia 1.1. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito na identificacdo das
necessidades.

Unidade de Competéncia 1.1 — Identifica as necessidades da pessoa com doenca
incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e
terminal e dos seus cuidadores/familiares.

Critérios de avaliacao Atividades

1.1.1. — Elabora o diagnoéstico das necessidades de | - Recolha de informacdo e dados objetivos nos processos
cuidados paliativos do doente, ao nivel fisico, clinicos e em interagao com o cliente;

psicoemocional, espiritual e sociofamiliar; e . T
- Participacao nas reunides interdisciplinares diarias e

1.1.2 — Reconhece valores e expetativas em | Semanais para tomada de decisdo clinica;
relacdo ao processo de fim de vida e a diversidade

C .. - Avaliacao de necessidades através de entrevista clinica e
individual, cultural e espiritual;

exame fisico do cliente;

1.1.3 — Avalia os sintomas no doente, segundo as e - N

teristi iorizand . " - Utilizacao de estratégias de comunicacao para recolha de
suas caracteristicas, priorizando o Impacto MO | jyformacso, aconselhamento e avaliagdo de necessidades
préprio, utilizando ferramentas padronizadas; fisicas, psicoemocionais, sociofamiliares e espirituais;

1'?‘4 - Va'lonza © FEO de. varlavels | . |dentificacdo de vontades, desejos e preferéncias dos
psicoemocionais, valores e crencas na intensidade | clientes;

dos sintomas e do sofrimento, numa abordagem
multimodal e multidimensional; - Reflexao critica e em equipa interdisciplinar acerca da
informacao recolhida;

1.1.5 — Avalia o grau de dependéncia e as
necessidades de cuidados da pessoa com doenca | - Avaliacdo de sintomas através de utilizacdo de escalas
incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva (p.e., ESAS, PAINAD), entrevistas clinicas e exame objetivo;

e terminal, promovendo a sua maxima satisfacdo, | . Ayaliacso da dependéncia e do seu impacto nos clientes
0 bem-estar e o conforto; (p.e., escala PPS, ECOG e indice de Barthel);

1-1-6_ - l_\nteapa, em tempo Util, as situacdes de | _ Integracdo de conhecimentos tedricos e praticos como base
agudizacao. para a interpretacao da informacao.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.

A definicdo de CP enfatiza na sua base filoséfica a identificacdo das necessidades, a avaliacao
e o tratamento de problemas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais que provocam sofrimento
por doencas graves, incuraveis, progressivas e avancadas e ameacadoras da vida, das pessoas
doentes, dos seus cuidadores e familiares (Lei n.° 52/2012; WHO, 2020; Radbruch et al., 2020).
Reconhecer as necessidades dos clientes de CP (doentes, cuidadores e familiares) é uma das
competéncias essenciais para a prestacao de cuidados integrais e apropriados (Gamondi et al.,
2013b).

A consulta que efetuamos dos processos clinicos permitiu recolher informacdo acerca da
evolucao dos clientes, fase da doenca e problemas atuais. Sao uma fonte de informacao relativa
a evolucao da doenca, identificacao de sintomas e necessidades. Em contexto da pratica clinica
na ECSCP, a consulta dos processos clinicos foi feita em todos os casos acompanhados, quer
previamente ao acompanhamento, como entre VD. Em contexto da EIHSCP, esta atividade,
além dos objetivos mencionados, permitiu desenvolver o raciocinio e juizo clinicos para
priorizar, apos discussao em equipa interdisciplinar, as visitas a efetuar em cada turno de

trabalho. Além do contributo para a avaliacao de necessidades, a consulta dos processos clinicos
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permitiu desenvolver pensamento e juizo critico relativamente a qualidade dos registos e

adequacao dos sistemas de informacao ao processo de CP.

No entanto, é no encontro e na relacao com os clientes que a avaliacdo das necessidades se
completa e, por isso, a participacdo nas entrevistas clinicas foi uma atividade fulcral para o
diagndstico das necessidades dos clientes. As entrevistas clinicas permitiram a recolha e
organizacao de informacao de forma a identificar e caraterizar sintomas e necessidades, a
expressao de emogdes e ainda a transmissao de informacao. A entrevista clinica é, de facto,
como afirmam Ribeiro et al. (2021) uma interacao comunicativa que permite a colheita e
organizacdo de dados de forma a formular diagndsticos de enfermagem. Para isso, sao
necessarias competéncias de comunicacao que, em CP, é primordial na promocao da dignidade
humana (Monho, et al., 2021). A capacidade de iniciar e facilitar o dialogo e escutar ativamente
(Hokka et al., 2020), a comunicacao clara, empatica, honesta e compassiva, foi uma atividade
treinada ao longo da pratica clinica e que merecera analise ao longo deste capitulo. Este tipo

de comunicacdo permitiu e incentivou a expressao de necessidades, vontades e preferéncias.

A participacdo nas reunides interdisciplinares foi uma atividade fundamental para a
complementaridade da avaliacao das necessidades dos clientes. Na EIHSCP estas reunides
tinham lugar imediatamente a seguir a consulta dos processos e ainda apds as entrevistas
clinicas com os clientes e, sempre que possivel com a equipa assistencial responsavel pelo
internamento. Na ECSCP, as reunides tinham lugar antes e apds as VD com os elementos
presentes (maioritariamente das vezes médico e enfermeiro) e semanalmente com toda a

equipa interdisciplinar.

Para a avaliacao do grau de dependéncia foram também implementadas entrevistas clinicas e
o exame fisico. Utilizamos as escalas Palliative Performance Scale (PPS) e a Eastern
Cooperative Oncology Group Performance Status Scale (ECOG), que permitem a avaliacao da
funcionalidade. A versao original da PPS é da Victoria Hospice Society e permite, segundo esta
versao, avaliar e descrever o estado funcional do doente em cinco dimensdes funcionais: a
capacidade de deambular, o nivel de atividade e evidéncia exterior de doenca, o autocuidado,
a ingesta oral e o estado de consciéncia. A ECOG, desenvolvida pelo Eastern Cooperative
Oncology Group (ECOG), agora ECOG-ACRIN Cancer Research Group, permite classificar como
a evolucao da doenca afeta as atividades de vida diarias. Sao dois métodos amplamente
utilizados para a avaliacdo do estado funcional de um doente. Em contexto comunitario e na
ECSCP, é expetavel que os doentes apresentem niveis de dependéncia elevados uma vez que
este é critério de referenciacdo e admissao. Neste contexto, a avaliacdo da dependéncia
também foi feita através da utilizacao do indice de Barthel, incluido no sistema de informacéo
em uso e que avalia a independéncia na realizacdo de dez atividades basicas de vida. A
avaliacdo da dependéncia complementa o diagnostico de necessidades dos doentes, dos

cuidadores e dos familiares e o planeamento de cuidados adequados para responder as mesmas.
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As escalas PPS e ECOG tém também carater prognostico. O prognostico em CP assume
importancia sobretudo no que diz respeito ao processo de tomada de decisao sobre objetivos
de cuidados quer para os profissionais de salde como sobretudo para os clientes (Goncalves et
al., 2005; Baik et al., 2018). Influencia, assim, a tomada de decisao dos clientes, doentes,
cuidadores e familiares, tem influéncia na gestao de expetativas e no plano antecipado de
cuidados. A forma de comunicar o prognostico assume crucial importancia e pode corresponder

frequentemente a uma comunicacdo de mas noticias.

A este respeito parece pertinente referir que o conhecimento acerca das diferentes trajetorias
de doenca pode ser Gtil na compreensdo do prognostico em CP e, assim, ser uma ferramenta
para antecipar necessidades e providenciar servicos de salde e sociais adequados (Murray et
al., 2005). Na literatura estao habitualmente descritas trés tipos de trajetdria de doenca: (1)
uma trajetoria com uma progressao mais constante, pontuada por periodos positivos e negativos
decorrentes do tratamento dirigido a doenca, e com uma fase terminal clara e evidente nos
Gltimos um a dois meses de vida com um crescendo de sintomas e um rapido declinio
constitucional e do estado e capacidade funcional nas Ultimas semanas e dias de vida, tipica
das doencas oncologicas; (2) uma trajetdria com deterioracdo gradual de anos tipica, por
exemplo, da insuficiéncia cardiaca e respiratoria, ou outras insuficiéncias de 6rgao, com
periodos de agravamento por agudizacdes e exacerbacoes severas que muitas vezes motivam
hospitalizacoes (podendo também ocasionar a morte, embora haja muita incerteza quanto a
sua ocorréncia em cada uma dessas agudizacdes), com periodos subsequentes de recuperacao
embora com consequente e progressiva degradacdo do estado funcional; e (3) uma trajetoria
com uma deterioracdo e declinio gradual prolongado, tipica de situacdes de fragilidade, por
exemplo proprias do envelhecimento, ou de pessoas com deméncia que ja possuem um défice
cognitivo e funcional basal que as torna mais suscetiveis a morte apds, por exemplo, uma
fratura ou infecoes respiratorias (Murray et al., 2005; Seow, 2018). As trés trajetdrias descritas
sdo as que maior correspondéncia tém com os casos acompanhados durante o ENP. Encontra-
se também referéncias a cinco trajetorias descritas por Ballentine (2018) que afirma que podem
ser descritivas do decurso de doenca e de como ocorrerd a morte, oferecendo uma
oportunidade para o planeamento antecipado de cuidados. Sao elas, trajetoria de morte sibita,

doenca terminal (oncoldgica), insuficiéncia de orgao, fragilidade e evento catastrofico.

Conhecer as trajetorias de doenca e dialogar sobre as mesmas com os clientes (de acordo com
as suas vontades) pode ser um recurso valioso para que a pessoa doente expresse a sua
autonomia, e, de acordo com a mesma, incluir cuidadores e familiares no plano antecipado de
cuidados, melhorar a sua qualidade de vida e permitir que a morte ocorra no local preferencial
(Murray et al., 2005). Torna-se imperioso que nesta abordagem sejam consideradas dimensoes
psicoemocionais, sociais e espirituais que também os autores referem poder impactar o decurso

mais ou menos previsivel de uma trajetdria (ibidem). Estabelecendo a relacdao com as
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competéncias especificas do enfermeiro especialista na area de enfermagem a pessoa em
situacao paliativa, esta abordagem sobretudo centrada na pessoa e baseada em evidéncia
cientifica permite antecipacdo de situacdes, identificar necessidades, capacitar a pessoa
doente, cuidadores e familiares, envolver os clientes na satisfacao das necessidades, respeitar
a autonomia e negociar objetivos e metas de cuidados, numa intervencao interdisciplinar e em

parceria terapéutica com os clientes.

No que diz respeito as necessidades, fazemos referéncia a sua definicdo sob a perspetiva de
Maslow (1943) e a perspetiva de Bradshaw (1972). Maslow estruturou as necessidades humanas
numa hierarquia piramidal cuja base da piramide (primeiro nivel) sdo as necessidades
fisioldgicas, progredindo com necessidades de seguranca, de amor, relacionamento e pertenca,
de estima e, por ultimo, de autorrealizacdo. Bradshaw categorizou as necessidades tendo por
base a perspetiva e as acoes adotadas e, assim, apresentou quatro categorias de necessidades:
“necessidades sentidas” (percecao individual de necessidade); “necessidades expressas”
(percecao individual demandada); “necessidades normativas” (percecdes profissionais); e
“necessidades comparativas” (necessidades comparadas entre grupos) (Higginson et al., 2007;
Murtagh et al., 2014). Na literatura estas teorias sao referidas e utilizadas pela sua adequacao
a avaliacdo de necessidades de CP. Parece adequado referi-las pela forma como avaliamos as
necessidades dos clientes na pratica clinica, numa perspetiva de abordagem centrada na pessoa
e na informacdo que nos presta, por exemplo, através de entrevistas clinicas, como também
com base na informacéo prestada por cuidadores e familiares, e ainda com base no juizo clinico,
este por sua vez baseado em conhecimento e evidéncia cientifica, perspetivando necessidades
e comparando com aquelas que os clientes apresentam e expressam efetivamente. Nos
contextos da pratica clinica ndao esta formalizado o uso de escalas para avaliacdo de

necessidades.

No que concerne a avaliagao de sintomas e porque em CP sao prevalentes, utilizamos a escala
Edmonton System Assessment Scale (ESAS), traduzida e adaptada para portugués,
multidimensional e que inclui nove sintomas (dor, cansaco, nausea, dispneia, depressao,
ansiedade, sonoléncia, apetite, bem-estar), permitindo associar outros e que idealmente é
preenchida pelo doente ou, na sua incapacidade, por cuidadores ou profissionais (Pires &
Goncalves, 2017). Esta escala avalia pelo resultado dos scores, a severidade dos sintomas.
Relativamente ao sintoma dor, utilizamos a escala numérica e a Pain Assessment in Advanced
Dementia (PAINAD), esta ultima com o objetivo de avaliar a dor na pessoa idosa incapaz de se
autoavaliar (Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos [OPCP], 2020). Na avaliacao dos
sintomas tivemos em consideracdo que sao multidimensionais, com multiplas causas e com
consequéncia na qualidade de vida (QdV) dos clientes, doentes, cuidadores e familiares, e uma

experiéncia fisica, psicoldgica, social e espiritual, sdo evolutivos e alteram-se ao longo da
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evolucdo da doenca, pelo que a sua avaliacao foi feita de forma sistematica nos diferentes

contatos com os clientes, nas entrevistas clinicas e através do exame fisico objetivo.

Importa referir que através das atividades referidas, para a aquisicao desta primeira unidade
de competéncia, a avaliacdo multidimensional e centrada na pessoa permitiu identificar
vontades e preferéncias e local preferencial de viver/cuidados/morte e que na maioria dos
casos correspondeu ao domicilio. Complementamos a avaliacdo com a reflexao e discussao em
equipa interdisciplinar. Assim, promovemos a congruéncia entre vontades e preferéncias dos
clientes, quando possivel, com incentivo dos recursos pessoais e apoio para outros identificados
como necessarios. ldentificamos o impacto da dependéncia na pessoa doente, nas suas
necessidades e identificamos necessidades dos familiares cuidadores para promocao da sua
capacitacao para cuidar do familiar dependente e promover a satisfacao das suas necessidades
relacionadas com a dependéncia. Esta avaliacdo permitiu adequar e organizar cuidados e
recursos de salde e sociais (por exemplo, na preparacdo de alta hospitalar para domicilio).
Através da integracao de conhecimentos teoricos e evidéncia cientifica antecipamos situacdes
com maior probabilidade de ocorréncia, prestando informacdo adequada em qualidade e
quantidade aos clientes, fase de doenca e contexto, nomeadamente sintomas e transicao para
SUDHV. No domicilio, por exemplo, prestamos suporte psicoemocional, informativo e treino
adequados a antecipacao através de medidas farmacologicas e nao farmacologicas para
controlo de sintomas, cuidados na morte, suporte psicoemocional aos clientes, doente,
cuidadores e familiares (por exemplo, antecipacdao de estertor; antecipacdo de possivel
confusao e capacitacao de cuidadora relativamente a cuidados, e promocao da sua capacitacao
para informar e capacitar outros familiares significativos; antecipacao de morte no domicilio e
cuidados burocraticos e formais como contato da equipa, informacao sobre ativacao de servicos
de emergéncia, contato de funeraria, providenciar roupa e fotografia para funeraria, validagao
dos cuidados, validacdo da relacdo emocional, e promocao de estratégias como contatar
familiar, com a sua concordancia, para apoiar na eventualidade dessa ocorréncia). A
antecipacao de situacbes de agudizacdo pode corresponder a estratégia de promocédo de
autonomia e de capacitacao de familiares cuidadores, salvaguardando que nestes casos a
informag&o antecipatoria e o devido suporte psicoemocional foram providenciados de acordo

com as necessidades dos clientes.

Os principais sintomas, problemas e diagnosticos identificados foram: dor, astenia, dispneia,
obstipacao, nausea, disfagia, xerostomia, broncorreia, anorexia, insdnia, agitacao, tristeza,
medo do sofrimento, medo de morrer, sofrimento (por exemplo, por perda de papéis
sociofamiliares e dependéncia), angustia, angUstia de separacdo por aproximacao da morte,
revolta, sofrimento existencial, luto antecipatério, anglstia e sofrimento familiares. As
principais necessidades identificadas foram informativas (por exemplo, relacionadas com
gestao de regime medicamentoso, medidas nado-farmacologicas, progressao da doenca,

informacao sobre apoios e recursos sociais), de treino (por exemplo, substituicao nas atividades
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de autocuidado, medidas farmacologicas como sistemas transdérmicos e/ou utilizacao de
injetaveis SC para controlo de sintomas no domicilio); psicoemocionais (apoio e
acompanhamento do sofrimento dos clientes, doente e dos familiares), sociais (apoios e
recursos) e espirituais (com incentivo de revises de vida e identificacdo de fontes de angustia

e de conforto espiritual).

Tabela 10. Unidade de competéncia 1.2. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito da promocao de
intervencdes baseadas na evidéncia.

Unidade de Competéncia 1.2 — Promove intervengdes baseadas na evidéncia junto
de pessoas com doenca incuravel ou grave, em fase
avancada, progressiva e terminal, seus
cuidadores/familiares respeitando as suas preferéncias.

Critérios de avaliacao Atividades

1.2.1 — Estabelece um plano individualizado para | - Concecao de cuidados integrando a informacao recolhida e
a pessoa e seus cuidadores/familiares, | salvaguardando a participacdo e autonomia dos clientes
preservando a dignidade, diminuindo o (p-e., plano individualizado nos sistemas de informacao e

no indivi i n forma e4nursing);
sofrimento, maximizando a autonomia e qualidade plano individualizado na plataforma e4nursing);

de vida e respeitando as perspetivas dos proprios; | . Abordagem de temas relacionados com a vida pessoal
(p.e., histéria de vida), autoconceito (p.e., papéis

1.2.2 — Utiliza estratégias para o desenvolvimento desempenhados), vontades e desejos, através de estratégias
do autoconhecimento e da capacitacdo da pessoa | de comunicacio adequadas;

e seus cuidadores/familiares;

] - Prestacao de cuidados diretos no controlo de sintomas;
1.2.3 — Atua, em tempo util, nas situacdes de

agudizacao; - Implementacdo de estratégias farmacologicas (p.e.,
administracao de terapéutica) e nao farmacoldgicas (p.e.,
cuidados a boca, posicionamentos, planeamento de dieta,
escuta ativa) para controlo de sintomas;

1.2.4 — Demonstra conhecimentos especificos na
prevencao, intervencao e controlo da infecédo e de
Resisténcia a Antimicrobianos;

- Adogao das Precaucbes Basicas do Controlo de Infecao
1.2.5 — Adota medidas farmacolégicas e nao (PBCI):

farmacoloégicas no alivio dos sintomas;
- Reavaliacdo dos dados, diagnosticos e intervencdes e
1.2.6 — Reformula o plano individualizado | reformulacio dos planos individuais de cuidados conforme
baseando-se na eficacia das intervengdes | os resultados obtidos.

desenvolvidas.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.® 429/2018.

O plano de cuidados individualizado promove a autonomia obrigatoriamente a ser respeitada
como imperativo ético no processo de CP. Faz parte das competéncias do enfermeiro
especialista em enfermagem médico-cirirgica na area de enfermagem a pessoa em situacao
paliativa respeitar a singularidade e autonomia da pessoa e promover parcerias terapéuticas
com os clientes. Nao podem restar dlvidas da inclusdo do cliente no plano individual de
cuidados no respeito pelo principio da autonomia. Conhecer o cliente torna-se fundamental,
para esta inclusao e individualizacao dos planos de cuidados. A integracao dos cuidadores e
familiares relaciona-se com a concetualizacao e regulamentacao dos CP (Lei n.° 52/2012; Lei
n.° 31/2018; Radbruch, 2020; WHO, 2020).

Na pratica clinica nos dois contextos, a concecdo de cuidados foi efetuada em parceria com os
clientes, doente, cuidadores e familiares, e equipa interdisciplinar e registada nos respetivos

sistemas de informacao. Foi por isso importante a informacao recolhida com os clientes para
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incluir as suas vontades, preferéncias, desejos e necessidades e estabelecer, em parceria,
objetivos de cuidados, programar as intervencdes adequadas para o atingimento dos objetivos,

e enunciar resultados cujos indicadores irao informar o sucesso do plano.

De acordo com a informacao recolhida e necessidades identificadas, os planos individuais de
cuidados integraram, por exemplo, o controlo de sintomas fisicos; o apoio e suporte de sintomas
psicoemocionais, sociais, familiares e espirituais (com estratégias de disponibilidade, presenca,
comunicacao e orientacao para outros recursos especializados da equipa ou outros sempre que
necessario); organizacdo de cuidados no domicilio e respetiva capacitacao de cuidadores e
familiares para cuidados de fim de vida e na morte; promocao da consciencializacao da fase da
doenca por parte dos clientes e de acordo com a sua propria evolucdo, compreensao e estado
psicoemocional; promocao, sempre quando adequado, de conversas entre a pessoa doente,
cuidadores e familiares sobre fase da doenca, fim de vida e morte; organizacao de cuidados
para transicdo entre contextos (hospitalar para domicilio); orientacao de cuidados para outros
recursos de salde e sociais, nomeadamente unidades de internamento da RNCCI (na auséncia

ou incapacidade de cuidador), apoio de ECCI, ou integracao em ERPI.

A abordagem de temas com os clientes como vida pessoal, autoconceito, preferéncias e desejos

também pode ser promotora do seu autoconhecimento e do completar tarefas de fim de vida.

Parece pertinente referir a inclusdo de outros profissionais externos as equipas especializadas
no planeamento de cuidados, sobretudo se nos reportarmos as funcdes consultoras
predominantes numa EIHSCP. Embora estes profissionais estejam primariamente envolvidos por
serem referenciadores dos clientes, é importante que estejam incluidos na consensualizacao
de objetivos e planos individuais de cuidados, sob pena de, nao acontecendo, aumentar
sofrimento quer da pessoa doente como de cuidadores e familiares. Assim, da-se o exemplo de
aconselhamento prestado a equipas assistenciais como: fracionamento e diminuicao de volumes
de dieta; identificacdo de SUDHV; identificacao de fatores de alivio e/ou agravamento de
sintomas; avaliacao familiar e respetivas necessidades; incentivo de administracao de
terapéutica SOS em situacoes de agudizacao/sintomas nao controlados (por exemplo, no caso

de dor e dispneia intensas).

No que diz respeito a adocdo de medidas farmacoldgicas e nao farmacologicas no alivio de
sintomas, referimos a administracdo de medicacao prescrita para controlo de sintomas
(atividade prevalente em contexto da ECSCP devendo referir que a administracao de
terapéutica por via SC foi uma das atividades treinadas frequentemente); medidas nao
farmacolégicas como cuidados a boca na xerostomia; posicionamento para controlo da dor;
planeamento de dieta na presenca de disfagia; escuta ativa, presenca, disponibilidade,

promocao da expressao de emocoes, medos, crencas e valores.
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Ainda no respeitante a concecao de cuidados e elaboracdao de plano individualizado de
cuidados, remete-se para os relatérios em anexo (Anexos | e Il), desenvolvidas na plataforma
e4Nursing, da Escola Superior de Enfermagem do Porto “assente nas principais etapas do
processo de tomada de decisao clinica e com uma estrutura de conteldos alinhada com a
Ontologia de Enfermagem, aprovada pela Ordem dos Enfermeiros” (Escola Superior de
Enfermagem do Porto, 2022) e com modelo tedrico de referéncia a Teoria das Transicoes de
Afaf Meleis. Segundo Meleis, os enfermeiros sao profissionais que respondem as mudancas e
necessidades impostas por transicoes na vida diaria dos clientes, preparando-os para as
ultrapassar, facilitando o processo de aprendizagem de novos conhecimentos e capacidades
relacionadas com as experiéncias de salde e doenca (Meleis et al., 2000). De acordo com esta
teoria, no processo de CP, o enfermeiro especialista pode ser o profissional com competéncia
para melhorar a qualidade de vida dos clientes, pessoa doente, cuidadores e familiares. O
processo transacional decorrente de uma doenca grave, progressiva, incuravel e ameacadora
da vida, sera naturalmente exigente e envolto de sofrimento para a pessoa doente, para os
seus cuidadores e para a sua familia. O enfermeiro podera ser facilitador da consciencializacao,
dotar de informacao no processo de cuidados, promover o envolvimento e auxiliar a desenvolver
o conhecimento no percurso da transicao quer para adaptacdo a doenca ou para a fase final de
vida, como de um familiar para o papel de cuidador. Nos casos e planos retratados nos dois
relatorios em anexo (Anexo | e Il), procurou-se abordar diferentes problemas e diagndsticos de
enfermagem, assim como intervencoes e inclusive outros referenciais tedricos como é o

exemplo da teoria de conforto de Katerine Kolcaba, desenvolvida na década de noventa.

Quanto a atuacdo em tempo Util em situacdes de agudizacao, referimos a identificacdo e
respetiva atuacao quer em contexto hospitalar como em contexto domiciliario, em situacoes
de agudizacao ou exacerbacao de sintomas como por exemplo, agravamento da dispneia, dor
nao controlada e agitacdo. Os episddios agudos em CP, nao ditam isoladamente o seu carater
de urgéncia, sendo que este carater é definido pelo contexto clinico e uma emergéncia ou
urgéncia podem ser consideradas todas as situacdes que provoquem grande stress a pessoa
doente e aos cuidadores ou que provoquem sintomas que causem sofrimento intenso (Goncalves
& Oliveira, 2010; Camdes & Rocha, 2017). Das situacdes comumente consideradas urgéncias em
CP, por nao terem ocorrido, nao participamos na sua gestao, no entanto, refere-se o exemplo
da participacdo em discussdo sobre a probabilidade diagndstica de uma situacao de
hipercalcemia e na identificacdo de situacées de risco de ocorréncia de hemorragias massivas

ou asfixia no caso de clientes com doencas/lesdes oncoloégicas de cabeca e pescoco.

Na pratica clinica e no ambito da prevencao, intervencéo e controlo de infecao e resisténcia a
antimicrobianos, foram sempre adotadas as precaucdes basicas do controlo de infecao,
conforme norma n° 029/2012 atualizada a 31/10/2013 da Direcao-geral da Saude (DGS).
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Tabela 11. Unidade de competéncia 1.3. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito do envolvimento dos
cuidadores/familiares.

Unidade de Competéncia 1.3 — Envolve os cuidadores/familiares da pessoa com
doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva
e terminal, para otimizar resultados na satisfacao das
necessidades.

Critérios de avaliagao Atividades

1.3.1 = Reulne periodicamente com | - Entrevistas clinicas e reunides com os cuidadores e
cuidadores/familiares, reavaliando as suas | familiares;
necessidades, utilizando sempre que necessario a

N -~ - Participacao em conferéncias familiares (num total de 14);
conferéncia familiar;

- Reformulacao do plano de cuidados consoante evolucao dos

1.3.2 — Atualiza o plano de intervencdo em clientes e resultados obtidos.

parceria com os cuidadores/familiares.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.

O envolvimento dos cuidadores e familiares da pessoa doente foi sempre um dos focos da
atuacao e desempenho que desejamos aprofundar. Constitui-se como um tema central do
desenvolvimento das competéncias especializadas a ser abordado em capitulo préprio na parte

Il deste relatorio.

No que diz respeito aos critérios de avaliacdo transcritos na tabela anterior, pode afirmar-se
que em todas as VD no ambito da prestacao de cuidados na ECSCP, reunimos com os cuidadores
e familiares. No ambito da EIHSCP, a reunido com os cuidadores e familiares ocorreu com maior
predominancia em contexto de consulta, onde estavam mais frequentemente presentes. Em
contexto de visita no internamento, estas reunides foram implementadas sempre que os
familiares e cuidadores estavam presentes no momento da visita, sendo que a avaliacao das
suas necessidades, foi nessas alturas realizada e, pela natureza consultora da equipa, também
era feita em parceria com a equipa assistencial e responsavel pelo internamento do cliente.
Nestes contextos, foram identificadas e reavaliadas necessidades e implementadas
intervencdes para a sua satisfacdo, nomeadamente nos dominios da informacao e do apoio
psicoemocional. As entrevistas clinicas foram uma estratégia para a identificacdo dessas
necessidades. Os planos individuais de cuidados foram continuamente reavaliados e
reformulados conforme a fase da doenca, a consciencializacao da mesma pelos clientes e as

suas necessidades.

As conferéncias familiares sdo consideradas uma boa pratica para o cuidado centrado na pessoa
doente e na familia em CP, reforcam aliancas terapéuticas, promovem o consenso, reduzem a
necessidade de reunides sem planeamento e permitem abordar um conjunto de problemas e
preocupacdes vivenciados pelos cuidadores (Glajchen et al., 2022). Podem ser consideradas
uma ferramenta de comunicacdo que além de providenciar informacado, proporciona apoio
psicoemocional a pessoa doente e familia abrindo espaco para a expressao de emocoes,
preocupacoes e necessidades, e podem ajudar a promover a adaptacao a doenca, a perda e ao

luto. Segundo alguns autores, a conferéncia familiar esta indicada nas seguintes situacoes:
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agravamento do quadro clinico; proximidade da morte/doente nas Ultimas horas ou dias de
vida; familias muito demandantes e/ou agressivas; familias/doentes com necessidades
especiais (com criancas, doentes jovens, lutos repetidos); existéncia de conflitos familiares;
existéncia de conflitos entre a familia e a equipa/emocoes fortes; reinternamentos hospitalares
sucessivos; cuidador familiar em risco (Neto, 2003; Gay et al., 2009; Powazki et al., 2014). Sao
objetivos da conferéncia familiar: facilitar a comunicacao entre os profissionais de saude, o
doente e a familia; promover a comunicacédo e partilhar a informacéao; clarificar os objetivos
dos cuidados; discutir o diagnostico, tratamentos e prognostico; tomar decisoes e desenvolver
um plano de cuidados para o doente e cuidadores (Hudson, et al., 2008). Devem ser realizadas
sempre que se entenda necessario e nao apenas em situacoes de crise para estimular o dialogo
entre a pessoa doente, a familia e a equipa. Idealmente devem seguir uma estrutura que na
pratica fica dependente da situacdo e dos participantes. Widera et al. (2020) propéem uma
estrutura para as conferéncias familiares, referindo que nem todas as conferéncias incluem
todos os passos e nem todos os passos se fazem de acordo com a ordem proposta.
Sumariamente, a preparacdo da conferéncia familiar deve incluir o seguinte: marcar
antecipadamente de acordo com a disponibilidade dos profissionais e familiares; identificar
previamente as necessidades e os objetivos da conferéncia; determinar quem vai estar presente
(clientes, equipa) e o local (calmo e privado); definir quem vai conduzir a conferéncia. No inicio
da conferéncia é essencial a apresentacao de todos os participantes, assim como da agenda e
dos objetivos. Deve ser estimulada a participacao de todos evitando triangulacdes e aliancas
com apenas alguns dos intervenientes familiares. Durante a conferéncia, a equipa deve ajudar
a familia a concretizar os seus esforcos para lidar com um problema, maximizando as suas
capacidades e sem prejuizo da autonomia de ninguém; atualizar a informacéao clinica (a data);
avaliar expectativas irrealistas; averiguar dividas da pessoa doente e/ou familiares; elaborar,
em conjunto, lista de problemas e discutir opcoes de resolucao; responder as emocoes dos
elementos presentes. No final da conferéncia, os principais elementos da discussdo e as
decisdes mais importantes devem ficar documentados e disponiveis para consulta por outros

elementos da equipa.

No contexto da ECSCP participamos num total de 12 conferéncias familiares cujos principais
motivos foram estabelecer objetivos e planos de cuidados e transicao para SUHV. Em nenhuma
das conferéncias esteve presente o doente por incapacidade funcional e cognitiva. Na EIHSCP
participamos em duas conferéncias familiares cujo objetivo foi a preparacao de alta para o

domicilio.
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Tabela 12. Unidade de competéncia 1.4. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito da intervencéo numa
perspetiva interdisciplinar e em articulacao com os servicos de apoio.

Unidade de Competéncia

1.4 — Desenvolve a sua intervencdo numa perspetiva
interdisciplinar e em articulacdo com os servicos de apoio.

Critérios de avaliagao

Atividades

1.4.1 — Adequa estratégias de comunica¢do na
relacdo com todos os intervenientes no processo
de cuidar;

1.4.2 — Dinamiza o trabalho em equipa,
fomentando a partilha e potenciando os
contributos individuais no processo de tomada de

- Integracao efetiva nas equipas interdisciplinares;
- Participacao nas reunides interdisciplinares;

- Pratica de comunicacéo eficaz e assertiva em equipa
interdisciplinar;

- Fomento do trabalho em equipa e de momentos de partilha

deciséo. de conhecimento e experiéncias;

- Participacao ativa nos processos de tomada de decisao
relativos a planeamento de cuidados.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.

Para o desenvolvimento de uma intervencao interdisciplinar, foi essencial a integracao efetiva
nas equipas interdisciplinares dos dois contextos. Para isso, foram consultados, quando
existentes, manuais de acolhimento e de integracao de novos profissionais e observadas

dinamicas e organicas funcionais, com foco na integracao fluida nas mesmas.

0 trabalho em equipa é reconhecidamente um dos pilares fundamentais dos CP e essencial para
a prestacao de cuidados com qualidade (Goebel et al., 2016; Fernando & Hughes, 2019; Kesonen
et al., 2022). A abordagem centrada na pessoa obriga a atender a uma multidimensionalidade
que implica uma abordagem interdisciplinar. O conceito de interdisciplinaridade é entendido
pela Lei n.° 52/2012 (p. 5119) como “a definicao e assuncao de objetivos comuns, orientadores
das atuacoes, entre os profissionais da equipa de prestacao de cuidados” e a CNCP refere a
interdisciplinaridade como um dos valores em que assentam os CP e descreve-a como cuidados
integrados suportados por trabalho em equipa (CNCP, 2020). A abordagem em equipa
interdisciplinar promove o atendimento amplo das preocupacdes do cliente, melhora o controlo
sintomatico, promove a autonomia, melhora a satisfacdo e qualidade de vida, diminui
hospitalizacdes promovendo o cuidado no local de preferéncia dos clientes (Fernando & Hughes,
2019). Os objetivos esperados de uma abordagem interdisciplinar sdo uma avaliacao global da
pessoa doente e uma prestacao de cuidados adequados em colaboracdo com o proprio, os seus

entes significativos, outros membros da equipa, individuos externos e organizacdes (ibidem).

A comunicacao é essencial para o trabalho em equipa, para o processo de tomada de decisao,
gestao de conflitos, construcao de confianca e partilha de conhecimentos e experiéncias e um
meio para otimizar competéncias individuais e coletivas (ibidem). Assim como a comunicacao
com os clientes é também uma responsabilidade e competéncia de todos os profissionais de
uma equipa (Kesonen et al., 2022). A comunicacao na equipa deve ser organizada, eficiente e

honesta (ibidem).
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No que diz respeito a comunicacdo em equipa, foram postos em pratica atitudes e valores
pessoais consistentes com os atributos referidos na literatura, uma vez que a atitude se pautou
por honestidade, abertura, solidariedade, humildade, e motivacao para aprender e desenvolver
competéncias. Sobretudo em contexto da EIHSCP, a vertente da eficiéncia da comunicacao foi
treinada pela exigéncia da dinamica funcional da equipa e subjacente participacdo nas reunioes
interdisciplinares posteriores a consulta dos processos clinicos e prévias as visitas. No ambito
do trabalho em equipa interdisciplinar, as reunides sao uma forma de manutencao de planos
de cuidados holisticos aos doentes e seus familiares (Kesonen et al., 2022). Durante os periodos
de estagio nas duas equipas, foram cumpridos turnos no dia de reuniao interdisciplinar semanal,
sendo que no ambito do ENP na ECSCP participamos em seis reunides. Na EIHSCP foi mantido o
mesmo esforco, mas por constrangimentos a normal atividade da equipa, apenas participamos
numa reuniao interdisciplinar. Salvaguarda-se que neste contexto eram feitas as referidas
reunides entre equipa médica e enfermagem para avaliacdo da analise dos processos

consultados diariamente.

A comunicacao formal através dos registos de enfermagem nos sistemas de informacao também
foi uma atividade desenvolvida nos dois contextos. Sao de salientar as reflexdes desenvolvidas
com a tutora na ECSCP relativamente a questdes de parametrizacao de registos e adequacao
do padrao de documentacao, dado que o sistema de informacdo em uso é o mesmo utilizado na
pratica clinica diaria. Em contexto da EIHSCP, esta atividade foi treinada e de especial valor
pessoal, pelo esforco envolvido na gestao de um sistema com operacionalidades previamente
desconhecidas e pelo valor imediato desta via de comunicacao num contexto em que os planos
individuais de cuidados sao ditados inevitavelmente pela colaboracao estreita e em tempo real

entre diferentes equipas de cuidados.

A contribuicdo de cada profissional no seio da equipa interdisciplinar é essencial ao cuidado
holistico (Kesonen et al., 2022) pelo que nos diferentes contextos contribuimos e participamos

ativamente no processo de tomada de decisao relativamente ao planeamento de cuidados.

A competéncia de fomentar e dinamizar o trabalho em equipa foi treinada pela integracao e
participacao nas duas equipas, quer na gestao dos casos em acompanhamento, como na partilha
de conhecimentos e experiéncias. A oportunidade de completar estagio em equipas
especializadas e com experiéncia na area, foi otimizada pela obtencdo de informacao e
conhecimento e pela discussao diaria de casos clinicos. A este respeito cumpre referir que a
dinamizacdo do trabalho em equipa também se estendeu a outros profissionais com
responsabilidades partilhadas nos casos acompanhados quer em contexto hospitalar com as
equipas interdisciplinares assistenciais (na discussao dos casos em acompanhamento e, como
exemplo, na consultoria prestada em concreto a uma equipa de enfermagem sobre adequacao
de vias de administracdo de terapéutica na perda de acessos venosos), como em contexto

comunitario (a titulo exemplificativo, o fomento de contato de equipa de peritos para gestao
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de dispositivos em caso concreto). Portanto, o desempenho de funcao de consultor conforme
funcoées das equipas, e a sua funcao na dinamizacao do trabalho inter-equipas, foi uma

atividade treinada em contexto de estagio.

Também referimos que a identificacdo de necessidades especificas a nivel emocional e social
em alguns casos, constituiu uma dinamica contributiva para o acesso e otimizacao de outros

recursos profissionais da equipa.

De referir que, na ECSCP, a participacdo na analise das referenciacoes e também a participacao
em atividades de gestdo do trabalho de enfermagem (gestao de material de consumo clinico e
farmacéutico e organizacao do trabalho diario) constituiram-se atividades de mais-valia na

aquisicao de competéncias ao nivel do trabalho em equipa interdisciplinar.

A autonomia e complementaridade funcional da enfermagem foi mote de diversos momentos
de reflexao com as duas tutoras de estagio quer no que diz respeito ao desempenho enquanto
estudante em estagio, como profissional de enfermagem numa ECSCP na pratica clinica diaria,

como pretensa enfermeira especialista.

De seguida, referimos o desenvolvimento da competéncia especifica (2) com apresentacédo e

exploracdo com a mesma dinamica e ldgica que usamos até ao momento.

Tabela 13. Competéncia especifica (2) do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirlrgica na area de
enfermagem a pessoa em situacao paliativa.

Competéncia Descritivo

2 — Estabelece relagdo terapéutica com a | Otimiza resultados de Cuidados Paliativos a pessoa com doenca
pessoa em situacdao de doenca incuravel ou | incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal,
grave, em fase avancada, progressiva e | com necessidades complexas de cuidados, através da construcao
terminal, e seus cuidadores/familiares, | de uma alianca terapéutica, assente na confianca, compreensao
proporcionando suporte no processo de | empatica e capacitacao da pessoa e seus cuidadores/familiares.
adaptacgao as perdas sucessivas, a morte e no | Esta relacdo terapéutica deve ser facilitada por limites
acompanhamento no luto. mutuamente acordados, passivel de ser desenvolvida em curtos
espacos de tempo e adaptavel aos diversos contextos.

Fonte: Regulamento n.° 429/2018.

Seguidamente exploramos as unidades de competéncia desenvolvidas.
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Tabela 14. Unidade de competéncia 2.1. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito do respeito da
singularidade e autonomia no acompanhamento de vivéncias individuais especificas, no processo de morrer e de luto.

Unidade de Competéncia

2.1 — Respeita a singularidade e autonomia da pessoa em
situacao de doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares no
acompanhamento de vivéncias individuais especificas, no
processo de morrer e de luto.

Critérios de avaliacao

Atividades

2.1.1 — Mobiliza conhecimentos da vertente
sociocultural, espiritual e dos contextos e vivéncias
da pessoa, cuidadores/familiares;

2.1.2 — Estabelece plano assistencial mediante a
fase do processo de luto em que a pessoa,
cuidadores e familia se encontram;

2.1.3 — Demonstra resultados qualificados de
comunicacdo entre os varios intervenientes no
processo de cuidar, salvaguardando preferéncias e
vontades da pessoa;

2.1.4 — Apoia a pessoa, seus cuidadores/familiares,
de modo continuado, nas perdas sucessivas e nas

- Atitude empatica e compassiva para o estabelecimento de
relacdes terapéuticas de confianca;

- Entrevistas clinicas para melhor conhecer os clientes e
respeitar e promover a sua autonomia;

- Adocéo de estratégias de comunicacéo eficaz;

- Concecao de planos individuais de cuidados personalizados
e respetiva reavaliacao;

- Promocao da consciencializacao do processo de fim de
vida;

- Apoio e suporte nas perdas e no luto antecipatorio;

tarefas de resolucdo do luto (incluindo o | - Suporte informativo;
antecipatorio e complicado); . - . ,

- Orientacao para outros profissionais e recursos de saude e
2.1.5 — Encaminha, quando necessario, os | Sociais.

cuidadores/ familiares para outros recursos de
apoio.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.

A relacao terapéutica € a base do processo de CP enquanto relacdo interpessoal com os clientes,
doente, cuidadores e familiares. Coelho et al. (2020) referem-se a relacao terapéutica como
um processo ao longo do tempo e nao como uma intervencao em si mesma, durante o qual se
vao executando intervencdes, e estas sim, tém subjacente este processo relacional que se
assume como relacdo terapéutica. Referem ainda que a relacdo terapéutica permite a
satisfacdo de necessidades do cliente (ibidem). A comunicacao € a base da relacédo, e de forma
aberta, sincera e honesta, permite a criacdo de relacdo terapéutica com confianca e a
expressao de emocodes. Atributos e atitudes de autenticidade, honestidade, empatia e
intencionalidade no contato com os clientes foram favorecedores da criacdo de relagoes

terapéuticas.

No que respeita a relacao terapéutica estabelecida pelo enfermeiro em CP, parece adequado
referir a teoria de Joyce Travelbee e os seus principios para o estabelecimento de relacées com
as pessoas doentes e familiares em sofrimento. O modelo de relacao pessoa-a-pessoa fornece
uma base para o entendimento de que a relacdo do enfermeiro com a pessoa doente pode ser
uma ferramenta terapéutica essencial (Parola et al., 2020). A interacao baseada em empatia e
compaixao podem inclusivamente ser o meio através do qual o enfermeiro pode ajudar a pessoa

doente e a familia a lidar com o sofrimento e a tentar encontrar sentido nesse mesmo
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sofrimento. Com base nesta teoria, a comunicacdo também ¢ assumida como essencial
(ibidem).

Vachon (2016), referindo estudos sobre a pratica da compaixao em cuidados paliativos, afirma
que a compaixao deve ser a base do cuidado médico, e a bondade e equanimidade como
qualidades dos que cuidam de pessoas em fim de vida, e conclui que a chave para a compaixao
€ a autocompaixao, o autoconhecimento e o autocuidado. Sinclair et al. (2017), num estudo
com doentes com cancro e com uma esperanca de vida estimada inferior a seis meses, definem
compaixao, segundo a perspetiva das pessoas doentes, como uma resposta virtuosa que procura
enfrentar o sofrimento e as necessidades de uma pessoa através de acao, sendo, portanto, uma
abordagem proativa ao sofrimento. Na perspetiva das pessoas doentes, empatia € uma resposta
afetiva que reconhece e tenta entender o sofrimento do outro através de ressonancia emocional
(ibidem). Ferraz et al. (2020) referem uma definicao de compaixao proposta por Strauss et al.
(2016) como um processo cognitivo, afetivo e comportamental que compreende cinco
elementos: 1) identificar e reconhecer o sofrimento; 2) compreender a globalidade e
universalidade do sofrimento humano; 3) ter “ressonancia emocional” (sentir empatia e
conexao com o distress); 4) tolerar sentimentos desconfortaveis resultantes do sofrimento da
pessoa; e 5) motivacao para agir e aliviar o sofrimento. Mills (2020) refere que, para muitos, a
compaixao é a esséncia dos CP e levanta uma questao pertinente para a investigacdo em CP
sobre a compreensao de compaixao e a sua propria evidéncia, para que nao se torne um termo
vago e até retorico e que ressoou pessoalmente, devido a reflexao continua sobre a mesma
como atitude basilar na comunicacao e relacao com os doentes, cuidadores e familiares e que

eventualmente pode ser foco de desenvolvimento enquanto competéncia nesta area.

Mais uma vez, foi com recurso a entrevistas clinicas que recolhemos informacdo acerca da
pessoa, vida passada e presente, expetativas, vontades, preferéncias e necessidades. Em
contexto de entrevista clinica e com estratégias de comunicacao, quer verbal como nao verbal,
sdao-nos dadas possibilidades de recolher informacao relevante que promove o cuidado centrado
na pessoa e o respeito inequivoco pela sua autonomia. E também com base em estratégias e
competéncias de comunicacdo que podemos conseguir criar tais oportunidades. A comunicacao
empatica exige conhecimento e treino, mas também sensibilidade e conexao interpessoal além
de intrapessoal. Competéncias de autoconhecimento e autocuidado estardo envolvidas nesta
capacidade de reconhecer processos psicoemocionais na fase final de vida, promover a sua
consciencializacdo e gestao por parte dos clientes. Esta competéncia foi treinada na relacao
estabelecida com os clientes, doentes, cuidadores e familiares, e foco de observacao dos
profissionais peritos nos dois contextos. Simultaneamente, foi mote de reflexao com as tutoras
de estagio por considerar que a comunicagdo, embora naturalmente importante e fundamental
em todas as areas de cuidados, assume nesta uma funcdo preponderante, e curioso foi e tem

sido a consciencializacao pessoal e profissional da magnitude desta valiosa ferramenta no
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processo de CP, razao pela qual se mantém o objetivo de melhorar o desenvolvimento desta

competéncia continuamente e da forma mais eficaz possivel.

A escuta ativa e a promocao de revisdes de vida podem fortalecer a relacao e facilitar a
comunicacao (Ferreira & Garcia, 2021). Nao tendo a pretensao de afirmar que foi utilizada ou
treinada a competéncia de uma intervencao psicoterapéutica como a promocao de narrativas
de vida, ouvir e escutar os clientes a falar sobre a sua vida e a sua histdria incluindo a atual,
permite conhecé-los, identificar fontes de conforto e de angUstia, e pode, consoante o seu
estado emocional, permitir aos proprios perceber que estdao a ser acompanhados no seu
sofrimento e eventualmente ressignificar o mesmo. Ao desempenhar uma funcao na
consciencializacdo, esta intervencao de escuta da vida do outro pode também desempenhar
um papel importante na vivéncia do luto de perdas sucessivas, como sejam papéis familiares,
sociais, de independéncia (Almeida, 2019). As perdas mais identificadas nos contextos da
pratica clinica foram perdas de funcionalidade e a dependéncia progressivas, percecao de
autoimagem corporal, perda de papéis, e a propria transicdo para SUDHV na perspetiva quer
das pessoas doentes, como dos cuidadores e familiares. Os planos individuais de cuidados foram
reavaliados e adequados aos objetivos de cuidados de acordo com a evolucao do estado e fase
da doenca, com as perdas percecionadas e identificadas e com a antecipacao das perdas

progressivas.

0 fenomeno que envolve o reconhecimento e a consciencializacdo das perdas passadas,
presentes e futuras pode ser identificado como luto antecipatorio e envolve ainda o processo
de coping relacionado e a reorganizacao psicossocial (Johnson et al., 2018). Os cuidadores e
familiares também vivenciam processo de luto antecipatério como resposta a percecao do fim
da vida do ente querido e subsequente antecipacao da perda (Coelho et al., 2020). Para o apoio
e suporte nas perdas e luto antecipatdrio, implementamos intervencées como a escuta ativa da
historia de vida, promocao de consciencializacdo de perdas, promocdo da comunicacdo com a
familia, promocao da autonomia e sensacao de controlo (por exemplo, na capacitacdo dos
clientes para a gestao de sintomas ou para a tomada de decisao), escuta ativa, toque quando
permitido, promocao da privacidade e intimidade, suporte informativo, comunicacao honesta
e empatica, capacitacao para os cuidados, preparacao para situacoes de agudizacdo ou crise,
promocao de expressao de emocdes, promocao do envolvimento familiar, providenciar servicos
de apoio na comunidade, promocao da consciencializacao da perda iminente do ente querido,
informacao sobre momento da morte e cuidados e procedimentos na mesma, promocao de
despedidas quando adequado, e estimular tarefas de autocuidado (Mystakidou et al., 2008;
Cheng et al., 2013; Jonhson et al, 2018; Patinadan et al., 2020). A intervencao no luto
antecipatério como parte integrante das funcdes e competéncias do enfermeiro é efetivamente

impactante no processo de CP (Fernandes et al., 2021).
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No que diz respeito ao apoio de familiares e cuidadores no processo de luto apds a morte do
familiar doente, e uma vez que nos dois contextos esta é uma atividade protocolada em equipa
interdisciplinar, nao se concretizou a participacdo, em nenhum dos contextos, do

acompanhamento de familiares e cuidadores enlutados.

A experiéncia de luto é revestida de singularidade e unicidade, dependendo dos recursos
pessoais e sociais de que a pessoa dispoe para lidar com a perda e dos fatores de risco que
impactam negativamente a capacidade adaptativa ao luto (DGS, 2019). Sendo importante que
seja durante o processo de cuidados que a familia deve ser suportada a perspetivar a vida apos
a morte do familiar doente (Pimenta & Capelas, 2019), considera-se importante que o
enfermeiro reconheca fatores de risco que podem influenciar o processo adaptativo ao luto.
Assim, identificamos situacdes relacionadas com a idade jovem da pessoa doente, perdas
significativas anteriores e com luto ainda nao integrado, estilo de vinculacao caraterizado por
hipervigilancia, manifestacoes intensas de raiva e de culpa e/ou distorcdao da realidade,

relacoes de marcada dependéncia e menores nas familias (DGS, 2019).

No que diz respeito a atividade de encaminhamento dos clientes para outros recursos de apoio,
prestamos suporte informativo relativo a apoios sociais e produtos de apoio, com informacao
acerca dos recursos na comunidade, forma de aceder e apoio no acesso, e também numa
perspetiva de dinamizacao do trabalho em equipa, referenciamos e orientamos para outros
profissionais sempre que indicado. Na identificacdo de necessidades psicoemocionais, a
intervencao foi similar, encaminhando para outros profissionais da equipa interdisciplinar
sempre que adequado e de acordo com processo de tomada de decisao partilhada e
interdisciplinar. O encaminhamento para outros recursos de salde também se estendeu a
recursos externos a equipa, promovendo o apoio e suporte, por exemplo, de Unidade de Salide
Familiar (USF) e Equipa de Cuidados Continuados Integrados (ECCI), em estreita colaboracao

com a equipa especializada do contexto do ENP.

Tabela 15. Unidade de competéncia 2.2. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito da promocao de
parcerias terapéuticas.

Unidade de Competéncia 2.2 — Promove parcerias terapéuticas com a pessoa em
situacao de doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares.

Critérios de avaliacao Atividades

2.2.1 — Incentiva ativamente a pessoa, seus | - Promocao da participacao e parceria dos clientes (pessoa
cuidadores/familiares como parceiros na avaliacéo, | doente, cuidadores e familiares);

planeamento, execucao e avaliacao de cuidados
holisticos, em consonancia com os seus desejos e
preferéncias;

- Estabelecimento de objetivos em parceria com os clientes,
promovendo a respetiva consensualizacdo e congruéncia;

L - -E d t itacdo dos clientes;
2.2.2 — Salvaguarda que os objetivos de atuacao, Mpoderamento € capacitacao dos ctientes

metas a alcancar, prioridades e decisao de cuidados | . validacéo e valorizacdo dos cuidados prestados.
a prestar, estdao dentro dos limites mutuamente
acordados.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.
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Efetivamente, familiares e cuidadores fazem parte da equipa e a colaboracao entre os
profissionais e os familiares cuidadores deve basear-se no respeito por este principio (Fernando
e Hughes, 2019; Vermorgen et al, 2020). Os familiares sao recetores de cuidados com
necessidades proprias, além de que podem fornecer informagodes fundamentais sobre o familiar

doente e as suas preferéncias de cuidado (Vermorgen et al, 2020).

Assim, em contexto da pratica clinica, promovemos a participacdo e parceria da pessoa doente,
cuidadores e familiares na avaliacdo de sintomas, necessidades, desejos e preferéncias, e a
capacitacao dos clientes para essa mesma avaliacao quer para o seu controlo e/ou satisfacao.
Promovemos o estabelecimento de objetivos de cuidados em parceria, assim como a sua
consensualizacdo e congruéncia entre todos e em relacdao com expetativas (exemplos disto sao
a avaliacdo sistematica de expetativas, a suspensao de intervencdes sem beneficio e bondade
e a identificacao de local preferencial de cuidados e morte). O estabelecimento de relacoes
terapéuticas com os cuidadores e familiares foi a base para a promocao de parcerias, quer em
contexto comunitario nas multiplas VD como em contexto hospitalar, sobretudo no ambito da

consulta externa.

A integracao da familia no processo de cuidados constitui-se como tema central objeto de

desenvolvimento especifico em capitulo proprio na parte Il deste relatorio.

Tabela 16. Unidade de competéncia 2.3. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito da negociacdo de
objetivos/metas de cuidados mutuamente acordadas dentro do ambiente terapéutico.

Unidade de Competéncia

2.3 — Negoceia objetivos/metas de cuidados, mutuamente
acordadas dentro do ambiente terapéutico.

Critérios de avaliacao

Atividades

2.3.1 — Capacita a pessoa com doenca incuravel ou
grave, em fase avancada, progressiva e terminal e
seus cuidadores/familiares, mobilizando os seus
recursos, de modo a facilitar a tomada de decisao;

2.3.2 — Utiliza ferramentas de comunicacao

- Valorizacao das capacidades e recursos individuais dos
clientes;

- Apoio na organizacao de cuidados prestados por familiares
e cuidadores;

. . - Apoio na tomada de decisao;
adequadas, com todos os intervenientes, de forma a

permitir a comunicacdo honesta, a esperanca
realista, assim como o ajuste de expectativas;

- Promocao de conversas sobre planos antecipados de
cuidados;

2.3.3 — Ajuda a pessoa a completar, gradualmente,
as tarefas de desenvolvimento em fim de vida, em
parceria com os cuidadores/familiares.

- Suporte informativo, instrucao e treino dos clientes;

- Promocao de construcao de legados, de despedidas e de
comunicacao entre familiares e pessoa doente;

- Prética de estratégias de comunicagao eficaz.

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.

Desenvolvemos as atividades enumeradas com base numa estrutura de pratica de estratégias
de comunicacao eficaz. Comecamos por fazer referéncia a intencionalidade de estar e querer
estar em relacao com os clientes e com disponibilidade. Nos encontros com os clientes foi
importante a conexao pessoal e enquanto profissional e com a intencionalidade referida, com
autoconsciéncia e autoconhecimento. Foi importante a consciéncia de comportamentos de

comunicacao nao verbal, comecando pela distancia fisica do outro respeitando o seu espaco e
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intimidade, demonstrando, no entanto, proximidade e disponibilidade, por exemplo, ao adotar
a posicao de sentada e estando ao seu nivel, com inclinacdo e com olhar nao invasivo, mas
estabelecendo contato visual. A atitude de escuta foi importante pois é através dos relatos
pessoais que, como ja referido, se acede a informacdes que permitem acompanhar o sofrimento
do outro, pelo que durante o processo de comunicacao foi importante o encorajamento a falar
e a expressar emocoes, de acordo com a vontade do(s) cliente(s). O respeito pelo siléncio
também foi importante pois também através de siléncios se reflete no que o outro diz e por
vezes se promove a consciencializacao de, por exemplo, perdas progressivas e da propria
finitude. Também no que concerne a este aspeto, é importante ser honesto com os proprios
sentimentos e emocdes, que podem ser também enriquecedores sob o ponto de vista emocional
e da reflexao de todos os intervenientes, clientes e do préprio profissional. A honestidade
durante a comunicacdo foi essencial nestes processos, bem como a atitude empatica e

compassiva.

A atitude descrita, a utilizacao de expressdes como “quer falar-me sobre si ou contar-me algo

&«

para perceber como podemos ajudar?” “percebo que estd preocupado / triste...” “quer falar-
me sobre isso?” “em que podemos ajudar?” permitiu-nos escutar relatos de “vida profissional
e pessoal de muito trabalho e esforco, mas que, apesar do estado atual, sorri ao dizer que agora
tem o que precisa e que os filhos sdao um apoio importante”, ouvir e escutar “é a quarta vez
que estou internado e estou cada vez pior”; “era desportista, tinha uns grandes musculos e
agora é s6 pele e osso e ndo consigo fazer nada”; “eu sou tédo boa pessoa e Deus sabe”; “sinto-
me um inutil e tenho preocupacdo com o meu filho e com a empresa (...) se ndo fosse a minha
familia eu ja ndo estaria aqui”; “sei que vou partir e vou ter saudades deles [netos]”. Estar
com familiares e demonstrar disponibilidade e atencao permitiu escutar “é dificil vé-lo assim...
hd um més ainda era uma pessoa ativa”; “s6 ndo quero que sofra... faco tudo por ele... ele é o
homem da minha vida”; “faz lembrar o meu Pai que também morreu assim... hd um més era
tdo ativa... ndo sei porque vai fazer esta biopsia [diz isto depois de ter saido a correr de junto

da Mae para a porta da enfermaria, escuta-se, informa-se, agradece, abraca e sorri].

A comunicacao € a chave para o atendimento de todas as dimensdes com dignidade e deve por
isso desenvolver-se de acordo com as necessidades de informacéo, preocupacoes e expetativas.
0 estabelecimento de metas e objetivos realistas e viaveis deve ser incentivada pela equipa
(Querido et al., 2010). Foi por isso importante o diagnostico das necessidades, das
preocupacoes, das vontades e desejos dos doentes. Atender as necessidades atuais é basilar no
processo de CP, mas antecipar necessidades futuras é também fundamental, pelo que ao
participarmos em conversas sobre planos antecipados de cuidados permitiu-nos promover o
apoio e suporte no processo de tomada de decisao e incluir e gerir as expetativas dos clientes
para negociar objetivos e metas de cuidados. A gestao de expetativas é também um dos desafios
da comunicacao em CP (Land et al., 2019), a par da comunicacéo de diagnostico, do prognostico

e transmissao de mas noticias (Querido et al., 2010). Os planos antecipados de cuidados
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diminuem hospitalizacdes, conflitos na tomada de decisao, permitem receber cuidados de
acordo com preferéncias, e prevenir sintomas psicoemocionais dos familiares (Cheung et al.,
2020; Holm et al., 2019; Thompson et al., 2021).

Fazemos referéncia breve a atividade “promocao de construcao de legados, de despedidas e
de comunicacdo entre familiares e pessoa doente”, dando o exemplo da promocao de
construcao de legado de um avo doente para os seus filhos e netos, reconhecendo uma atividade
importante para a sua vida e promovendo a sua continuidade apos a sua morte, assim como, e
dado que o senhor referia tristemente que ele préprio teria saudades deles, foi promovido
revisitar inUmeras pecas que o proprio fez para sua casa e também desenhos que os netos
tinham feito em diferentes momentos da vida para ele. Referimos a promocao de conversa
sobre a morte do marido com a esposa e o quao libertador foi para ambos, apesar do sofrimento
sentido pelos dois. Referimos ainda a conferéncia familiar com os pais de um cliente,
promovendo a consciencializacao sobre a brevidade com que ocorreria a sua morte e a
impossibilidade de com este promover a construcao de um legado para o filho adulto jovem,
quer pela transicdo para SUDHV como pelas respostas psicoemocionais que o proprio

apresentava.

Tabela 17. Unidade de competéncia 2.4. e atividades desenvolvidas durante o ENP, no ambito do reconhecimento dos
efeitos da natureza de cuidar nos clientes, sobre si e outros membros de equipa.

2.4 — Reconhece os efeitos da natureza do cuidar na
pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avangada,
progressiva e terminal, nos seus cuidadores/familiares,
sobre si, outros membros da equipa, respondendo de
forma eficaz.

Unidade de Competéncia

Critérios de avaliacao

Atividades

2.4.1 — Identifica fatores de risco e situacoes
problematicas, associados a exaustao fisica e
emocional;

2.4.2 — Utiliza estratégias eficazes de autocuidado
para minimizar fatores geradores de stress
relacionados com a dependéncia crescente e a
proximidade da morte;

2.4.3 — Desenvolve estratégias de apoio aos
restantes intervenientes no processo de cuidar.

- Avaliacao de necessidades fisicas, psicoemocionais, sociais
e espirituais dos clientes através de entrevistas clinicas e
estratégias de comunicacao;

- Avaliacao da sobrecarga de familiares cuidadores;

- Reflexao e discussao em equipa dos casos em
acompanhamento para uma avaliacao multidimensional e da
complexidade;

- Participacao da identificacao de situacées beneficiadoras
de encaminhamento para outros profissionais, recursos na
comunidade e/ou referenciacoes para RNCCI e RNCP;

- Suporte informativo, treino e capacitacao para os
cuidados, suporte psicoemocional e social, aos familiares e
cuidadores;

- Incentivo ao apoio mutuo entre familiares e de atividades
de autocuidado individuais e em familia;

- Participacao nas atividades de prevencao do grupo de
burnout na equipa (ECSCP);

- Promocao de reflexao sobre questoes relacionadas com
autoconhecimento e espiritualidade (com equipa de
enfermagem e psicologa da ECSCP);

- Promocao de reflexao com tutora acerca de tarefas de
autocuidado e conhecimento pessoal como estratégias para
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gestdo de stress profissional e/ou exaustdo fisica e
emocional (EIHSCP).

Fontes: a autora com base no disposto no Regulamento n.° 429/2018.

Uma doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal, pode ser
considerada também doenca familiar (Guarda et al., 2010). O sistema familiar, as rotinas, a
organizacao e a comunicacao da familia podem ser afetadas pela vivéncia da doenca de um dos
seus membros e ainda mais quando esta familia assume prestar cuidados ao familiar doente
(Areia et al., 2017). Estdao descritas na literatura a promocao de estratégias de adaptacao
familiar, a preparacao para a morte, a promocao de expressao de emocoes e medos, com a
exploracao de narrativas de vida, promocao de forcas familiares, otimizacao da comunicacao
familiar, a promocao da coesao da unidade familiar e ainda intervencdes de informacao, treino
de competéncias praticas para cuidar, suporte emocional, suporte social e salude pessoal
(ibidem).

Os efeitos de trabalhar com e cuidar de pessoas com doenca incuravel ou grave, em fase
avancada, progressiva e terminal, seus cuidadores e familiares podem fazer-se notar pessoal e
profissionalmente pois é inevitavel o contato permanente e continuo com o sofrimento, a
vulnerabilidade e a morte, que podem resultar em burnout (Pereira et al., 2014). A forma como
os profissionais enfrentam a morte e o morrer também pode impactar a equipa (Kesonen et al.,
2022). O enfermeiro (e todos os profissionais da equipa) pode sofrer de burnout com
consequente deterioracao da saude, baixa produtividade, absentismo, potencial de acidentes
profissionais e diminuicao da qualidade dos cuidados (Silva & Mendes, 2015). Estao descritas na
literatura estratégias nao formais como a partilha de experiéncias entre colegas em reunides
ou outros momentos informais e praticas de autocuidado (ibidem). Existem também sistemas
formais de prevencao e atuacao de e no burnout que estdao indicadas para as equipas
especializadas de CP (CNCP, 2020).

Benito (2023) realcou o autocuidado extra e durante a pratica, dizendo que deve ser pessoal,
em equipa e em relacao aos outros (pessoas doentes, cuidadores e familiares). Abordou aspetos
como o autoconhecimento, a autoconsciéncia e a autoconexao como ferramentas essenciais ao
autocuidado na pratica clinica. Realcou a importancia do cultivo da interioridade e
espiritualidade para o fomento de uma plataforma ética e atitude benevolente, equilibrio
emocional (equanimidade), compaixdao (e autocompaixao) e metacognicdo. Além destes
aspetos que foram considerados importantissimos para o desenvolvimento de competéncias
especificas, realcamos que o professor referiu que a qualidade da comunicacdao que
estabelecemos com os doentes, depende da autenticidade da comunicacdo que mantemos
connosco proprios pelo que estas tarefas de autoconhecimento e desenvolvimento pessoal sao
imprescindiveis nao s6 para prevencao de exaustdo e burnout como para a prestacao de bons

cuidados e de qualidade.
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As atividades desenvolvidas nos dois contextos e especialmente porque foram desenvolvidas
sob a tutoria de duas enfermeiras especialistas e com experiéncia e pericia na area e numa
perspetiva interdisciplinar em duas equipas especializadas e com longa experiéncia, foram
preponderantes para adquirir competéncias especificas na area de enfermagem a pessoa em
situacdo paliativa que se pretende desenvolver de forma continua ao longo da pratica

profissional.

A abordagem interdisciplinar e o trabalho em equipa foram essenciais para adquirir
competéncias na avaliacao das necessidades dos clientes, pessoa doente, cuidadores e
familiares. Nao o fazendo, nenhuma das equipas, com base em instrumento padronizado para
o efeito, a abordagem interdisciplinar e multidimensional que as caraterizam e a pericia na
comunicacao, foram estratégias de muito valor para a referida avaliacdo. Se concretizarmos na
avaliacao de sintomas, também se pode afirmar que ndo experienciamos a utilizacdo de escalas
diversas de avaliacdo. Contudo, as referidas e a compreensdo do sintoma como uma experiéncia
multidimensional, permitiram a avaliacdo subjacente ao rigoroso controlo sintomatico que se
preconiza e € basilar nos CP. Instrumentos padronizados como escalas, podem ser uma mais-
valia para identificar e priorizar problemas, otimizar a comunicacao, suportar a tomada de
decisao e avaliar respostas a intervencdes, além de poderem ser (teis para investigacao e

desenvolvimento de indicadores de qualidade (OPCP, 2020).

A promocao da participacao dos clientes, pessoa doente, cuidadores e familiares, como
parceiros da equipa e no estabelecimento dos planos de cuidados, foi uma constante e a funcao
do enfermeiro também nesta dimensao é crucial. A participacdo da pessoa doente é
incontornavel em cuidados que promovem e se baseiam na dignidade e autonomia, e a
participacdo dos familiares e cuidadores pode ser uma forma através da qual essa promocao
também se consubstancia, assim como sendo recetores de cuidados porque também eles sofrem
com a doenca do seu familiar, além de que muitas vezes assumem o cuidado do mesmo. Esta
realidade vivenciada como profissional desde sempre relacionada com a prestacao de cuidados
na comunidade e no domicilio, é razao pela qual a compaixao pelo sofrimento do(s) outro(s), é
motivo da pretensdao do desenvolvimento de competéncias para a prestacdo de melhores

cuidados.

Ainda no que diz respeito aos planos individuais de cuidados, referimos a inexisténcia, nos dois
contextos, de um plano individual de cuidados Unico, ressalvando que ficam registadas
necessidades, objetivos de cuidados e planeamento dos mesmos, vontades e preferéncias.
Concordamos com a CNCP quando afirma que estes planos deveriam estar disponibilizados nos
sistemas de informacao pelo potencial que tém como facilitadores do processo de tomada de
decisdao (CNCP, 2020), devendo estar acessiveis a todos os niveis de cuidados. Uma vez
abordados, referimos brevemente os registos de enfermagem e em especifico o interesse que

suscitaram em contexto da EIHSCP. Dado que esta equipa tem uma funcao consultora
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predominante, o trabalho em equipa com outras equipas assistenciais € obrigatorio uma vez
que sdo estas as responsaveis pelo internamento dos clientes. Como descrito, a atividade da
EIHSCP também tem suporte na consulta dos registos, que no que concernem a enfermagem,
devem representar fielmente o estado do cliente e o processo de tomada de decisao do
enfermeiro. Verificou-se que, por vezes, nao se encontravam identificados diagnosticos de
enfermagem e respetivas intervencoes relevantes e adequadas ao processo de CP. Tal facto
suscitou interesse e reflexao que se estendeu a recomendada abordagem paliativa em todos os
niveis de cuidados. Nesta instituicdo em particular, identificamos haver sensibilizacdo dos
profissionais para a area, no entanto, ressaltaram questodes relativas a avaliacdo de sintomas,
seu controlo e reavaliacdo e individualizacdo de planos de cuidados. Ressalvamos o saudavel

dialogo e comunicacéo entre as equipas e a consensualizacao de objetivos de cuidados.

N&o obstante a completa e multidimensional avaliacdo dos clientes, as equipas nao tém em uso
instrumentos de avaliacado de complexidade. Segundo a CNCP (2020), o conceito de
complexidade é usado para descrever a dimensao das necessidades de cuidados, sendo Util para

a adequacao dos recursos, designadamente de equipas especializadas.

Foi deveras importante a integracao fluida nas duas equipas. Na ECSCP, a integracao no
contexto e na propria equipa foi facilitada pela experiéncia profissional prévia em contexto de
prestacao de cuidados no domicilio e a, embora imberbe, experiéncia numa equipa semelhante
e a identificacao clara com a dinamica funcional. O contexto da EIHSCP foi desafiador para a
integracdo. Primeiro, o contexto hospitalar relativamente ao qual nao existia experiéncia
prévia enquanto profissional. Os casos acompanhados pela equipa foram muito diversificados
relativamente aos casos acompanhados na ECSCP e em fases muito distintas nas trajetorias de
doenca. A vulnerabilidade parece ter outra dimensao em enfermarias com seis camas e em
servicos certamente com recursos finitos. O trabalho em equipa, a comunicacao com os clientes
e com a propria equipa, foram areas em que existiu a oportunidade de desenvolver
competéncias de uma forma muito distinta nos dois contextos, pela natureza das suas proprias
funcoes. Num de uma forma mais fluida e confortavel, noutro de uma forma mais desafiadora,

tendo sido os dois contribuintes para o enriquecimento profissional e pessoal.
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PARTE Il. A INTEGRAGAO DA FAMILIA NO PROCESSO DE CUIDADOS PALIATIVOS

Com objetivo de proceder a analise e sintese da evidéncia sobre o processo de integracdo da
familia no processo de cuidados paliativos, estruturando o estado da arte sobre o assunto,
desenvolvemos uma revisao de literatura para identificar aspetos intervenientes nesse processo
de cuidados. As intervencdes contribuintes para melhorar ou suportar a integracao da familia
no processo de cuidados, foram mapeadas neste documento como atividades e/ou estratégias
utilizadas pelos profissionais de salde para a integracao da familia no processo de cuidados
paliativos, no sentido da sua colaboracao efetiva, participacao ativa e enquanto recetora de

cuidados das equipas interdisciplinares de cuidados paliativos.

A revisao de literatura partiu da pergunta “Quais as intervencoes, atividades e/ou estratégias
implementadas pelos profissionais de salde para a integracdo da familia no processo de

cuidados paliativos?”

Utilizou-se uma combinacao de termos para acesso a estudos publicados em bases de dados
cientificas a partir do Descritores em Ciéncias da Salde (DeCS), Medical Subject Headings
(MeSH) e CINAHL Subject Headings, ainda palavras-chave, afetos a uma populacdo de
profissionais de saude, conceito integracdo, colaboracao e participacao da familia e contexto
de cuidados paliativos. Os termos de pesquisa foram: "Health Personnel"OR"Health Care
Professional*"OR"Health Care Provider*"OR"Healthcare Worker*”, "Stakeholder
Participation"OR"Stakeholder Engagement”, "Caregiver*"OR"Family Caregiver*"OR"Carer*”,

“Palliative care"OR"Hospice care"OR"Bereavement care”.

A pesquisa foi efetuada nas bases de dados MEDLINE Complete (Medical Literature Analysis and
Retrieval System Online) e CINHAL Complete (Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature), via EBSCOHost Web, ao nivel do titulo OU resumo, a 10 de marco de 2023. Os
limitadores da pesquisa foram: data de publicacdo (de 2018 a 2023), analise por pares, idioma
e texto integral. As opcoes metodologicas foram condicionadas pelo tempo e recursos

disponiveis.

Foram definidos critérios de inclusdo e de exclusédo, tendo sido incluidos estudos que referiam
intervencoes, atividades e/ou estratégias de integracao da familia nos CP e excluidos estudos
com familiares de doentes com idade inferior a 19 anos, estudos em que nao se identificam
intervencoes, atividades e/ou estratégias para a integracao da familia nos CP e que nao se

desenvolvessem em contextos de CP especializados.

Foram obtidos 161 artigos (MEDLINE Complete, n= 101 e CINHAL Complete, n= 60), tendo sido

removidos 46 duplicados. Apos leitura de titulo e resumo, foram selecionados como
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potencialmente elegiveis 31 estudos. Depois da leitura integral, foram incluidos um total de 17

estudos para analise.

Adicionalmente, recorreu-se ao RCAAP - Repositorios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal.
Na pesquisa incluiu-se a expressao “integracao da familia nos cuidados paliativos” obtendo um
total de 19 resultados. Aplicados os limitadores “tipo de acesso”, “tipo de documento” e “data
de publicacao” foram obtidos 3 resultados. Aplicados os critérios de inclusdo e exclusdo acima

mencionados, foi incluido um resultado para analise integral.

Da pesquisa de literatura adicional incluiu-se legislacdo que pudesse mencionar o suporte a
familia, outros documentos (como o PEDCP 2021-2022) e outros estudos com resultados
congruentes com a pesquisa que incluimos para enquadrar o tema e explicitar as carateristicas

da unidade de cuidados em situacao paliativa e para a discussao dos resultados obtidos.
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4. UNIDADE DE CUIDADOS EM SITUAGAO PALIATIVA

Os principios e filosofia dos CP referem-se ao “doente e a familia” como conceito e foco de
atencéao, indissociavel, dos cuidados paliativos. A evidéncia cientifica cita essa unidade como
“unidade de cuidados” dos cuidados paliativos. Nesta unidade, a familia desempenha uma
funcao cuidadora e simultaneamente recetora dos cuidados dos profissionais de satude. Pessoa
doente e familia vivem um processo de sofrimento para o qual a equipa intervém no possivel
alivio e na possivel melhoria da qualidade de vida (QdV) (WHO, 2020; Radbruch, 2020).

Em 1990, a OMS definiu CP como cuidados com o objetivo de alcancar a melhor QdV possivel
para as pessoas doentes e suas familias, oferecendo, entre outros principios, um sistema de
apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca e com o seu proéprio luto (WHO, 1990).
Atualmente, a OMS afirma que os CP melhoram a QdV das pessoas doentes e dos seus familiares
que enfrentam problemas associados a doencas que ameacam a vida, prevenindo e aliviando o
sofrimento através da identificacao precoce, avaliacao rigorosa e tratamento da dor e outros
problemas fisicos, psicologicos, sociais e espirituais. Usam de uma abordagem em equipa para
ajudar as pessoas doentes a viver tdo ativamente quanto possivel até a morte e para suportar
os cuidadores e familia, incluindo a avaliacao das suas necessidades e o suporte no luto (WHO,
2020).

A International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) prop6e uma definicao de CP
como cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades com sofrimento
intenso decorrente de doenca grave, especialmente dirigidos aqueles perto do fim de vida. Tém
como objetivo melhorar a QdV das pessoas doentes, das suas familias e cuidadores. Além de
enfatizar o conceito de sofrimento relacionado ao estado de salde, enfatiza também a
abordagem centrada na pessoa e nas suas necessidades e inclui membros da familia e
cuidadores como a unidade de cuidado, exigindo assim recursos adicionais aos servicos de saude
(Radbruch et al., 2020).

0 conceito de familia sofreu alteracoes ao longo dos tempos, sob o ponto de vista demografico,
social, cultural e juridico. Perante as evidéncias, parece-nos que o termo familia inclui o
doente, os cuidadores e outros membros familiares (Kokorelias et al., 2019) e nao apenas
relacoes formais, mas também aquelas autodefinidas ou definidas como significativas pela

propria pessoa doente (McCauley et al., 2021).

Os cuidados de que a pessoa doente necessita dependem muito da assisténcia informal, como
€ o caso da prestada pela familia, que providencia apoio fisico, psicolégico, social e existencial
ao familiar doente (McCauley et al., 2021). O cuidado é um ato inerente ao ser humano,
prestado geralmente por familiares e outras pessoas da rede social em resposta as

necessidades, sentimentos e sofrimento e que requer um conjunto de virtudes e capacidades
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para prestar apoio fisico, psicoldgico, cultural e espiritual (Ortega-Galan et al., 2019). Apesar
de, por este motivo, a prestacao de cuidados por parte da familia ser potencialmente causadora
de sobrecarga fisica, emocional e psicoldgica, cada vez mais os CP dependem do envolvimento
e participacao dos familiares que sao e que “operam como uma extensao dos servicos formais”
(McCauley et al., 2021, p. 876) especialmente em contextos comunitarios, onde os familiares
cuidadores sdo responsaveis por prestar cuidados e sdo parte interessada e envolvida no

processo de tomada de decisao.

Em situacdo de doenca prolongada, as familias desempenham um papel fundamental no
cuidado, incluindo-se no conceito “unidade de cuidados em situacao paliativa”, a pessoa
doente, os cuidadores e outros membros familiares (Kokorelias et al., 2019). As designacdes
atribuidas a cuidador sao variaveis, mas de forma global, cuidadores sdo membros familiares,
ou amigos proximos ou vizinhos que providenciam assisténcia nas atividades de vida diaria,
incluindo cuidados diretos, organizacao dos cuidados, gestdao econdémica e financeira
(Kokorelias et al., 2019). No cuidado, os cuidadores providenciam cuidados complexos muito
semelhantes aos prestados por profissionais de salide e profissionais da area social, pelo que
desempenham um papel importantissimo e fundamental ao longo de toda a trajetoria de doenca
(ibidem). Nos paises da Organizacao para Economia Cooperacao e Desenvolvimento (OECD), a
familia e os amigos sdo a fonte mais importante de cuidados para pessoas com necessidades de
cuidados a longo prazo (OECD, 2021). Num estudo qualitativo sobre a colaboracao entre a
familia e os profissionais de saude, os autores afirmam que, nos paises ocidentais, 70% a 90%
de todos os cuidados sdao prestados por um familiar cuidador e que a colaboracdo entre
profissionais e cuidadores familiares é vital para o processo de cuidados paliativos e para a

qualidade (Vermorgen et al., 2020).

Os familiares fornecem informacéo valiosa relativa a pessoa doente, nomeadamente no que diz
respeito a sua personalidade, preferéncias e dados importantes para o planeamento antecipado
de cuidados (Matos & Borges, 2018; Vermorgen et al., 2020; Zapata et al., 2023). A integracao
dos CP o mais precocemente possivel e a abordagem centrada na pessoa e na familia pode
permitir que os cuidados possam ser desenvolvidos no local preferencial da pessoa doente para
ser cuidada e para morrer, especialmente se esse local for o domicilio (Kuruvilla et al., 2018;
Dhollander et al., 2020; Kern et al., 2020; Luymes et al., 2021). No entanto, cabe também aos
familiares cuidadores escolher as atividades e responsabilidades no processo de cuidados,

cabendo aos profissionais, apoiar e facilitar estas decisoes.

A colaboracao pode aumentar a satisfacdo com os cuidados, a qualidade dos cuidados
prestados, facilitar a continuidade de cuidados entre diferentes contextos, diminuir o nimero
de hospitalizacdes e melhor preparar as pessoas para a fase terminal da doenca. E importante
que esta colaboracao tenha em vista os cuidadores nao apenas como prestadores de cuidados,

mas também como recetores de cuidados com necessidades préprias relacionadas com as
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responsabilidades de cuidados, mas também com apoio pratico e emocional, de forma acessivel
durante e apds o fim de vida, com o suporte no luto ap6s a morte. O apoio prestado aos
familiares deve ser coordenado e integrado em todos os contextos de cuidados, especialmente
no domicilio. Os intervenientes, as pessoas doentes, cuidadores, familiares e profissionais de
saude, devem ser considerados parceiros complementares. A dimensao social dos CP deve
promover a interacao com redes informais de apoio com base na comunidade (Vermorgen et
al., 2020).

As recomendacles existentes para a integracao de uma abordagem familiar nos cuidados
paliativos e a investigacao desenvolvida apontam para a necessidade do desenvolvimento de
um apoio a familia sistematico e sistematizado, nomeadamente na dimensdo psicossocial
(Hudson et al., 2023). Na investigacao relativa aos CP tem existido um crescente foco nos
cuidadores familiares e a populacao mais estudada a esse respeito tem sido os familiares de
doentes oncologicos e de doentes em fim de vida em contexto domiciliario (Payne et al., 2022).
A investigacdo académica tem um papel relevante e, em Portugal, de acordo com um estudo
bibliométrico de 2016, a area de estudo relativa a familia e ao cuidador informal foi prevalente

na producéo cientifica académica produzida (Ferreira et al., 2016).

0 estudo da colaboracao entre os profissionais de salde e os cuidadores familiares da pessoa
doente em cuidados paliativos, € um tema emergente quer na comunidade médica académica
como no dominio das ciéncias sociais (Rossi et al., 2021). Os cuidadores podem descrever a
colaboracao como um envolvimento coletivo e efetivo, que ocorre durante o processo de
cuidados paliativos, anteriormente ao qual apenas sentiam que era unicamente apoiada a
pessoa doente, e tornam-se mais capazes de lidar com o agravamento progressivo do seu
estado. Além disso, percecionam o efetivo envolvimento dos profissionais de salde e a forma
como estes suportam simultaneamente cuidadores e pessoa doente como uma “unidade de
cuidado”. Por sua vez, os profissionais de salde gerem o contexto da prestacao de cuidados,
informam e envolvem os membros familiares e cuidadores nos cuidados. Esta colaboragado é
desafiadora e deve ser convergente no que diz respeito ao seu objetivo, a satisfacao das
necessidades da pessoa doente e inclusivamente o atingimento de uma “boa morte”, pelo que

deve ser desenvolvida através de uma abordagem interdisciplinar (Rossi et al., 2021).

Assim, a integracao e participacao da familia € um eixo estruturante do processo de cuidados
paliativos, quer de forma ativa, como elemento integrante da equipa, favorecendo o cuidado
a pessoa doente, como de forma passiva, como recetora e objeto de cuidado da equipa
interdisciplinar (Matos & Borges, 2018). A integracao da familia como parceira na equipa
interdisciplinar pode ser vista como uma abordagem que permite contribuir para o bem-estar
do familiar doente, sendo relevante e benéfica para a propria familia pois permite a
identificacdo das suas necessidades, o desenvolvimento do conhecimento e competéncia para

a pratica do cuidar, do autoconhecimento, permite proximidade e cooperacdo nos cuidados,
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ajuda no processo de luto e promove o desenvolvimento de resiliéncia (Diogo, 2018). Os
profissionais de salde estabelecem aliancas terapéuticas com os clientes, pessoas doentes e
familiares cuidadores, de forma a planear e prestar cuidados, dando espaco a que partilhem
preocupacodes, pelo que os cuidados centrados na familia pressupdem parceria, suporte

psicossocial e emocional (Choo et al., 2020).

Em Portugal, em 2021, existiam 4.149.096 familias e a dimensao média das familias era de 2,5
individuos (PORDATA; Censos de 2021). Na Lei n.° 52/2012, familia é a pessoa ou pessoas
designadas pelo doente ou representante legal no caso de menores ou de pessoas com
incapacidade de decisao, com ou sem lacos de parentesco. A referida lei consagra direitos das

familias, apoio aos familiares na qualificacao e prestacao de CP e o suporte no luto.

Ainda em termos de enquadramento legal, no nosso pais, a Lei n.° 31/2018 estabelece um
conjunto de direitos das pessoas em contexto de doenca avancada e em fim de vida e prevé
ainda um conjunto de direitos dos seus familiares. Do direito a cuidados paliativos, resulta o
apoio estruturado a familia que se pode prolongar a fase do luto, apoios sociais, e participacdo

no processo de tomada de decisao.

Em Portugal, preconiza-se que os alvos dos CP sejam as pessoas em sofrimento por doencas
graves, complexas e progressivas e as suas familias, em todos os contextos de cuidados. Os CP
assentam em valores promotores de autonomia e dignidade que contemplam o ambiente
familiar. Baseiam-se na avaliacdo multidimensional das necessidades das pessoas doentes e
suas familias, considerando os seus valores e preferéncias, fornecendo cuidados a familiares e
suporte no luto, conforme as necessidades identificadas. O modelo organizativo pressupoe o
envolvimento ativo dos membros da familia e cuidadores, na prevencao de crises, capacitando-
os de modo a garantir a integracao e continuidade de cuidados ao longo de todo o percurso da
doenca. As linhas estratégicas incluem a centralizacdo dos cuidados na pessoa, a (re)integracao
da familia e reforco da rede social pressupondo a rigorosa avaliacdo das necessidades da pessoa
e familia para que ocorra adaptacédo a doenca, capacitacdo para os cuidados e preservacao da
autonomia, com envolvimento da familia nos cuidados e suporte psicossocial. A estratégia no
cuidado a familia deve ser a abordagem colaborativa para que os cuidados sejam de alta
qualidade, oportunos e eficientes tanto para as pessoas, como para o seu nucleo familiar e
cuidadores, como para o sistema de saude. A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP)
recomenda intervencao precoce, suporte psicossocial e apoio a familia, designadamente
através do desenvolvimento de respostas de apoio especializado para cuidadores informais de
doentes em CP, nomeadamente programas psico-socio-educativos de apoio, capacitacao e
acompanhamento, numa acao estruturada entre terapéutica e prevencao de claudicacéo, e
através de programas de formacao para cuidadores formais e informais, voluntarios e cidadaos
em geral (CNCP, 2021).
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No nosso pais, a CNCP recomenda, no PEDCP 2021-2022, a definicao de indicadores como parte
essencial do eixo prioritario da Qualidade. Recomenda especificamente em relacdo a familia:
a identificacao do cuidador principal; a discussao dos objetivos de cuidados com doente e
familia; o apoio no luto; a avaliacdo de necessidades educativas; o registo de ensinos; a
educacao sobre cuidados e medicacdo; espaco fisico dedicado aos familiares/cuidadores;
possibilidade da presenca da familia; avaliacdao da satisfacdo da familia e cuidadores; e a
existéncia de protocolo de apoio familiar, a par da existéncia de protocolos clinicos (CNCP,

2021).
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5. INTERVENCOES PROMOTORAS DA INTEGRAGAO DA FAMILIA NO PROCESSO
DE CUIDADOS PALIATIVOS

Nos estudos analisados foram identificadas intervencées promotoras da integracao da familia
nos CP, apresentadas na tabela 18. Os resultados sao igualmente apresentados em categorias e

seguidamente em forma de figura (figura 1).

Apresentacao dos resultados em categorias

Integracdo precoce dos CP no processo de cuidados e abordagem interdisciplinar

A integracao precoce dos CP ao longo das sucessivas transicoes na trajetoria da doenca é
promotora da integracao da familia nos cuidados (Philip et al., 2018), permitindo a doentes e
familias lidar melhor com o diagndstico da doenca, com a sua progressao e planear o futuro
(Kukulka et al., 2019). A importancia da abordagem interdisciplinar com foco em varios
dominios do cuidado, fisico, social, psicoldgico e espiritual, ao doente e sua familia, providencia
uma série de respostas de suporte para as familias conseguirem lidar com a doenca, mas
também com os seus proprios problemas ao enfrentar a doenca de um familiar (Rakic et al.,
2018). Os familiares dos doentes em CP estdo envolvidos de varias formas, desde a prestacao
de cuidados relativos a atividades de vida diaria (Rakic et al., 2018), a administracao de
terapéutica SC (Poolman et al., 2020) até a tomada de decisdao (Kern et al, 2020), pelo que

devem ser devidamente suportados numa pratica colaborativa (Luymes et al., 2021).

Acolhimento e estabelecimento de rela¢do de proximidade

O acolhimento do cliente e o estabelecimento de uma relacdo de proximidade o mais
precocemente possivel, facilitam o apoio ao cuidador ao longo da trajetoria da doenca e em
cada estadio da mesma. Rgen et al. (2019), referem que os profissionais de salde procuram
conhecer a familia, receber os familiares cuidadores como convidados e encorajar a sua
presenca e participacao em consultas e cuidados e a procurar ativamente os profissionais de
saude, com base na sua acessibilidade de disponibilidade. Neste estudo noruegués
identificaram-se algumas areas de intervencdao com os cuidadores de pessoas com cancro,
nomeadamente a educacdao do cuidador, comunicacao e cuidados espirituais; avaliacao
sistematica das necessidades dos cuidadores; envolvimento do sistema de medicina geral e
familiar nos cuidados de suporte; registo/documentacao do trabalho clinico com os cuidadores
(Reen et al., 2019).
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Plano antecipado de cuidados

O plano antecipado de cuidados, centrado na pessoa e com forte participacdo das familias
(CNCP, 2020), ¢é facilitado pela integracao precoce dos CP permitindo a consciencializacao da
doenca e a consensualizacao de desejos e necessidades dos doentes (Dhollander et al., 2020).
A proximidade ja anteriormente referida, promove “conversas” sobre planos futuros e diretivas
antecipadas de vontade (Eisenmann et al., 2020); as “conversas” aliviam os familiares
cuidadores de stress nas tomadas de decisao (Choo et al., 2020) e podem contribuir para a
diminuicao da carga percebida pelos cuidadores (Rakic et al., 2018). Um estudo de Thompson
et al. (2021) corrobora o beneficio de um plano antecipado de cuidados na diminuicdo de
hospitalizacées e ainda dos conflitos no processo de tomada de decisao. Um estudo de Cheung
et al. (2020) refere que as discussdes sobre os planos antecipados de cuidados podem suportar
emocionalmente doentes e familias, melhorar a sua QdV, permitindo a tomada de decisoes
informadas, receber cuidados de acordo com as preferéncias, diminuir hospitalizacoes,
tratamentos flteis e/ou desnecessarios e diminuir o stress, ansiedade e depressao nas familias.
Esta intervencao pode reduzir a angustia dos cuidadores familiares e prevenir o luto complicado
(Holm et al., 2019).

Avaliagdo da carga e sobrecarga, registo e documentacao

A avaliacao da carga e sobrecarga dos familiares é referida nos estudos de Rakic et al. (2018),
Eisenmann et al. (2020) e Kent et al. (2020). E importante a documentacédo de informacéo
sobre carga e sobrecarga de doentes e familias, que pode ajudar a identificar dificuldades e
discutir as mesmas. E imprescindivel prestar atencdo as familias pelo seu papel cuidador,
especialmente quando prestam cuidados em casa. Literatura sugere que a carga dos cuidadores
e a carga percebida pelo proprio doente podem diminuir através de intervencdes como:
programas de suporte para cuidadores informais, planos antecipados de cuidados, promocao da
comunicacao e conferéncias familiares (Rakic et al., 2018). A avaliacao da sobrecarga pode ser
feita através de escalas como a Zarit Burden Interview (ZBl) (Eisenmann et al., 2020; Kent et
al., 2020). A ZBI tem como objetivo avaliar o nivel de sobrecarga experienciado pelo cuidador
de pessoas idosas com deméncia senil e pessoas dependentes, e em Portugal tem apenas
validacdo semantica. Esta, no entanto, disponivel em alguns sistemas de informacao. A
documentacao do trabalho clinico com os cuidadores pode ser relevante quer para o doente
como para o suporte do cuidador e a impossibilidade desta documentacao nos registos e
processo do doente pode dificultar a transmissao de informacao entre profissionais de salde e

niveis de cuidado (Rgen et al., 2019).
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Avaliagdo das necessidades dos clientes

Os CP sao baseados em todas as necessidades fisicas, psicossociais, culturais e espirituais de
pessoas doentes e das suas familias, em todas as fases da doenca e nao apenas na morte
iminente (Luymes et al., 2021). Os cuidados devem ser alinhados com as necessidades do doente
e familiar cuidador ao longo da trajetéria da doenca (Philip et al., 2018). E maioritariamente
das vezes realizada informalmente, baseada na intuicdo, e ndo de forma sistematica ou
protocolada (Rgen et al., 2019). A Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) é referida na
literatura como uma escala com o objetivo de avaliar as necessidades de suporte ao cuidador,
no entanto, os profissionais podem considerar dificil a utilizacdo da escala por limitacao de
recursos profissionais e consideram que os assuntos sao igualmente abordados de outra forma,
embora admitam que a sua utilizacao pode aproximar e ajudar a iniciar conversas importantes,
a estruturar consultas e melhorar a colaboracdo da familia com os profissionais e vice-versa.
Os resultados obtidos com a sua utilizacao podem ajudar a utilizar formas de entender a
sobrecarga e reduzi-la. Pode permitir cumprir o desejo de falecer no domicilio (pelo que a sua
utilizacdo pode ser ainda de maior pertinéncia quando se altera o contexto da prestacao de
cuidados para a comunidade) e prevenir o luto complicado. Os profissionais, por via dos critérios
de identificacao desta escala, podem definir melhor as necessidades e que tipo de suporte
podera melhorar o envolvimento e capacitacdo dos cuidadores no processo de tomada de
decisao (Reen et al., 2019). No nosso pais, esta escala ainda se encontra em validacao para a
populacao portuguesa de acordo com o Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos (OPCP,
2020).

Becqué et al. (2021), num estudo qualitativo com objetivo de explorar como os enfermeiros
apoiam os cuidadores familiares no final de vida em contexto domiciliario, referem
intervencdes e estratégias que compreendem a identificacdo das necessidades, referindo
também que esta avaliacao é feita de forma empirica e com questdes abertas e mais vezes

focada nas necessidades do doente.

Na sua funcao de avaliacao das necessidades da pessoa doente e dos seus familiares cuidadores,
as equipas de CP providenciam acesso a cuidados adicionais, e assisténcia na obtencao de
recursos, coordenam cuidados e promovem suporte social, emocional e espiritual. Todos os
elementos da equipa tém responsabilidade na promocao da QdV de doentes e familiares, mas
o0 suporte aos cuidadores familiares, além de condicionado pelo contexto da prestacao de
cuidados e da fase da doenca, pode ser dependente do grupo profissional especifico e
profissionais especificos podem promover intervencoes especificas e especializadas de acordo
com o seu grupo profissional. Num estudo qualitativo em trés unidades de cuidados paliativos
(UCP) em Portugal, Diogo (2018) refere estratégias utilizadas pelos enfermeiros para a
integracdo da familia incluindo a cooperacao no cuidado dependente (cuidados de higiene e

conforto, alimentacdo, manipulacdo de dispositivos médicos), a capacitacao do familiar
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(através de acolhimento, conferéncias familiares, incentivo a participacdo e educacao e
supervisao de cuidados, por meio de informacao, demonstracao e validacao) e a adaptacao
social e responsabilidade familiar reforcando que esta é promotora da sua participacdo no
processo de cuidados. Becqué et al. (2021), cita em resultados algumas categorias como:
educacao pratica dos cuidadores (como concretizar os cuidados de higiene, como realizar
transferéncias da cama para a cadeira, administracdao de terapéutica, informacao sobre a
trajetoria da doenca); suporte na tomada de decisdo (que opcdes alternativas e local de
preferéncia de cuidados); apoio emocional (escuta empatica, aconselhamento para o
autocuidado e referenciacdao para apoio espiritual); organizacao de descanso do cuidador
(cuidados durante a noite, cuidados adicionais no domicilio, apoio de voluntarios e/ou na rede
social). Os autores referem a necessidade de se formularem intervencées baseadas em
evidéncia e de forma sistematica, salientando a esse nivel, a avaliacdo das necessidades dos

familiares.

Informagdo e comunicagdo com a familia

Para a integracdao da familia nos CP, uma das intervencoes identificada € a informacao
providenciada pelos profissionais de salde, apropriada ao doente, ao familiar cuidador e de
acordo com a trajetdria da doenca (Philip et al., 2018; Dhollander et al., 2020; Eisenmann et
al., 2020). As necessidades de informacao e comunicacao sao das principais necessidades de
suporte (Harding et al., 2021) e o suporte informativo pode resultar da avaliacao de
necessidades dos familiares (LaValley, 2018b). As necessidades de informacao podem estar
associadas a sintomas de ansiedade e depressao ou até de agressividade dos familiares (Maller
et al., 2020).

Dada a natureza do apoio que prestam, as tarefas que desempenham vao desde os cuidados
diretos e apoio nas atividades de vida diaria, a comunicacao com as equipas de salde, pelo que
as necessidades de informacao diferem ao longo do curso da doenca e consoante o contexto de
prestacao de cuidados (LaValley, 2018a), e podem estar relacionadas com a doenca e o seu
curso, sintomas, como ajudar e suportar o doente, respostas comportamentais e mentais
esperadas, como encontrar informacao, especialmente apos alta hospitalar e relacionada com

os direitos e ajudas disponiveis apos alta (Maller et al., 2020).

Assumindo-se com crucial importancia, a informacao permite construir confianca na relacao da
familia com os profissionais. Deve ser comunicada de forma clara, verdadeira e compassiva,
personalizada, ajustada, consistente e baseada nas necessidades. Pode versar os mais variados
aspetos desde recursos na comunidade, objetivos de cuidados ou intervencdes especificas para
os cuidados. Compreende providenciar conselhos, sugestdes ou conexdes com outros recursos.
A informacdo a prestar pode ser sobre a doenca, técnicas de cuidados, tarefas de cuidados

diarias, funcionamento de equipamentos e ajudas técnicas, informacao legal e economica
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(Gofton et al., 2018; LaValley, 2018b; McGinley & Waldrop, 2020; Vermogen et al.,2020).
Quando o contexto é o domicilio, as informacdes devem ser relacionadas com mobilidade,
transferéncias e ajudas técnicas, gestao de sintomas previamente as manobras de mobilizacao
e transferéncias, gestao do ambiente fisico, alimentacao e hidratacao em fim de vida, higiene
e conforto, especialmente no caso de doentes confinados ao leito, prevencdo de Ulceras por
pressao, gestao do regime medicamentoso (doses, posologia, vias de administracao, efeitos
secundarios, conservacao, revisao diaria, antecipacao de situacdes e medicacdo na iminéncia
da morte). Se o doente se encontra internado e vai ser transferido para uma unidade de
internamento de longa duracao, as informacdes devem relacionar-se com planos de cuidados,
transferéncia entre unidades e informacdes relativas a questdes financeiras e custos
relacionados com os internamentos. No caso de alta e transferéncia para o domicilio, as
informacoes devem ser sobre recursos na comunidade, planeamento econdémico e possibilidade
de “descanso do cuidador” (respite care) (LaValley, 2018a). Além de adequadas ao contexto de
prestacdo de cuidados, devem ser adequadas a trajetoria da doenca (LaValley, 2018a). Nas
Ultimas 72 horas de vida, para a familia estar envolvida no processo, deve ser-lhe prestado
suporte e informacdo relativa aos Ultimos dias, sobre a transicdo para esta fase, sinais e
sintomas e comportamento a adotar junto do doente, assim como sobre questdes praticas, por

exemplo, vias de administracao de medicacao (Dobrina et al., 2018).

A informacdo pode também ser prestada através de contatos telefonicos (LaValley, 2018b),
através de material escrito ou ainda acessivel por websites, workshops, reunides e encontros

individuais (Thompson et al, 2021).

A comunicacdo é fundamental em CP e para a integracdo da familia nos cuidados. A
comunicacao clara e consistente entre os elementos da equipa e entre estes e as pessoas
doentes e familiares é fundamental para a compreensao da doenca e para a implementacao de
CP oportunos (Gofton et al., 2018). A comunicacao honesta permite assegurar cuidados e
suportar os cuidadores (Luymes et al., 2021). Na iminéncia da morte, a comunicacdo aberta
permite a sua consciencializacdo, promover que se avaliem preferéncias dos doentes e criar
condicbes para que as mesmas sejam satisfeitas (Kern et al., 2020). Os profissionais de saude
desempenham ainda um papel fundamental na facilitacdo da comunicacao entre doentes e
familiares, facilitando a partilha de preocupacdes (Dhollander et al., 2020) e ao encorajar as
familias a ter precocemente conversas dificeis com os entes queridos sobre os seus desejos de

cuidados quando estiverem criticamente doentes (Kent et al., 2020).

As conferéncias familiares sao consideradas um componente essencial de CP efetivos (Campbell
et al., 2021) e uma boa pratica para o cuidado centrado no doente e na familia em CP, reforcam
aliancas terapéuticas, promovem o consenso, reduzem a necessidade de reunides sem
planeamento e permitem abordar um conjunto de problemas e preocupacodes vivenciados pelos

cuidadores (Glajchen et al., 2022). Foram referidas como uma intervencao para diminuir a
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carga e sobrecarga dos familiares cuidadores (Rakic et al., 2018). Concordantemente, McGinley
& Waldrop (2020) referem esta intervencao como sendo comum especialmente quando ocorrem
alteracoes do estado do doente ou de acordo com intervalos temporais protocolados na
instituicdo. Realizadas com diferentes profissionais, habitualmente com médicos, enfermeiros
e assistentes sociais, em diferentes ambientes fisicos e com a possibilidade e convite a

participacao do doente e outros membros familiares.

Educacdo e treino

A educacdo e treino sao intervencdes fundamentais especialmente para cuidar no domicilio
(Luymes et al., 2021). Os cuidadores priorizam o controlo rapido dos sintomas e estdo dispostos
a aprender e a tornarem-se aptos a administrar medicamentos injetaveis de forma a apoiar os
seus entes queridos em casa (Poolman et al., 2020). O bom controlo sintomatico no domicilio
é conseguido com cuidadores com conhecimento e treino de habilidades, informados sobre as
atividades a desenvolver em caso de agravamento sintomatico. Este aspeto pode diminuir
hospitalizacoes desnecessarias e indesejadas (Kern et al., 2020). Poolman et al. (2020)
avaliaram a viabilidade de uma intervencao construida para a administracdo subcutanea (SC)
de medicamentos em SOS para sintomas irruptivos em doentes nas ultimas semanas de vida em
casa. A intervencao incluiu treino e documentos: Guia para cuidadores (medicacao; tempo de
atuacao; quantas vezes administrar; que sintomas e respetiva medicacao; quantas doses
administrar; o que fazer em caso de sobredosagem; o que fazer se o cuidador nao esta
disponivel para administrar a medicacao; e a inclusdo de uma informacéo sobre a nao relacao
do momento da morte com a administracdo de um injetavel especifico); Diario do cuidador
(informacodes gerais; contatos da equipa e espaco para marcacao de consultas; instrucées de
uso do diario para registar sintomas; informacao sobre a medicacdo SOS; registo dos sintomas
e abordagem subsequente; questionario de avaliacdo da QdV do cuidador - QOLLTI-F
questionnaire: Quality of Life in Life Threatening Illness--Family Carer Version); Guias
ilustrados (abrir e retirar a medicacao da ampola; dez passos para preparar e administrar
injetavel SC em SOS com agulha; dez passos para preparar e administrar injetavel SC em SOS
sem agulha) (os guias ilustrados foram preferidos pelos cuidadores relativamente a videos). Foi
incluido um kit de treino. O treino foi assegurado pelos profissionais de saide que avaliaram
continuamente a competéncia e capacitacao dos cuidadores. Esta intervencao foi considerada
aceitavel, fiavel e segura na populacdo em estudo, houve melhoria consideravel dos sintomas

e os cuidadores demonstraram-se mais confiantes ao longo do tempo (Poolman et al., 2020).
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Comunicagdo por contatos telefonicos

Os contatos telefonicos sdo uma atividade que permite a colaboracao entre profissionais de
saude e familiares cuidadores, especialmente em contexto de prestacdo de CP comunitarios
(Dhollander et al., 2020; Chong et al., 2022). Neste contexto, o atendimento telefonico pode
ser (til para os cuidadores quando os servicos nao contemplam a prestacao de cuidados durante
as 24 horas, diminuem o medo e ansiedade dos cuidadores principalmente em relacao a
sintomas ndo controlados ou alteracdes subitas e podem ser cruciais para que a morte ocorra

no local preferencial (Chong et al., 2022).

Este tipo de contatos ganhou énfase particular na fase de confinamentos e restricoes de
contatos durante a pandemia COVID-19 como uma forma de monitorizacdo de sintomas,

comunicar e guiar familiares cuidadores (Kent et al., 2020).

Saude digital

A pandemia COVID-19 alterou o uso da saude digital e influenciou os CP para promover o suporte
a doentes e aos cuidadores do seu contexto sociofamiliar, oferecendo uma oportunidade para
que estes se envolvessem e integrassem com os CP (Portz et al., 2020). As tecnologias digitais
podem aumentar a cobertura universal de CP e melhorar o acesso aos cuidados, especialmente
quando o contato fisico e presencial nao é viavel ou é dispendioso. Tém sido consideradas
adequadas e um modelo de cuidados apropriado especialmente quando doentes e cuidadores
estdao ativamente envolvidos na tomada de decisdo. Através do uso de tecnologias digitais,
doentes e cuidadores podem comunicar em tempo real com servicos de CP (p.e., relatos de
sintomas, suporte e aconselhamento de autogestdo, videoconferéncia para consultas e
reunides). Cuidadores usam tecnologias digitais para enviar videos aos profissionais de salde e
para receber indicacoes, para marcar consultas ou obter informacdes sobre os servicos, para
obter informacao sobre controlo de sintomas, efeitos secundarios de medicacdo e para obter
apoio psicologico e emocional. Também pode ser usado para melhorar a comunicacao entre
profissionais de salde, com a realizacdo de reunibes, discussdao de casos complexos, ou

consultoria via teleconferéncia (Nkhoma et al., 2021).

Suporte no luto

O suporte no luto dos cuidadores familiares é uma atividade fulcral dos CP (Philip et al., 2018).
Apos o falecimento da pessoa doente, os profissionais de salde estabelecem contatos em
periodos protocolados para apoiar os familiares enlutados (Philip et al., 2018). Além de ser
implementado apdés a morte (Luymes et al., 2021), o suporte no luto pode ainda ser
implementado antes da ocorréncia da morte, evitando traumas ou sentimentos de culpa

(Tarberg et al., 2022). Foi identificada a necessidade de implementar o suporte no luto nas

83



perdas durante a doenca e durante a prestacao de CP como o apoio no luto antecipatorio o
mais precocemente possivel (Luymes et al., 2021). O suporte no luto também pode ser
promovido pela avaliacao de necessidades, nomeadamente pela aplicacao da escala CSNAT, por
ser uma forma profissional de os cuidadores definirem as suas necessidades e que suporte
preferem, melhorando o seu empoderamento e envolvimento no processo de tomada de decisao
(Reen et al., 2019). O apoio no luto e no luto antecipatorio foram identificados como atividades
de foco no desenvolvimento de uma intervencao digital (Social Convoy Palliative Care: Convoy-
Pal) para doentes e cuidadores do seu contexto sociofamiliar durante a pandemia COVID-19 e
apos. O desenvolvimento desta ferramenta digital compreendeu: monitorizacdo de sintomas;
suporte psicossocial; apoio na tomada de decisao; suporte para os cuidadores relativamente ao
seu proprio bem-estar e apoio no luto antecipatorio e apos a morte; apoio espiritual por
assistentes espirituais; definicao de objetivos personalizados; recursos educativos (Portz et al.,
2020).

Concluindo, os cuidados paliativos sdao centrados na pessoa doente e na sua familia
constituindo-se como uma unidade de cuidados. Com intervencées apropriadas, podem ser
atingidos melhores resultados de cuidados e atender a necessidades informativas, emocionais
e espirituais e assistir os familiares na sua funcéo cuidadora. E fundamental que os profissionais
de salde desenvolvam as competéncias profissionais inerentes a prestacdao de cuidados
paliativos especializados (Luymes et al., 2021) e que, particularmente na area da integracao
da familia nos CP obtenham formacao especifica para suportar os familiares cuidadores, em
comunicacao, em cuidado psicoemocional e espiritual, e que utilizem protocolos sistematicos
de atuacao e um sistema de documentacéo clinico com os familiares cuidadores (Rgen et al.,
2019).

Esta revisao de literatura, apesar das limitacbes metodologicas, serviu de base para a
elaboracao de uma entrevista focada no tema. A entrevista foi desenvolvida no contexto de
Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) com objetivo de partilhar os
resultados da revisao e simultaneamente lancar o mote de discussao sobre o tema no grupo de
participantes. Precisdvamos de confrontar esses resultados com a experiéncia profissional dos
participantes e discutir o interesse e a praticabilidade do conjunto de intervencoes, atividades
e/ou estratégias, resultado da revisao de literatura e que permitam beneficiar a integracdo da

familia no processo de CP, apresentado no capitulo seguinte, sub-capitulo 5.1.
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Tabela 18. Tabela de extracao de dados.

Autor, Objetivo Método Populacao Intervencgoes

Ano, Pais

Gofton et Desenvolver um enquadramento concetual para os | Grounded theory. Profissionais de salde e diades | - Informagao;

al., 2018, cuidados paliativos em contexto de doentes do foro de doentes neurologicos e | - Comunicacao.

Canada neurologico. cuidadores.

Philip et Desenvolver uma estrutura de cuidados paliativos para | Método misto: | Profissionais de salde (n= 36); | - Integracdo precoce dos CP;

al., 2018, doentes com glioma maligno e suas familias (informada | revisao sistematica | doentes (n= 10); cuidadores (n= | - Abordagem interdisciplinar;

Australia pelas necessidades reportadas por doentes com gliomas | de literatura e | 23); Estudo epidemioldgico - Avaliacao das necessidades;
malignos, familiares e profissionais de saude). estudo coorte (n= 1821). - Informacao;

epidemioldgico de - Suporte no luto.
coorte com analise
de casos.

Rakic et Determinar em registos de profissionais de salide, o que | Qualitativo (analise | Profissionais de salide (registos; | - Integracao precoce dos CP;

al., 2018, esta relatado sobre carga e sobrecarga e quem parece | de contetdo de | n=300). - Abordagem interdisciplinar;

Suica ser mais afetado entre doentes e suas familias. registos). - Avaliacao das necessidades;

- Avaliacao da carga e sobrecarga;
- Plano antecipado de cuidados.

Kukulka et | Descrever a realidade de viver com Esclerose Lateral | Misto. Profissionais de salde; Doentes | - Integracao precoce dos CP;

al., 2019, Amiotrofica (ELA) e equipar as equipas de cuidados com diagnostico de Esclerose | - Abordagem interdisciplinar;

EUA paliativos com uma compreensao profunda das Lateral Amiotrofica; Familiares | - Avaliacao das necessidades.
experiéncias e necessidades dos doentes com ELA e seus cuidadores.
familiares cuidadores.

Rogen et Explorar e descrever as experiéncias dos profissionais de | Qualitativo Profissionais de saude (n= 21). - Acolhimento da familia e estabelecimento de

al., 2019, salde com o suporte ao cuidador em contexto de | (entrevistas semi- relacao;

Noruega cuidados paliativos do foro oncologico. estruturadas em - Avaliacao das necessidades;

focus group). - Registo e documentacao.

Choo et | Examinar o significado, variacées e atributos de | Revisdo sistematica | Profissionais de salde (n= 472); | - Avaliacdo das necessidades;

al., 2020, | dignidade na perspetiva de doentes, familiares | de literatura. Doentes (n= 497); Familiares | - Plano antecipado de cuidados.

Singapura cuidadores e profissionais de salde em contexto de cuidadores (n= 442).
cuidados paliativos.

Dhollander | Determinar a viabilidade, aceitabilidade e a efetividade | Misto. Doentes (n= 16; diades doente e | - Avaliacdo das necessidades;

etal., da intervencao EPHECT (Early Palliative Home Care familiar cuidador: n= 11); | - Informacao;

2020, Embedded in Cancer Treatment), na perspetiva de profissionais de saude (n=19). - Comunicacao;

Bélgica doentes do foro oncologico, familiares cuidadores e - Plano antecipado de cuidados;
profissionais de salde em contexto de cuidados - Contatos telefonicos.
paliativos domiciliarios/comunitarios.

Eisenmann | Sumarizar especificidades sobre CP na deméncia Revisao narrativa de | (Ndo especifica populacéo) - Informacao;

etal., avancada. literatura. - Avaliacao da carga e sobrecarga.

2020,

Alemanha
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Kent et al., | Fornecer estrutura para considerar necessario a | Observacional. (Nao especifica populacéo) - Comunicacgao;
2020, EUA inclusao de familiares cuidadores na tomada de - Avaliacao da carga e sobrecarga;
decisao clinica - Contatos telefonicos.
Em contexto pandémico.
Kern et al., | Explorar a complexa rede de fatores e as relacoes de | Retrospetivo. Profissionais de saude. - Comunicacao;
2020, Suica | causa-efeito que afetam o local de morte, - Plano antecipado de cuidados;
identificando preditores e padrdes favoraveis para a - Educacao e treino.
morte no domicilio e examinar as possibilidades de
intervencdes implementadas pelos profissionais de
salde para facilitar o fim de vida no domicilio, no
ambito da prestacdo de cuidados a doentes do foro
oncolodgico.
Poolman et | Determinar a viabilidade e aceitabilidade da | Randomised Profissionais de saude; Diades de - Educacao e treino.
al., 2020, administracao subcutanea de medicamentos SOS por | Controlled  Trial | doentes e cuidadores (n= 100).
Reino cuidadores, para sintomas irruptivos em doentes em (RCT).
Unido . . L
fim de vida no domicilio.
Portz et Examinar as perspetivas de doentes, cuidadores e dos | Grounded theory. Profissionais de sa(de; Doentes; - Suporte no luto;
al., 2020, profissionais de salde sobre a salde digital nos Cuidadores (n= 81). - Saude digital.
EUA cuidados paliativos, para informar o desenvolvimento
da intervencao digital Social Convoy Palliative Care
(Convoy-Pal) como uma solucao para suportar
cuidados paliativos para doentes idosos e seus
cuidadores do seu contexto sociofamiliar durante e
apos a pandemia COVID 19 e apds.
Harding et Projetar uma aplicacédo de telemovel para permitir ou | Estudo-piloto. Familiares cuidadores (N= 75); | - Avaliacao das necessidades;
al., 2021, | melhorar a comunicagao entre cuidadores familiares, Cuidadores  informais (n= 75); | - Informacao;
Il?gdalﬁ:da e profissionais de salde na comunidade e equipas de Profissionais de saude (n=9). - Saude digital.
Zimbabué cuidados paliativos e, explorar a §ua aceitabilidade
em contexto domiciliario/comunitario.
Luymes et Identificar os principais fatores que afetam as | Qualitativo Cuidadores (n= 9); profissionais de | - Avaliacao das necessidades;
al., 2021, percecdes de qualidade dos cuidados paliativos a | (entrevistas semi- | salde (n=11). - Comunicagao;
Canada partir da perspetiva de cuidadores informais em estruturadas/focus - Educacdo e treino;
group). - Suporte no luto.

contexto de cuidados paliativos
domiciliarios/comunitarios e dos decision makers e
esclarecer diferencas e semelhancas entre esses
participantes para a melhor compreensao sobre como
o sistema de salde afeta ambos os grupos.
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Nkhoma et
al., 2021,
Nigéria,
Uganda e
Zimbabué

Identificar as necessidades de dados e informacdes
das partes interessadas e o papel das tecnologias
digitais para melhorar o acesso e a prestacao de
cuidados paliativos para pessoas doentes do foro
oncolodgico.

Qualitativo
transversal e
multinacional.

Doentes (n= 62); Cuidadores (n=
48); Profissionais de saude (n=59);
Gestores (n= 26).

- Salde digital.

Chong et
al., 2022,
Singapura

Estratificar os motivos para a utilizacao da linha de
atendimento telefénico apds o horario e os fatores
relacionados com chamadas urgentes, em contexto
de cuidados paliativos domiciliarios/comunitarios.

Retrospectivo.

Profissionais de salde; doentes;
cuidadores. (registos de chamadas
telefénicas)

- Contatos telefonicos.

Tarberg et
al., 2022,
Noruega

Explorar as percecoes dos médicos sobre o
envolvimento dos doentes do foro oncoldgico e
familiares cuidadores no processo de cuidados
paliativos.

Qualitativo.

Médicos (n= 13).

- Plano antecipado de cuidados;
- Suporte no luto.
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5.1. Intervencdes promotoras da Integracao da Familia no processo de Cuidados

Paliativos na perspetiva dos profissionais de saude de equipa especializada em CP

Com o objetivo de identificar intervencdes, atividades e/ou estratégias implementadas por
profissionais de saude de uma equipa especializada em CP em contexto comunitario,
consideramos interessante e oportuno discutir com a Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP) os resultados dos estudos que incluiram a revisao de literatura e
perceber quais os aspetos mais importantes e em uso para melhorar a integracao da familia no

processo de CP.

Designamos esta intervencao por entrevista de grupo focada no tema “A integracao da familia
no processo de cuidados paliativos em contexto comunitario”, que decorreu no ambito da
reuniao interdisciplinar da ECSCP. Os profissionais foram contatados previamente, informando
sobre a atividade, tema e previsao de data, hora, local e duracao da atividade. A entrevista
teve por base a estrutura que se apresenta no quadro 1. Iniciou-se com uma breve apresentacao
do tema e dos resultados de revisao e o mote da discussao foi a pergunta “Face ao exposto, e
de acordo com a vossa pratica clinica, que recomendacdes tém para a integracdo da familia no

processo de CP?”.

Foi promovida a discussao sobre os resultados obtidos, de forma a que os intervenientes
fizessem uma intervencao na qual identificassem e descrevessem intervencoes, atividades e/ou
estratégias em uso pela equipa na pratica clinica para promover a integracdo da familia no

processo de CP.

Estiveram presentes oito profissionais. Por uma questao de identificacao dos elementos do
grupo na transcricao das ideias, de acordo com o guiao de observacao apresentado em anexo
(Anexo Ill), os médicos sao assinalados com a letra “M”, os enfermeiros com a letra “E”, os
assistentes sociais com a sigla “AS”, o psicologo com a letra “P” e o assistente técnico com a
sigla “AT”. Estiveram presentes duas enfermeiras, duas médicas, duas assistentes sociais, uma

psicologa e uma assistente técnica.
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Entrevista de grupo

PLANEAMENTO | Tema A integracdo da familia no processo de CP em contexto comunitario

Objetivos - Identificar intervencodes, atividades e/ou estratégias utilizadas pelos
profissionais de saude, na sua experiéncia profissional, para a integracao da
familia no processo de CP.

- Discutir o interesse e a praticabilidade de um conjunto de intervencoes,
atividades e/ou estratégias, resultado da revisao de literatura e que permitam|
beneficiar a integracdo da familia no processo de CP.

Participantes [Profissionais da ECSCP

Duragao 60 minutos
planeada

PREPARACAO - Gerir com o servico e tutora de estagio a possibilidade de produzir uma atividade que
contribua para as aprendizagens significativas e para a melhoria dos cuidados assistenciais na
equipa

- Preparar, através de uma revisao de literatura uma sintese de evidéncia sobre o tema

- Informar acerca da intencionalidade de efetuar entrevista de grupo com discussao (durante
o periodo de estagio na ECSCP).

- Agendar entrevista com potenciais participantes.
- Elaborar guiao de entrevista (Anexo lll - quadro a).

- Elaborar guia de observacao (Anexo Il - quadro b).

ANALISI:: DE Andlise e interpretacdo da informacéao registada.
CONTEUDO

Elaboracao de relatério.

DIVULGACAO Divulgacao do relatorio aos participantes.
DOS
RESULTADOS

Quadro 1. Estrutura da entrevista de grupo; Fonte: a autora.

Na opinido da equipa, a familia é essencial e um elo entre a equipa e o doente, que permite
“um bom trabalho” e “uma boa morte” (E1) e é “recetora, como o doente, de cuidados” (AS1).
A equipa concordou que a familia é um elemento colaborativo no processo de tomada de
decisao e na avaliacdo das necessidades e desejos do doente. Referiram que a familia, como o
doente, “esta a vivenciar a dor total, a dor fisica, espiritual e social” (AS1). Foi referida a
importancia da integracao da familia em CP considerando sempre o “binémio doente/familia”
(M1).

A equipa referiu que em contexto comunitario é estritamente essencial a existéncia de apoio
familiar e cuidador permanente (E2 e M1) e que “sem a familia ndo conseguimos trabalhar”
(AS2). Para a promocao da integracao da familia no processo de cuidados, a equipa afirmou que
€ necessario criar confianga e relagao (E1), através de uma atitude de acessibilidade (E2) e
proximidade (E1), compaixdo (E1) e de provimento de informa¢ao (E1, E2, M1, AS2). As

necessidades de informacao identificadas pela equipa sdo sobre o estado de salde/doenca,

89



recursos e apoios sociais e comunitarios e de legislacao de suporte. Foi referido que os recursos
sao dispendiosos e de dificil acessibilidade, contribuindo para isso condicionantes burocraticos
e a localizacdo geografica e respetiva disponibilidade de servicos e produtos de apoio (AS1). O
acesso aos recursos comunitarios influencia a capacidade de cuidar da familia (AS2). Na
experiéncia da equipa, todas as familias tém necessidade de pelo menos um recurso (ajudas
técnicas, servico de apoio domiciliario e/ou informacao sobre legislacao de suporte) (M1, AS1,
AS2 e E2).

Inicialmente é necessario perceber as dinamicas familiares, as crencas e os valores. “As
familias sdo sistemas Unicos” (P) e este aspeto também dita o acompanhamento do doente e
da familia, influenciando a comunicacdo que a equipa tem com a mesma. Referiram que é
importante conhecer o doente e familia, qual a sua percecao sobre o momento atual e como
perspetivam o futuro (E2 e P). Estas intervencdes requerem tempo de contato, desenvolvimento
de confianca e relacdo, e ajuste as necessidades (E1) (por exemplo, se o doente apresentar
sintomas agudizados, € necessario priorizar o seu controlo, no entanto, também nestes
momentos pode haver um elemento da equipa que se foque nos familiares para identificar a

sua compreensao da situacao e necessidades) (P).

Os contatos telefénicos foram referidos como importantes porque permitem acesso a
informacao e a cuidados pela equipa e evitam acionamento de servicos de emergéncia e
internamentos hospitalares e podem contribuir também para que a morte ocorra no domicilio
(E1 e E2). Na ocorréncia de morte em horarios distintos do horario de funcionamento da equipa,
é prestado antecipadamente suporte informativo acerca do momento da morte e
procedimentos burocraticos e legais na sua ocorréncia (E1). Os contatos telefénicos
representam uma forma de a familia sentir apoio, podendo a eles recorrer para esclarecimento
de dulvidas (E2).

A informacao dada a familia, em termos de quantidade e qualidade, depende da avaliacao
familiar e da fase da doenca (E2). O exemplo destacado diz respeito as situacdes de ultimos
dias/horas de vida (SUDHV) (frequentes pela integracado tardia inevitavel pela limitacdao de
recursos), situacées em que a informacao tem de ser obrigatoriamente direcionada para as

necessidades das pessoas (M1).

O plano antecipado de cuidados foi identificado como uma intervencao que permite “cuidados
preventivos” (M1) e a familia é sempre integrada neste plano (M1, E1 e E2). A este respeito
foram referidas as conferéncias familiares como estratégia para estabelecer o ponto de
situacdo, o nivel de informacao da familia, identificar as expetativas e planear os cuidados de
forma antecipada, considerando a avaliacdo familiar (E1 e P). As conferéncias permitem
também perceber papéis familiares e estados emocionais, podendo ser também oportunidade
de promocao de comunicacao entre os membros familiares, permitindo a prevencao de tipos

de “comunicacao paradoxais” (P). Possibilitam ainda a presenca de familiares que podem nao
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estar presentes nas VD habituais da equipa e assim promover a sua participacao no processo de
cuidados (M1). No entanto, refere-se a importancia de existir uma pessoa de referéncia no
processo de cuidar (M1). O plano antecipado de cuidados tem sempre em consideracao a
vontade expressa do doente ou, na sua impossibilidade, é gerido com a familia (M1 e E1). Nestas
situacoes, foi referido o papel da equipa na compreensao se a vontade da familia representa
aquilo que é o melhor para o doente, dando o exemplo da alimentacao, hidratacao ou outras
intervencoes que podem nao refletir o que sera melhor para o doente abrindo espaco a decisao

clinica (E1).

A equipa referiu ser importante que os planos estejam registados para acesso possivel em todos
os niveis de cuidados e seria desejavel que todos os profissionais possuissem formacao basica
para adequacao e continuidade dos planos de cuidados. A discussao terminou com a constatacao
que na transicao de contextos de cuidados, a integracao da familia no processo de cuidados é
fundamental para que esteja efetivamente preparada para a prestacao de cuidados no domicilio
e para que a morte ocorra no local preferencial pelo doente e que essa vontade seja consensual

e congruente com a da familia (E1).

Foi referida pela equipa a importancia desta intervencéo para a reflexao sobre a sua atividade.

Suporte no luto

(Philip et al., 2018; Portz et al.,
2020; Luymes et al., 2021; Tarberg

Integracao precoce dos CP atal. 2022) Saude digital

no processo de cuidados e

abordagem |nte|’d|s¢|p|lnar (Portz et al., 2020; Harding et al., 2021;
(Philip et al., 2018; Rakic et al., 2018; Nkhoma et al., 2021)

Kukulka et al., 2019)

Acolhimento e estabelecimento \ T
Contatos telefénicos

de relagao de proximidade

(Reen et al., 2019) (Dhollander et al., 2020; Kent et
\ / al., 2020; Chong et al., 2022)
INTEGRAR A

FAMILIA NO
PROCESSO DE CP
Plano Antecipado de

Cuidados ( \ Educacao e Treino

(Rakic et al., 2018; Choo et al., 2020; (Kern et al., 2020; Poolman et al.,
Dhollander et al., 2020; Kern et al., 2020; Luymes et al., 2021)

2020;Tarberg et al., 2022) ' ‘

Avaliacdo da carga e
sobrecarga, registo e

Informagao e comunicacao
com a familia

documentacéo (Gofton et al., 2018; Philip et al., 2018;
" > Dhollander et al., 2020; Eisenmann et al.,
(Rakic et al., 2018; Eisenmann et al., 2020; Kent et al., 2020; Kern et al., 2020;

2020; Kent et al., 2020) Avaliagdo das necessidades Harding et al., 2021; Luymes et al., 2021)

(Philip et al., 2018; Rakic et al., 2018;
Kukulka et al., 2019; Reen et al., 2019; Choo
et al., 2020; Dhollander et al., 2020; Harding
et al., 2021; Luymes et al., 2021)

Figura 1: Intervencdes promotoras da Integracdo da Familia no processo de Cuidados Paliativos de acordo com os
resultados dos estudos que integraram a revisao de literatura; Fonte: a autora.
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6. CONCLUSAO

O curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica na area de Enfermagem a Pessoa em
Situacdo Paliativa permitiu a aquisicdo de conhecimentos teoricos, técnicos e cientificos que a
prestacdo especializada e qualificada de cuidados paliativos exige. No estagio de natureza
profissional foi possivel consolidar os conhecimentos adquiridos e desenvolver uma pratica
experiencial e reflexiva dos mesmos, mobilizando-os, assim como atributos pessoais e recursos
externos disponibilizados sob a forma de saberes e experiéncias de quem acompanhou, orientou

e inspirou.

Este relatorio completa a reflexdo sobre a pratica e apresenta de forma fundamentada o
processo através do qual, os conhecimentos e a experiéncia da pratica clinica no curso do
mestrado permitiram adquirir e desenvolver competéncias comuns e especificas na area da
Enfermagem Médico-Cirlrgica e na area de Enfermagem a Pessoa em Situacado Paliativa. Este
designio foi satisfatoriamente concretizado, assumindo a necessidade do seu continuo

desenvolvimento e aperfeicoamento.

A pessoa em situacao paliativa € um ser Unico que importa(ou) conhecer no estabelecimento
de uma relacao que para cumprir a sua funcao terapéutica deve revestir-se de valores humanos
e éticos a fim de identificar necessidades, intervencdes e planos através dos quais se procura
a sua satisfacdo na promocao da autonomia e dignidade e no acompanhamento e alivio do seu
sofrimento. Integrar a familia no processo de cuidados paliativos, é(foi) ndo so essencial para
conhecer a pessoa doente e sobre ela obter informagdes, como para atender as suas proprias
necessidades por que também ela presta cuidados e deles necessita na vivéncia de uma situacao

que também a ela traz sofrimento.

A concecao de planos de cuidados individualizados permitiu melhorar competéncias para o
processo de tomada de decisdo clinica, identificar diagndsticos em funcao dos dados,
estabelecer objetivos para atender as necessidades dos clientes, planear e implementar
intervencdes para a consecucao daqueles e avaliar a sua efetividade mediante indicadores de
resultado, permitindo a reavaliacdo dos planos de acordo com as necessidades. Assim,
constituiram-se como contributo para o desenvolvimento de competéncias especializadas nesta

area profissional.

No que diz respeito a integracdo da familia no processo de cuidados paliativos, concluiu-se
clara e inequivocamente a sua imperiosidade para que os cuidados prestados numa perspetiva
colaborativa respondam as suas necessidades e a suportem. Nesta area em concreto, terminado
0 estagio e a analise critica e reflexiva da pratica clinica consubstanciada neste relatorio, cré-
se fundamental recomendar que os enfermeiros, numa perspetiva interdisciplinar, participem

e liderem processos através dos quais a integracao da familia seja suportada numa pratica
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sistematica, sistematizada e de acordo com uma orientacado estratégica que tenha por base a

unidade de cuidados em situacao paliativa - pessoa doente e familia.

Ser enfermeira numa ECSCP permite estar em posicao privilegiada para o compromisso pessoal
e profissional de aperfeicoar as competéncias adquiridas neste curso de mestrado. Teria sido
desonesto nao ter iniciado este percurso. Consideramos ter a responsabilidade, terminado este
processo, de perpetuar a capacitacao técnica, cientifica, ética e relacional para a prestacao

de cuidados de enfermagem especializados e qualificados.
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1. CASO 1 - EQUIPA COMUNITARIA DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

1.1. Enquadramento teérico

Senhor L., de 61 anos de idade, referenciado em janeiro de 2023 para a Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP) pela Unidade de Salde Familiar (USF), com a seguinte informacao: “seguido
no [instituicio de salde] por leiomiossarcoma abdominal com metastizacdo hepatica, diagnosticado
em setembro de 2020. Na ultima consulta de oncologia, foi suspensa quimioterapia paliativa. No Ultimo
més, tem ocorrido um rapido agravamento do estado geral, muito emagrecido, com dispneia em repouso e
dor nao controlada. Atualmente, encontra-se maioritariamente acamado, precisando de ajuda para se
levantar e nos cuidados de higiene. Mantém controlo de esfincteres. Alimenta-se sem necessidade de
ajuda, mas com disfagia. A sua cuidadora é a esposa. ECOG= 3; PPS= 40%. Apresenta distensao abdominal

com massa localizada no epigastro, hipocondrio e flanco esquerdo, com circulacao colateral.”

A admissdao pela ECSCP foi efetuada em visita domiciliaria (VD) por médica e enfermeiro. Estavam
presentes a esposa (F.) e a filha (S.). Dos registos da VD de admissao releva-se a seguinte
informacao: consciente, comunicativo e orientado, sentado em cadeira de rodas. Calmo e aparentemente
tranquilo. Emagrecido. Apirético, eupneico. Abdomen muito distendido, tenso e com macicez
generalizada, sem dor ao toque (impossibilitada a palpacdo por distensdao e tensdo); transito intestinal
diario com laxante. Disfagia para liquidos. Refere “sensacdo da boca sempre seca”. Insonia inicial e
intermédia que associa a desconforto; refere ter necessidade de se levantar de noite e “sentar na sanita
para aliviar a tensao na barriga” (sic). Edemas acentuados dos membros inferiores bilateralmente e até aos
joelhos. No momento, sem dor; refere dor e desconforto para pequenos esforcos, como mobilizacdes
no leito, transferéncias e marcha; faz transferéncias com ajuda da esposa e marcha em pequenas
distancias (entre o quarto e casa-de-banho); utiliza cadeira de rodas para percorrer distancias superiores
(entre quarto e outras divisdes da casa); cuidados de higiene na casa-de-banho, mas com muita dificuldade.
Faz uso de duas doses de medicacao prescrita em SOS para a dor por dia (“uma de manha e outra a
noite”) (sic), que resultam; refere “nao ter motivacdo para mais porque sei que é morfina e o nome
assusta” (sic). Consciente do diagnostico e prognodstico, sabe que nao ira realizar mais tratamento dirigido a
doenca e diz “s6 nao quero sofrer” (sic). Refere- se a sua doenca como “uma viagem que nunca fiz, por isso
nao sei o que me espera” (sic); a vontade do doente é “ficar em casa se possivel e se a minha familia
conseguir” (sic). Familia também consciente do prognostico e motivada para cuidar no domicilio;
identificada como cuidadora principal a sua esposa, que teve também doenca oncologica, no momento
controlada e em vigilancia. Tem apoio muito presente e proximo da filha. Perceciona apoio emocional

familiar e da rede de amigos muito relevante.
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Nesta primeira VD, a equipa implementou as intervencoes e atividades que a seguir se descrevem:

o Apresentacao da equipa e seu funcionamento;
o Definicdo de objetivos de cuidados, em parceria com doente e familia;
° Informacao sobre controlo de disfagia, através do ajuste de consisténcia dos alimentos e

utilizacao de espessante nos liquidos;

o Informacao sobre opidides, na tentativa da desmistificacao de conceitos, e reforcada a sua
utilidade para o controlo da dor e dispneia;

o Revisao de terapéutica e prescricao médica de medicacao em SOS;

o Informacao sobre a utilidade de cama articulada, para a qual o doente nao se mostrou

motivado, embora tivesse referido que iria discutir o assunto com a familia.

Em VD posterior, doente e cuidadora referiram que tera estado bem, embora tivesse tido um episodio mais
marcado de disfagia. Referiu que o banho na casa-de-banho era muito desconfortavel e dificil para a sua
esposa. Efetuou, durante os dias que mediaram as VD, duas a trés tomas diarias de medicacao para a dor
em SOS, mas a esposa referiu ter nocao de que precisaria de mais. Teve muitas visitas de familiares e
amigos durante o fim-de-semana, pelo que permaneceu mais tempo sentado na cadeira. Referiu ter tido
mais edema dos membros inferiores que reverteu parcialmente com o declbito. Nesta VD, a equipa
implementou intervencdes, atividades e estratégias de forma a dar continuidade ao plano de cuidados, das

quais se destacam:
o Informacao e instrucao sobre transferéncias e cuidados de higiene;

Informacao e instrucao sobre controlo de disfagia;
° Informacao sobre gestao do regime medicamentoso e medicacao prescrita em SOS para

controlo de sintomas;

° Alteracoes terapéuticas (de realcar a substituicdo da analgesia oral para sistema
transdérmico);

° Informacéo sobre produtos de apoio e ajudas técnicas facilitadoras dos cuidados;

. Orientacao e agendamento para o servico social (da equipa).

Este trabalho sera desenvolvido com base em trés sessdes, correspondentes a visitas domiciliarias (VD)
em que houve participacdo ativa na concecdo de cuidados, representando competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirdrgica na area

de enfermagem a pessoa em situacao paliativa, no que diz respeito a concecdo, implementacaoe avaliacdo
de planos de intervencdo em resposta as necessidades das pessoas alvo dos cuidados e aos processos de

tomada de decisao relacionados (Regulamento n.° 429/2018).
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LEIOMIOSSARCOMA

Os sarcomas sao tumores malignos com origem no tecido conjuntivo, raros, correspondendo a cerca de 1%
das neoplasias malignas em adultos. A maior parte, numa percentagem de 80%, tém origem em tecidos
moles e o restante em tecido 6sseo (Ryan & Meyer, 2023). Os sarcomas dos tecidos moles, além de raros,
sdo heterogéneos podendo ter origem em tecido muscular, adiposo, nervoso e vascular e varias
localizacoes, com maior frequéncia nos membros (especialmente inferiores), cavidade abdominal e

retroperitoneal, regido toracica, e cabeca e pescoco (George & Razak, 2023).

O leiomiossarcoma é um subtipo de sarcoma de tecidos moles, uma neoplasia maligna rara com origem no
tecido muscular liso, podendo desenvolver-se em localizacbes distintas, destacando-se o Utero, cavidade
abdominal e retroperitoneal (Clary et al., 2001; Svarvar et al, 2007; Sbaraglia et al., 2021; Ryan & Meyer,
2023), da qual dependem as manifestacoes clinicas, sinais e sintomas. O leiomiossarcoma corresponde a
histologia mais representativa dos sarcomas retroperitoniais (Muratori et al., 2019) e a mais agressiva
histologia dos sarcomas dos tecidos moles (Svarvar et al, 2007). Tem alta capacidade de recidiva e de
metastizacdo a distancia, com incidéncia de metastases que pode atingir os 42% (Svarvar et al., 2007;
Muratori et al., 2019). Geralmente tém mau prognodstico a longo prazo e a sobrevida pode ser de 69% aos
cinco anos (Svarvar et al, 2007). A terapia de eleicao é a cirurgia, e a radio e quimioterapia podem nao ter
efeitos positivos em termos do seu progndstico. Os fatores que mais afetam o progndstico sao a localizacao,
dimensoes, histologia, ressecao macroscopica total, idade, apresentacao clinica, recidiva local e metastases
(Muratori et al., 2019).

O sistema de estadiamento para sarcomas de tecidos moles mais utilizado é o sistema TNM, desenvolvido
em colaboracao pela Union for International Cancer Control (UICC) e American Joint Committee on
Cancer (AJCC), tumor (T), envolvimento de nodulos linfaticos (N), presenca ou auséncia de metastases

(M) e grau histologico (G). Na versao mais recente (8.2 edicdao, 2017), existem critérios de
estadiamento e de prognostico distintos para sarcomas de tecidos moles das extremidades, regiao toracica
e retroperitoneis e definicdes distintas para sarcomasde tecidos moles viscerais abdominais e toracicos. O
sistema de estadiamento referido nao tem sido amplamente utilizado para sarcomas retroperitoneais. Nao
tem em consideracao a localizacao e a histologia que sao duas determinantes prognosticas fundamentais.
Considerando as determinantes da sobrevida referidas, foram propostos sistemas alternativos de

estadiamento que nao tém uso generalizado (Ryan & Meyer, 2023).

As doencas oncoldgicas, como é o caso desta neoplasia maligna, sdo responsaveis por cerca de 10
milhdes de mortes em todo o mundo e a estratégia da Organizacdo Mundial da salde (OMS) para a sua
prevencao e controlo inclui os cuidados paliativos (World Health Organization [WHO], 2022). A sua
integracao precoce na doenca oncologica pode promover uma abordagem centrada na pessoa doente
com foco no alivio do sofrimento fisico, psicologico, social e existencial em todas as fases da doenca, do

diagnéstico ao fim de vida (Yri et al., 2022).
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Considerando este caso clinico, importa referir o domicilio como local preferencial de cuidados e fazer
referéncia a equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos. Literatura sugere quea maior parte
dos doentes refere o domicilio como o local preferencial de cuidados e morte (Poolman et al., 2020), como
€ o caso do cliente deste caso clinico, e que a maioria dos doentes com cancro prefere morrer em casa, e
se preferéncias dos familiares é coincidente, ha grande probabilidade de a morte acontecer em casa
(Dhollander et al., 2020; Kern et al., 2020). O envolvimento de CP especializados no domicilio aumenta a
probabilidade de cuidados em casa e as intervencdes devem ser, por isso, direcionadas para o sistema
familiar (ibidem). No nossopais, de acordo com a lei, as ECSCP sao equipas multiprofissionais que prestam
cuidados paliativos especificos a doentes, cuidadores e familiares no domicilio (Lei n.° 52/2012). Segundo a
Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP), as ECSCP podem ter “um papel fulcral no propédsito de

permitir ao doente permanecer no seu ambiente domiciliario, sempre que odeseje” (CNCP, 2020, p. 19).

1.2. Clientes

Cliente

Adulto | Idade: 61 anos | Masculino

Cuidador
14-02-2023 10:00

Nome do cuidador: F.

Data de nascimento do cuidador: 09-09-1966.
Contacto telefonico principal: 999999999.
Parentesco: Conjuge.

Coabita com a pessoa dependente.

Disponibilidade para tomar conta: Todos os dias, a todo o tempo.

Capacidade do cuidador para adquirir informacao: Sem dificuldade em reter novainformacao.
Capacidade do cuidador para recuperar informacao: Sem dificuldade em recuperarinformacao.
Capacidade fisica do cuidador para alimentar através de sonda gastrica: suficiente paraassegurar
na totalidade.

Capacidade fisica do cuidador para assistir no andar: suficiente para assegurar natotalidade.

Capacidade fisica do cuidador para dar banho
Dispositivo: Nenhum - suficiente para assegurar na totalidade.

Capacidade fisica do cuidador para deslocar cliente em cadeira de rodas: suficiente para
assegurar na totalidade.

Capacidade fisica do cuidador para posicionar

Dispositivo: Nenhum - suficiente para assegurar na totalidade.
Capacidade fisica do cuidador para transferir

Dispositivo: Nenhum - suficiente para assegurar na totalidade.

Capacidade fisica do cuidador para vestir/despir: suficiente para assegurar na totalidade.

Distress do cuidador
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27-02-2023 10:00
Nome do cuidador: F.

Data de nascimento do cuidador: 09-09-1966.
Contacto telefonico principal: 999999999.

Parentesco: Conjuge.
Coabita com a pessoa dependente.
Disponibilidade para tomar conta: Todos os dias, a todo o tempo.
Capacidade do cuidador para adquirir informacao: Sem dificuldade em reter novainformacao.
Capacidade do cuidador para recuperar informacao: Sem dificuldade em recuperarinformacao.
Capacidade fisica do cuidador para assistir no andar: suficiente para assegurar natotalidade.
Capacidade fisica do cuidador para dar banho

Dispositivo: Nenhum - suficiente para assegurar na totalidade.
Capacidade fisica do cuidador para deslocar cliente em cadeira de rodas: suficiente para
assegurar na totalidade.
Capacidade fisica do cuidador para posicionar

Dispositivo: Nenhum - suficiente para assegurar na totalidade.
Capacidade fisica do cuidador para transferir

Dispositivo: Nenhum - suficiente para assegurar na totalidade.
Capacidade fisica do cuidador para vestir/despir: suficiente para assegurar na totalidade.

Distress do cuidador

Familia

14-02-2023 10:00
Familia nuclear.
Familia com idosos ou familiar
dependente.Presenca de animal doméstico
(Nao).
Papel do cliente na familia: Provedor financeiro.

Entes significativos cuidadores: esposa (cuidadora principal), filha, neta (crianca) e genro.Entes

significativos: irmdo (emigrado, mas com quem tem comunicacao diaria); amigos.
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1.3. Medicacéao

Inicio Medicacao Fim
2023-02-14 Fentanilo 12,5mcg/h sistema transdérmico - 3/3 dias
10:00:00
2023-02-14 Pantoprazol 40 mg - 1+0+0 2023-02-27
10:00:00 10:00:00
2023-02-14 -02-

Furosemida 40 mg - 1+0+0 2023-02-27
10:00:00

10:00:00

2023-02-14 2023-02-27
10:00:00 Prednisolona 20 mg - 1+1/2+0 e
2023-02-14 10:00:00
10:00:00 Macrogol 10 g - 0+0+1 2023-02-27
2023-02-14 10:00:00
10:00:00 Morfina solucdo oral - 10 gotas até de 2/2h, até 6x/dia -
2023-02-14 SOSSe Dor/Dispneia/Tosse
10:00:00 , i . .

Lorazepam 1mg até 2x/dia - SOS Se Ansiedade/Insonia
2023-02-14
10:00:00 Haloperidol solucao oral - 10 gotas até de 2/2h, até 6x/dia
2023-02-14 -SOS Se Nauseas/Vomitos/Agitacao/Inquietacéo
10:00:00 Paracetamol 1g 8/8h - SOS Se febre
2023-02-14 ) )

Citrato de sodio / Laurilsulfoacetato de sodio - 2 bisnagas -
10:00:00

SOS Se Obstipacao

1.3.1. Aspetos de enfermagem a considerar relativamente a medicacao prescrita

A prevencao e alivio do sofrimento e a melhoria da qualidade de vida oferecidos pelos cuidados paliativos,
assentam também no tratamento e controlo de sintomas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais. Do controlo
sintomatico faz parte o tratamento farmacologico que, entre outros principios, deve ser feito preferencialmente

por via oral (Pires & Goncalves, 2017).

Este capitulo contém um resumo das principais carateristicas da medicacao prescrita e aspetos de enfermagem
relevantes a considerar a seu respeito. Os enfermeiros, validam, efetuam e asseguram a administracao de
terapéutica aos beneficiarios dos cuidados, prevendo e detetando os seus efeitos e atuando em conformidade,
e procedem a capacitacdo do beneficiario dos cuidados, nomeadamente sobre gestdo e adesdao ao regime
terapéutico (Regulamento n.° 613/2022). O enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirlrgica naarea
de enfermagem a pessoa em situacao paliativa tem como competéncia promover intervencées baseadas na
evidéncia, nomeadamente no que diz respeito a medidas farmacoldgicas no alivio dos sintomas
(Regulamento n.° 429/2018).
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Fentanilo 12,5mcg/h sistema transdérmico - 3/3 dias

Analgésico opiaceo, prescrito para controlo da dor, na forma farmacéutica de sistema transdérmico (STD) por
presenca de disfagia. Deve ser armazenado a uma temperatura inferior a 25°C e ao abrigo de humidade. O STD
deve ser trocado a cada trés dias (72 horas), preferencialmente a mesma hora. Deve ser aplicado numa superficie
cutanea lisa e integra, sem pelo (se necessario, deve ser cortado junto a pele), e fora de zonas de articulacdes,
para melhor adesividade. Antes de colocar um sistema novo, deve ser retirado o anterior que deve ser dobrado
com a parte adesiva para o seu interior, a fim de evitar exposicoes acidentais a outros, nomeadamente criancas. A
adesividade do sistema deve ser sistematicamente confirmada, devendo ser trocado sempre que se verifique que o
sistema nao esta aderente. Nao devem ser utilizadas fontes de calor junto do STD, sob pena de alterar a absorcao
do farmaco. O mesmo principio de aplica a eventualidade de febre/hipertermia, que determinara a troca do STD,
concomitantemente a medidas para controlo da temperatura corporal. As reacoes adversas sdo nauseas e vomitos;

tonturas; sedacao; cefaleias (INFOMED ©).

Pantoprazol 40 mg - 1+0+0

Inibidor da bomba de protdes seletivo e que, no caso, fazia parte da medicacao habitual do doente, cuja
indicacdo se manteve para controlo de desconforto gastrico. Relativamente a sua forma farmacéutica, €

necessaria vigilancia da degluticao, estando indicada a sua suspensao em caso de perda da via oral.

Furosemida 40 mg - 1+0+0

Diurético utilizado para controlo de retencdo de fluidos, indicado para controlo de desconforto causado pelo
edema dos membros inferiores. Relativamente a sua forma farmacéutica, é necessaria vigilancia da degluticao,

estando indicada a sua suspensao em caso de perda da via oral.

Prednisolona 20 mg - 1+1/2+0

Glucocorticoide derivado da hidrocortisona, com propriedades anti-inflamatdrias, adjuvante no controlo da dor.
Relativamente a forma farmacéutica, é necessaria vigilancia da degluticdo e a sua suspensao na perda da via

oral. ~

Macrogol 10 g - 0+0+1

Laxante osmético, prescrito para controlo de obstipacdo com probabilidade de ocorréncia naprogressdo da
doenca, pela distensdo abdominal e associadamente a prescricao de medicacdoobstipante, como é o caso dos
opidides. E recomendada a ingestao de cerca de 125 ml de agua apds ou com cada dose. Relativamente a
forma farmacéutica, € necessaria vigilancia da degluticdo e adequacdo da sua consisténcia através do uso

de espessante e a sua suspensao em caso de perda da via oral.

Morfina solucdo oral - 10 gotas, de 2/2h, até 6x/dia - SOS Se Dor/Dispneia/Tosse

Analgésico estupefaciente. As formulacdes de libertacdo imediata sdao a forma de eleicdo para iniciar o
tratamento para controlo da dor e/ou para o controlo da dor irruptiva; tém inicio de acdo em 30 minutos com

pico plasmatico em 1 hora e duracao da acdo de 4 horas. Em doses normais, os efeitos adversos mais comuns da
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morfina sdo: nauseas, vomitos, obstipacao esonoléncia. Os sinais de toxicidade e sobredosagem com morfina sao:
depressao respiratoria, sonoléncia com progressao para letargia ou coma, pupilas mioticas, rabdomiolise com
progressao para insuficiéncia renal, flacidez musculo-esquelética, bradicardia, hipotensao emorte (INFOMED ©).
Devem, por isso, ser implementadas as seguintes intervencoes: vigiar sinais e sintomas de efeitos
indesejaveis (considerando a sua frequéncia, vigiar transito intestinal, nauseas e sinais neuroldgicos, como
tonturas, cefaleias, sonoléncia, contracées musculares involuntarias); ensinar/instruir/ treinar o cliente/cuidador
acerca da indicacao do farmaco para o controlo de sintomas apresentados (considerando o conhecimento
empirico acerca de crencas culturais e mitos relacionados com a morfina); ensinar regime medicamentoso;
resposta a medicacao; sobre efeitos secundarios da medicacao; sobre ajusteda medicacdo de acordo com os
resultados da vigilancia; sobre autogestao do regime medicamentoso através de informoterapia; vigiar sinais e
sintomas de depressao respiratoria e sedacdo (monitorizar frequéncia respiratoria; vigiar estado de consciéncia;
vigiar reacao pupilar; vigiar sinais de toxicidade e sobredosagem). Particularmente no que diz respeito a solucao
oral, deve informar-se doente e cuidadora do sabor amargo, que pode ser desagradavel, podendo ser aconselhado
a toma concomitante com alguma substancia do seu agrado pessoal. Deve ainda informar-se sobre a indicacdo

de as gotas serem preparadas e administradas na cavidade oral em colher de pequena capacidade.

Lorazepam 1mg até 2x/dia - SOS Se Ansiedade/Insdnia

Benzodiazepina com efeito ansiolitico e sedativo, utilizado no controlo sintomatico de curto prazo da ansiedade
e perturbacdes do sono causadas pela ansiedade em que a ansiedade é grave, debilitante ou sujeita o
individuo a aflicao inaceitavel. Apesar da forma farmacéutica “comprimido” e da via de administracao “oral”,
a sua utilizacao off-label permite a sua administracao sublingual, desde que a mucosa oral esteja hidratada,
aspeto relativamente ao qual, doente e cuidadora devem ser informados, instruidos e treinados.

A prescricao off-label € um dos principais desafios da prescricdo em cuidados paliativos (Peralta, 2022) sendo o
seu uso permitido, desde que seja feita a devida diligéncia e haja conformidade com as diretrizes de
melhores praticas estabelecidas, baseado em evidéncia e em recomendacdes soélidas e sempre que o

seu beneficio seja superior a qualquer risco (Wernli et al., 2022). Segundo a Ordem dos Farmacéuticos, “a
prescricao off-label corresponde a prescricio médica de um medicamento em condicoes diferentes das
preconizadas no Resumo das Caracteristicas do Medicamento (RCM), aprovado pelas entidades reguladoras do
medicamento (Infarmed ou Agéncia Europeia de Medicamentos, no caso de Portugal). Essas condicdes
diferentes das autorizadas podem dizer respeito a indicacdo terapéutica, faixa etaria, dose/posologia, forma
farmacéutica e/ou via de administracdo”. Acrescenta que, “embora a prescricao off-label possa ocorrer em
qualquer especialidade médica, é mais comum em areas da medicina em que € menos provavel que a
populacdo de doentes seja incluida em ensaios clinicos (p. ex., doentes pediatricos, gravidas, doentes
psiquiatricos, cardiacos, oncologicos, com doencas raras) e desde que verificados determinados requisitos, nao
constitui uma violacdo das boas praticas médicas. A este respeito, a Ordem dos Enfermeiros refere que “os
enfermeiros tém o dever de obter toda a informacdo que considerarem necessaria, para que, no momentoda
administracdo de um determinado farmaco o realizem com seguranca, providenciando um cuidado seguro (...)
Toda a intervencao interdependente carece de analise e validacdo da prescricao pelo enfermeiro, pelo que a
administracao de qualquer farmaco deve ser feitasegundo as leges artis, onde se inclui a vigilancia de sinais
e sintomas que possam advir. A tomada de decisdo pela administracado de farmacos baseia-se
obrigatoriamente em conhecimentos cientificos, devidamente consolidados pela experiéncia do exercicio

pratico”(Ordem dos Enfermeiros, 2017).
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Haloperidol solucao oral - 10 gotas, de 2/2h, até 6x/dia - SOS Se

Nauseas/Vémitos/Agitacdo/lnquietacédo

Esta indicado no tratamento da agitacdo psicomotora aguda. Também tem efeitos periféricos no relaxamento do
musculo do esfincter gastrico, pelo que tem sido extensamente usado em cuidados paliativos para o controlo das
nauseas e vomitos, sintomas com probabilidade de ocorréncia no caso. O haloperidol tem sido usado
isoladamente ou em combinacao com outros antieméticos por via oral, SC, EV ou IM. Parece relevante referir que
“Na seleccao dos antieméticos deve-se ter em conta a sua causa provavel, os receptores envolvidos no
mecanismo das nauseas e vomitos e o mecanismo de accao dos antieméticos. No entanto, esta abordagem tem
algumas limitacdes porque nas doencas avancadas as causas sdao muitas vezes inidentificaveis ou sao
multifactoriais” (Gongalves, 2021). O haloperidol tem sido associado a sindrome neurolética maligna (embora
rara): uma resposta idiossincratica rara caracterizada por hipertermia, rigidez muscular generalizada,
instabilidade autonomica, consciéncia alterada. A hipertermia é muitas vezes um sinal precoce desta sindrome. A
forma farmacéutica prescrita no caso, pressupde a sua preparacao e administracdo por meio da utilizacdo de

colher de pequena capacidade, aspeto relativamente ao qual deve ser prestada informacao, instrucao e treino.

Citrato de sédio / Laurilsulfoacetato de sddio - 2 bisnagas - SOS Se Obstipacao

Prescrito em SOS no caso da ocorréncia de obstipacdo, por ser um laxante de contato que tem efeitos ao evacuar
o reto e o colon através de um processo de peptizacdo das matérias fecais provocando um amolecimento das
fezes e proporcionando uma defecacao suave sem afetar a mucosa e sem causar quaisquer reacoes locais ou
sistémicas. O efeito pretendido ocorre em 5 a 20 minutos. A forma de aplicacao deve ser devidamente informada
e instruida: deve retirar-se a tampa/quebrar o selo da canula da bisnaga; comprimir ligeiramente a bisnaga até
surgir uma pequena porcao do produto que pode ser utilizada para lubrificacdo da canula, que deve ser aplicada

e introduzida no reto; comprimir a bisnaga; e retirar a canula, mantendo a bisnaga comprimida.

Paracetamol 1g 8/8h - SOS Se febre

Indicado pelo seu efeito antipirético, pela possibilidade de ocorréncia de febre na progressao da doenca e na
transicdo para situacdo de Ultimos dias/horas de vida (SUDHV). Para utilizacdo da sua formulacao oral, &
necessario assegurar vigilancia da degluticao. No caso de auséncia de via oral (p.e., por disfagia e/ou vomitos), a
alternativa podera ser a sua formulacao retal, sob a forma de supositorio. Neste caso, deve prestar-se

informacdo e instrucao acerca da formacorreta de aplicacao.

1.4. Procedimentos de diagnostico e terapéutica médica

1.4.1. Aspetos a considerar relativamente aos procedimentos de diagnéstico eterapéutica

médica.

Este configura-se como um dominio de atencdo pela necessidade de antecipacao da eventual limitacao ou
contraindicacdo da via oral para administracdo de terapéutica, p.e., por disfagia, vomitos ou consciéncia
comprometida e na antecipacdo da transicdo para uma situacdo de ultimos dias/horas de vida em que fosse

necessario controlo sintomatico através de medidas farmacoldgicas. A via subcutanea é uma alternativa
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minimamente invasiva comparativamente a via endovenosa e menos dolorosa que a via intramuscular (Wernli et
al., 2022).

No caso, a via subcutanea nao foi considerada alternativa viavel pela caquexia evidente. No hemicorpo superior a
caquexia e a distensao abdominal impossibilitavam a colocacdao de um cateter subcutaneo, e no hemicorpo
inferior, a colocacdo de cateter subcutaneo estava contraindicada pela existéncia de edema dos membros
inferiores.

Assim, foram instituidas intervencdes e atividades que permitiriam a antecipacdo de situacdes de agudizacao
e medidas para o seu controlo. Dessas, destaco a informacao, instrucao e treinoda cuidadora relativamente a
administracdo de medicacdo prescrita na forma farmacéutica “solucao oral”, especificamente a medicacao
prescrita em SOS para o controlo de sintomas irruptivos. No diagnéstico “degluticao comprometida”, a medicacao
em questdao e nas doses prescritas (morfina e haloperidol), pode ser administrada na cavidade oral sendo
absorvida a esse nivel.

Na antecipacao de situacdes de agudizacao e de sintomas de elevada intensidade e com impacto no bem-estar
e conforto do doente e que podiam exigir outros farmacos e outras vias de administracdo, nomeadamente
através de perfusao continua, foram implementadas ativamente intervencdes no ambito de consultoria com
peritos para avaliacdo da eventualpossibilidade de utilizacdo de cateter venoso central subcutaneo previamente
implantado (de notar que estas intervencdes foram implementadas com carater antecipatério e em contexto da
dinamizacao do trabalho interdisciplinar; de acordo com a evolucao do doente, nao houve a necessidade efetiva

de utilizacao dessa via).
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1.5. Dominios

Inicio Dominios
14-02-2023 10:00Consciéncia
14-02-2023 10:00Apetite

14-02-2023 10:00Dor

14-02-2023 10:00Degluticao
14-02-2023 10:00Digestao

14-02-2023 10:00Eliminacao intestinal
14-02-2023 10:00Mucosas

14-02-2023 10:00Volume de liquidos
14-02-2023 10:00Sono

14-02-2023 10:00Autoconceito
14-02-2023 10:00Emocao

14-02-2023 10:00Virar-se

14-02-2023 10:00Transferir-se
14-02-2023 10:00Sentar-se

14-02-2023 10:00Cuidar da higiene pessoal
14-02-2023 10:00Vestir-se ou despir-se
14-02-2023 10:00Alimentar-se
14-02-2023 10:00Preparacao da familia para integrar um familiar
dependente no autocuidado
14-02-2023 10:00Memoria

Fim

27-02-2023

27-02-2023
24-02-2023
27-02-2023
27-02-2023
27-02-2023
27-02-2023
27-02-2023
27-02-2023
27-02-2023
27-02-2023

27-02-2023

10:00

10:00
10:00
10:00
10:00
10:00
10:00
10:00
10:00
10:00
10:00

10:00
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1.5.1. Os dominios selecionados; sua relacao com o quadro teérico

Os dominios selecionados reportam-se ao caso clinico em analise, referentes a dados colhidos através da
observacao, entrevista clinica e relacdo terapéutica estabelecida com os clientes, pessoa doente,
cuidadora e familia. Os diagnosticos identificados tém por base os dados/sintomas, os
clientes e a expetavel transicdo para situacdo de ultimos dias de vida. Foram também tomados em
consideracao os valores, expetativas e necessidades dos envolvidos, doente e familiares. Os dominios tém
relacdo concetual e tedrica com os cuidados paliativos e também tém por base a aquisicio e
desenvolvimento de competéncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirlrgica na
area de enfermagem a pessoaem situacdo paliativa (Regulamento n.° 429/2018, Diario da Republica: Il Série,
n.° 135). Assim, apresenta-se de seguida analise e reflexdao dos referidos dominios de forma a fundamentar

o processo de tomada de decisao.

A consciéncia nao se apresentava comprometida na primeira sessao, no entanto, foi considerado dominio de
atencao, tendo em conta a trajetoria da doenca e a esperada transicao para situacdo de uUltimos dias/horas de
vida (SUDHV). Consciéncia, para o Internacional Council of Nurses (ICN), é “resposta mental a impressoes
resultantes de uma combinacdo dos sentidos; mantendo a mente alerta e sensivel ao ambiente exterior” (ICN,
2019).

O apetite, para o ICN é “sensacao de desejo de satisfazer as necessidades organicas emnutrientes ou de um tipo
particular de alimentos” (ICN, 2019). Apetite comprometido é um sintoma prevalente e preditivo de sobrevida
curta em doentes com diagnostico oncologico e pode estar associado a outros sintomas, como por exemplo, a
saciedade precoce e ageusia e anosmia, mas o cancro é o maior fator para a perda de apetite (Ehret & Jatoi,
2021). Os mecanismos propostos para a explicacao da anorexia induzida pelo cancro sao os efeitos locais do
tumor, a disgeusia, disfuncdo hipotalamica, alteracdées nos mecanismos da saciedade e aversdo a comida
(Gongalves et al., 2010). O compromisso do apetite pode ser abordado e paliado com recurso a farmacos e
estratégias nutricionais, mas esta € uma discussao que deve ser tida entre doente, familia e profissionais de
saude especialmente se a melhoria do apetite se perspetiva pouco significativa. Nestes casos, as discussoes
devem abordar aconselhamento dietético com foco em refeices de pequena quantidade e no conforto e
preferéncias do doente e ainda com foco no tempo significativo gasto com familiares (Ehret & Jatoi, 2021). No
caso em analise, o significado dado pelo doente ao apetite e a alimentacado era facilitador desta abordagem,
acrescendo o fato de o apetite conservado nao se traduzir em ganhos para o mesmo, considerando a
fase avancada da doenca (e a condicao de distensdao abdominal que, por motivos anatomofisiologicos poderia
comprometer a digestao de refeicoes em maiores quantidades e eventualmente provocar outros sintomas
desconfortaveis como nauseas e vémitos). Desta forma, o apetite comprometido ndo era um sintoma a ser
corrigido, mas antes diagnostico identificado para, através das intervencdes adequadas, promover a adaptacao
do doente e familiares cuidadores ao mesmo, uma vez que em fases avancadas de doenca, a anorexia pode ser
protetora porque pode ja nao haver capacidade fisioldgica para a ingestao alimentar; “o doente nao esta a
morrer a fome, nem a suspensao da nutricdo vai apressar a morte. Assim, o doente nao vai morrer porque nao se
esta a alimentar, mas sim nao se alimenta porque esta a morrer (dada a sua doenca irreversivel)” (Fernandes et
al., 2017, p. 104).
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A dor é definida pela International Association for the Study of Pain (IASP) como “uma experiéncia sensorial e
emocional desagradavel associada ou semelhante a uma lesdo tecidual real ou potencial”. A dor pode ser
causa e consequéncia de descontrolo de outros sintomas fisicos, psicoemocionais e espirituais se
considerarmos a necessaria e inerente abordagem multimodal e multidimensional. O conceito de “dor total”,
introduzido no contexto dos cuidados paliativos por Cicely Saunders, “permite a compreensao de que a dor é
maior que as sensacdes fisicas, e sua compreensao pode ser a chave para prover acesso a outras dimensoes
implicadas com o sofrimento, demandando mdltiplas intervencées, para o seu controlo e um cuidado
implicado com a integralidade da pessoa, provendo dignidade e conforto até os ultimos dias de sua vida”
(Castro et al., 2021, p. 3). No caso, a dor caraterizava-se por ser sobretudo mais exacerbada com a

mobilizacao e relacionava-se com a percecao do proprio das suas perdas(maior dependéncia).

A dor é um dos sintomas mais prevalentes nas doencas oncologicas. A sua prevaléncia varia ao longo do decurso
da doenca, “de 39% em doentes em tratamento curativo até 66-80% nas fases avancadas ou terminais” (Jara et
al., 2017, p. 97). Em oncologia, a dor pode ser explicada pelo envolvimento tumoral e consequente compressao
nervosa e também pela eventual presenca de metastases e em alguns tipos de cancros apresentam ainda
associacao a elevadas taxas de prevaléncia de dor neuropatica. Ainda no que diz respeito a dor associada a
doenca oncologica, torna-se imperioso abordar a questdo da dor irruptiva que pode ser “definida como uma
exacerbacao transitoria da dor que ocorre quer espontaneamente quer desencadeada por um fator especifico
(previsivel ou imprevisivel), apesar do relativamente estavel e adequado controlo da dor basal” (Santos, et al.,
2015, p. 10). A dor irruptiva esta presente em 40-80% dos doentes oncoldgicos, embora a prevaléncia seja
variavel de acordo com os estudos efetuados. E mais prevalente nos doentes com doenca avancada e nos
doentes com um performance status de Karnofsky baixo. A localizacao do tumor parece influenciar a
prevaléncia da dor irruptiva, sendo que alguns estudos referem uma prevaléncia mais elevada nos doentes com

cancro da cabeca e pescoco, gastrointestinal e pulmao (Santos, et al., 2015, p. 10).

A importancia do controlo da dor foi referida pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS) na sua primeira definicao
de cuidados paliativos, em 1990. Para o controlo da dor, é imperioso reconhecer, avaliar e saber tratar
adequadamente. A avaliacdo da dor pressupde uma abordagem interdisciplinar dado a sua
multidimensionalidade e subjetividade. Os enfermeiros devem basear a avaliacao nos seguintes aspetos: “Colher
dados sobre a histdria de dor considerando os seguintes parametros: Exame fisico; Descricao das caracteristicas
da dor: Localizacao / Qualidade / Intensidade / Duracao / Frequéncia; Formas de comunicar a dor / expressoes
de dor; Fatores de alivio e de agravamento; Estratégias de coping; Implicacbes dador nas atividades de vida;
Conhecimento / entendimento acerca da doenca; Impacto emocional, socioecondémico e espiritual da dor;
Sintomas associados; Descricdo do uso e efeito das medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas; Escolher os
instrumentos de avaliacdo de dor atendendo a: tipo de dor, idade, situacdo clinica, propriedades
psicométricas, critérios de interpretacdo, escala de quantificacdo comparavel, facilidade de aplicacao;
experiéncia de utilizacdo em outros locais; Avaliar a intensidade da dor privilegiando instrumentos de
autoavaliacao; Assegurar a compreensdo das escalas de autorrelato pela pessoa / cuidador principal / familia,
apos ensino” (Ordem dos Enfermeiros, 2008). Para a efetiva abordagem da dor, a documentacédo é fundamental
e condicao essencial como enunciado nos padroes de qualidade dos cuidados. Os registos devem incluir:
informacdo da histéria de dor; caracterizacdo e avaliacdo da intensidade da dor; as intervencoes
farmacologicas e nao farmacologicas, os seus efeitos, bem como as mudancas do plano terapéutico;
intervencoes de educacao ao doente e prestador de cuidados para melhorar o conhecimento e capacidade de

autogestao da analgesia.
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No que diz respeito a abordagem farmacolédgica da dor, esta recomendado o uso da escada analgésica da OMS.
“Cerca de 75 a 85% das situacdes sao controladas seguindo esta orientacdo” (Saavedra, 2017, p. 28). As
indicacOes gerais sao: iniciar com doses baixas eformulacdes de libertacao imediata e titular; prescrever dose de
resgate ("SOS"); reavaliar regularmente até controlo da dor; usar formulacdes de libertacdo prolongada,
quando controlo de dor; usar adjuvantes adequados ao plano individual, pelas suas propriedades
analgésicas, além das suas indicacdes primarias (Saavedra, 2017). O tratamento da dor deve ser
individualizado, pelo relogio (horario regular e nao apenas doses em SOS), pela boca (privilegiar a via oral
sempre que possivel), pela escada (seguir a escada analgésica da dor) e ter sempre atencdo aos detalhes
(abordar outros problemas fisicos, psicoldgicos, espirituais e sociais), evitar atraso no inicio do tratamento e
prescrever doses de resgate para a dor irruptiva (OMS, 2018). Pode ser frequente que doentes com dor
possam necessitar de duas a trés doses de resgate em 24 horas e considerar assim que a dor esta controlada.
As doses de resgate devem estar prescritas de inicio pela frequente ocorréncia de dor irruptiva num quadro de
dor crénica instalada. O limite de trés doses de resgate pode ser maior em situacdes especificas, mas ndo devera
ser superior a cinco. O proposito da definicdo deste nUmero de doses de resgate como “limite normal”
permite a reavaliacdo e o reajuste da terapéutica de base. O nimero de dosesde resgate necessarios deve ser
sempre registado e o doente e os familiares devem ser instruidos acerca desta necessidade, contribuindo para
a capacidade e eficacia de (auto)gestdo do regime medicamentoso (Pereira, 2016). O tratamento
farmacologico da dor irruptiva pode ser feito através de formulacdes orais de morfina de libertacdo imediata.
“E essencial que os enfermeiros saibam realizar uma avaliacio adequada da dor irruptiva, saibam ensinar o
doentea gerir o esquema terapéutico e saibam reavaliar. Os objetivos da reavaliacdo sdo determinar a eficacia e
tolerabilidade do tratamento da dor irruptiva e se houve ou nao alguma alteracao da sua natureza. Uma
reavaliacao inadequada pode levar a continuacdo de um tratamento ineficaz e/ou inapropriado” (Santos, et al.
2015).

As intervencdes ndo farmacoldgicas para o controlo da dor sao aplicacdo de métodos ou técnicas para
prevencao e/ou tratamento da dor que nao envolvem a administracdo de farmacos (Ordem dos Enfermeiros,
2008). “Constituem-se um importante recurso no controlo da dor em Cuidados Paliativos, sendo recomendada,
como boa pratica, que o enfermeiro implemente intervencdes nao farmacologicas em complementaridade com a
terapéutica farmacologica” (Vicente et al., 2022). As vantagens, segundo Vicente et al. (2022) sdao o seu baixo
custo e reduzidos efeitos secundarios e “a possivel modificacdo do significado da dor,sendo que com a sua
utilizacdo, obtém-se uma reestruturacdo cognitiva, direcionada as cognicdes, expectativas, avaliacbes e
construcdes que estao presentes na vivéncia da dor, transformando as cognicdes responsaveis pelas reacoes de
ansiedade, medo e depressao”. “As intervencdes ndao farmacologicas podem ser categorizadas como cognitivos-
comportamentais, fisicas e de suporte emocional com objetivos especificos direcionados para cada area de
atuacdo” e quando “implementadas por enfermeiros no ambito do controlo da dor em cuidados paliativos, sao
cruciais no ambito da promocao do conforto, alivio do sofrimento e maximizacao da qualidade de vida da pessoa
em situacao paliativa” (Vicente et al., 2022). Junior et al. (2017) referem que “as condutas mais identificadas
foram a administracdo de analgésicos, especialmente os opidides, assim como cuidados quanto a posologia,
indicacoes, cumprimento de horarios, especialmente no domicilio do paciente e orientacdes a equipe de
enfermagem. No mesmo estudo, foram também citadas outras condutas como aplicacdo de calor, mudancas de
decUbito e estimulo a deambulacdo; além de atencao, carinho, cuidados individualizados, medidas de conforto
e proximidade com o paciente. Além disso, ressalta-se a importancia do trabalho da equipe multidisciplinar
favorecendo uma assisténcia integral ao paciente, assim como acbes educativas junto a essa equipe e

integracao da familia no cuidado ao paciente oncoldgico. Destaca-se a importancia da busca por uma relacao
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dialdgica, que busque e saiba ouvir o paciente e sua familia, reforcada pelo vinculo e pela confianca entre o

profissional e o paciente/familia” (Junior et al., 2017, p. 264).

De acordo com os dados relativos a avaliacdo da dor nesta concecao de cuidados (localizacdo, intensidade e
caraterizacdo - maioritariamente associada as mobilizacoes e transferéncias), asintervencoes nao
farmacoldgicas implementadas relacionaram-se sobretudo com suporte emocional, informacdo sobre
posicionamento e sobre a medicacdo prescrita, uma vez que o doente apresentava alguma reniténcia a
administracao de morfina em solucao oral. Mostrou-se ser eficaz a informacao prestada relativamente ao
farmaco e a formulacdo, explicando que esta seria mais favoravel considerando a concomitancia de
degluticdo comprometida e, relativamente ao farmaco, a desmistificacdo de conceitos e crencas relativas a
morfina. Sendo que a dor era mais intensa aquando da mobilizacao e transferéncia e que o doente atribuia a
estas grande significado uma vez que era sua preferéncia sentar-se, cuidar da higiene pessoal e alimentar-se na
cozinha, foi fundamental a sua compreensdo, através da informacdo e da negociacdo de cuidados, da
importancia do controlo da dor previamente a estas mobilizacdes. Assim como, eram de importancia para a
sua cuidadora, uma vez que era ela quem prestavaestes cuidados. Acrescia a estes factos, a preocupacao que
o doente tinha com a esposa, sua cuidadora, e com o eventual esforco que a mesma fazia e a preocupacao desta
em fazé-lo sem provocar mais dor e sem aumentar o sofrimento relacionado com esta dependéncia. A
comunicacao, a presenca, a escuta e o toque, e também a capacitacao do proprio e dacuidadora quanto a sua
avaliacao e necessidade de controlo (avaliar e valorizar presenca de dore antecipar situacoes que a pudessem
provocar, como por exemplo, as transferéncias), o posicionamento, o controlo de outros sintomas e a promocao

da adaptacao a dependéncia fisica foram intervencées implementadas para o controlo da dor.

0 dominio degluticdo foi selecionado pelos dados diagnosticos de degluticao comprometida. O International
Council of Nurses (ICN, 2019) define “deglutir: comer ou beber: passagem dos liquidos e dos alimentos
fragmentados, pelo movimento da lingua e dos musculos, da boca para o estomago através da orofaringe e
esofago”. A degluticdo comprometida (disfagia) pode ser definida “como a dificuldade de iniciar a degluticdo ou
a sensacao de que alimentos solidos e/ou liquidos estao retidos na transicdo da boca para o estdmago (...) € a
percecdao de que ha impossibilidade de passagem normal do material deglutido” (World Gastroenterology
Organisation [WGO], 2014, p.3). Clinicamente manifesta-se por emagrecimento, desnutricao, desidratacao,
aspiracao e em alguns casos podera levar a morte (Cioatto & Zanella, 2015). Em cuidados paliativos a sua
prevaléncia é variavel. A abordagem da disfagia implica saber identificar e avaliar os seus sinais e as
intervencoes apropriadas sao: otimizar o ambiente da refeicao (calmo e tranquilo); alimentar apenas quando o
doente esta vigil e interessado na comida; posicionamento promotor da degluticao e preventivo da aspiracdo
(sentado); adequar o volume a vontade, preferéncia e condicdo do doente; ajustar a consisténcia para dieta
mole e/ou pastosa e himida, e utilizar espessantes se necessario (Leal & Carvalho, 2010; Smith et al., 2015;
Fernandes, Ramos & Monteiro, 2017). O diagndstico “degluticao comprometida” foi identificado e abordado
através de intervencdes promotoras da adaptacdo do proprio e dos familiares cuidadores ao mesmo, nao sendo
passivel de corrigir devido a trajetéria da doenca, mas cujas complicacdes sao preveniveis considerando o risco
de aspiracdo e complexificacao da situacdo clinica/sintomatica. A gestao do regime medicamentoso também foi
efetuada considerando este diagnostico com ajuste adequado a fase da doenca das formulacdes da terapéutica

prescrita e da informacao, instrucao e treino respetivos.

0 dominio digestao foi selecionado tendo em consideracdo a abordagem antecipatéria inerente ao processo de

cuidados e as competéncias especificas do enfermeiro especialista. A doenca de que o doente era portador e a

e4nursing - ESEP p. 15



CASO 1 - Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos

condicdo da distensdo abdominal podiam ser precipitantes de nausea e vomitos, pelo que este dominio foi
selecionado como dominio de atencdo com eventual impacto no bem-estar do doente, da cuidadora e da
familia. Nauseas e vomitos sao sintomas comuns e prevalentes em cuidados paliativos, podendo ser de 70% em
doencas oncoldgicas e sdo angustiantes, incomodos, dificeis de abordar e com impacto na qualidade de vida das
pessoas (Querido & Bernardo, 2010; Garcia, et al., 2018).

Do mesmo modo, o dominio da eliminagao intestinal foi selecionado para se manter como dominio de atencéao
na concecdo de cuidados pela probabilidade de ocorréncia de alteracdes, nomeadamente obstipacdo. A
obstipacao pode ser definida como “processo do sistema gastrointestinal comprometido: diminuicao na
frequéncia da defecacao acompanhada por dificuldade ou passagem incompleta das fezes; passagem de fezes
excessivamente duras esecas” (ICN, 2019). E também um sintoma impactante na qualidade de vida e muito
frequente em doentes com diagnostico oncoldgico, com maior incidéncia com tratamento com opidides. O risco
de obstipacdo explica-se por fatores organicos (farmacos, transtornos metabdlicos, alteracdes neuroldgicas,
anomalias estruturais como massas tumorais e fibrose pos-radiacdo), funcionais (relacionados com anorexia,
diminuicdo de ingestao de liquidos), relacionados com o ambiente (privacidade) e com a dependéncia
(Goncalves, 2019). A incidéncia da obstipacdo em doentes com diagndstico oncoldégico aumenta com o
tratamento com opidides e é muitas vezes “subavaliada e subtratada pelos profissionais de salude, deixando os
doentes sem tratamento adequado e eficaz, acarretando mal-estar e sofrimento desnecessarios” (Dias et al.,
2017, p. 34). O enfermeiro deve ter intervencao na prevencao e tratamento da obstipacdao, comecando pela
compreensao da sua etiologia e avaliacado: “recolher uma histéria clinica completa do doente, que inclui: (1)
nivel de atividade diaria, incluindo a participacdo em exercicios regulares, (2) preferéncias e desajustes
alimentares, (3) quantidade de fibra e ingestdao de liquidos, (4) capacidade para mastigar e engolir, (5)
medicamentos atuais, incluindo medicamentos de venda livre, (6) problemas médicos subjacentes e (7)
mudancas recentes nas caracteristicas das fezes e habitos intestinais, por exemplo, dor na evacuacao, alteracao
no padrao ou tamanho das fezes, diarreia alternada com obstipacdo acompanhada de dor abdominal ou
desconforto, aparecimento de sangue vivo ou fezes escuras. A avaliacao requer paralelamente um exame
fisico que inclui a cavidade oral, regido abdominal e anorretal” (Dias et al., 2017, p. 34). Assim,o0 enfermeiro
deve implementar intervencdes de avaliacao para que possa diagnosticar quando presente e atuar

antecipadamente, quer causada pela doenca quer causada por farmacos, nomeadamente os opioides.

O dominio mucosas foi selecionado e identificado o diagnostico membrana mucosa oral comprometida, pelos
dados recolhidos. A xerostomia, juntamente com a mucosite e a candidiase, sao os problemas orais mais
prevalentes nos doentes em cuidados paliativos (Juncan & Saunders, 2015). Para o controlo de um
problema oral, € necessaria a avaliacdo adequada, o tratamento da causa e o tratamento ativo do problema
oral e ainda o tratamento sintomatico em abordagem interdisciplinar (Fradique, 2016). O doente do caso
em analise, verbalizava “sensacdo de boca seca” e mostrava desconforto. As intervencdes para o controlo do
sintoma foram fundamentais para o conforto do mesmo. Realco, para além das intervencdes descritas nesta
concecao de cuidados, o cuidado levado a cabo numa intervencao implementada aquando de uma
conversa entre o doente e a equipa, na qual foi identificada dificuldade na comunicacao e desconforto
causado pela secura da mucosa, tendo providenciado a humidificacao da mucosa. O agrado do doente foi
prontamente demonstrado e foi promovido o conforto através desta intervencdo. Os cuidados a boca sdo um
dos indicadores de qualidade de um servico de cuidados paliativos (Capelas, 2018) e “cuidar da boca das
pessoas doentes, & uma intervencdo basica dos Enfermeiros, cabendo-lhes liderar os aspetos relacionados

com a prestacao destes cuidados, seja de forma direta pela prestacao de cuidados a boca, ou de formaindireta,
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através do ensino realizado as pessoas doentes e familias, ou na promocao do autocuidado” (Serrano, 2009, p.
15). A higiene oral pode ter um impacto positivo no conforto, controlo da dor, comunicacdo, nutricao,
prevencao de infecdes (Fradique, 2016), autoestima, imagem corporal e administracdo de terapéutica por
via oral quando esta ainda esta patente (Gomes, 2017). Além desta intervencdo, o enfermeiro deve também
informar e capacitar, através de instrucao e treino, os familiares para que o facam sendo que estes
cuidados sdao também referidos como estratégias alternativas aos cuidados da provisdo de alimentacdo por

parte dos familiares (Smith et al., 2015; Barrado-Martin et al., 2021).

O dominio volume de liquidos foi identificado decorrente da identificacdo de dados que permitiram a
identificacdo do diagndstico edema. Foi identificado como dominio de atencdo considerando o eventual
desconforto fisico que o edema poderia causar ao doente, assim comoser fator precipitante do descontrolo de

sintomas.

No dominio do sistema regulador, foi identificado o diagnostico sono comprometido. O sono é influenciado pelas
vivéncias diurnas e interfere nas mesmas e nos processos vitais. Este processo pode estar alterado pelas
consequéncias patoldgicas e psicologicas de uma doenca grave e interferir com a atividade diurna doo doente
(Palma & Salazar, 2010). O sono comprometido carateriza a insonia que se traduz por “incapacidade cronica de
dormir ou de se manter a dormir a noite toda ou durante os periodos de sono planeados, apesar de estar
posicionado confortavelmente num ambiente agradavel; desperto; falta de sono; frequentemente
associada a fatores psicologicos ou fisicos como o stress emocional, ansiedade, dor, desconforto, tensao,
perturbacao da funcao cerebral e abuso de drogas” (ICN, 2019). A insdnia associada a uma doenca, deve ser
sistematicamente avaliada para a identificacdo defatores causais e eventualmente corrigiveis (Palma &
Salazar, 2010). “A insonia pode causar desconforto e acarretar um peso acrescido de sofrimento aos doentes e
familias em cuidados paliativos”, “uma revisdo sistematica mostrou que a prevaléncia de insonia é alta, com
pelo menos um em cada trés doentes afetados na maioria dos estudos” e “esta associada, tanto no seu risco
como no seu tratamento, a fatores fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, refletindo a sua verdadeira
natureza holistica” (Nzwalo et al., 2020, p. 957). Nzwalo et al. (2020) referem fatores associados ou preditores
de insénia em 13 estudos com doentes com diagnostico oncologico - os preditores foram sociodemograficos;
estado clinico-funcional, estadio da doenca, tipo especifico de tumor, uso de medicamentos especificos
(incluindo opioides); psicologico (ansiedade e depressao); e espiritual (sensacdo de bem-estar). Neste caso
clinico, o sono comprometido era influenciado pela ansiedade e pelas dimensdes psicoemocional e espiritual.
“A interacao entre esses sintomas [ansiedade] é complexo e provavelmente sinérgico” (Nzwaloet al., 2020, p.
963).

O autoconceito foi selecionado e identificado o diagndstico autoconceito comprometido pelo dado “revela
pensamentos sobre si (inclui aparéncia fisica) e/ou sobre o seu desempenho negativo” (o cliente ndo revela
sentimentos ou apresenta comportamentos de desvalorizacao pessoal; nao verbaliza auto negacao ou perda de
identificacao espacial/temporal de si mesmo; nao revela opiniao ou imagem mental negativa de si mesmo em
dissonancia com a realidade; e ndo desvaloriza as percecdes positivas referidas por outras pessoas). Os
pensamentos sobre o seu desempenho negativo relacionam-se com a crescente dependéncia, identificada como
uma perda, nao negada pelo préprio, mas com influéncia no seu bem-estar fisico, psicoemocional e espiritual.
Além do impacto no seu bem-estar fisico, pela incapacidade de autocuidado, e, consequentemente, no seu bem-
estar psicoemocional, esta perda impactava, pelos mesmos motivos, o seu bem-estar espiritual também pela

preocupacdo constante que demonstrava com a sua esposa por ser esta quem o substituia no autocuidado.
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Assim, autoconceito pode ser efetivamente considerado como elemento integrante do contexto psico-espiritual
e, de acordo com Kolcaba, o contexto psico-espiritual, a par dos contextos fisico, sociocultural e ambiental, sao
0s quatro contextos da experiéncia humana e, o conforto é um estado que pode ser influenciado através de
intervencoes de enfermagem e que pode ser definido pela satisfacao de necessidades de alivio, tranquilidade e
transcendéncia nos quatro contextos da experiéncia humana (Matos, 2012; Ramirez et al., 2016; Lourenco et al.,
2021).

Foi identificado o diagndstico luto antecipatorio também com relacdo a perda “dependéncia”. O luto
antecipatorio pode ser definido como um fendomeno que se inicia com a consciéncia e reconhecimento de perdas
passadas, presentes e futuras e engloba o processo de coping e reorganizacao psicossocial em resposta a perda
(Johnson et al., 2018). Estas perdas podem incluir, por exemplo, a perda funcional, a dependéncia, e também a
alteracao de papéis no seio familiar. Neste caso, a perda identificada como “dependéncia” era reconhecida e
ndao negada pelo proprio e, apesar de demonstrar preocupacdo e tristeza, ndo apresentava pensamentos
desestabilizadores sobre a mesma. O doente reconhecia e relacionava a dependéncia com a progressao da
doenca, da qual era conhecedor e estava consciencializado. Neste caso, pode considerar-se que as carateristicas
do estado funcional sdo influenciadoras da vivéncia do luto antecipatoério e este pode corresponder ao “estado
de acao de compromisso com o trabalho de luto antes que a morte ou a perda ocorra” tal como definido pela
North American Nursing Diagnosis Association International (NANDA) (Johnson et al., 2018, p.2; Mystakidou et
al., 2008).

A dependéncia e a sua avaliacdo determinam ainda as necessidades de cuidados no sentido dasua satisfacao
e promocao do bem-estar e conforto. O autocuidado relaciona-se com esta avaliacao e foi, por isso, identificado
este dominio. Também porque, ao serem os familiares cuidadores participantes na satisfacdo de necessidades
do familiar doente e dependente, também eles sdo a este nivel recetores de cuidados, sob a forma de
intervencoes de informacao, instrucao e treino, para que os possam prestar com a menor sobrecarga e
sofrimento familiar possivel. Estas intervencdes, a par de outras, permitem o estabelecimento de parcerias
terapéuticas e a antecipacao de situacdes potencialmente causadoras de stress, anglstia e ansiedade. As varias
dimensbées do autocuidado estavam comprometidas pela associacdo a um estado de caquexia e devido a
progressdo e trajetoria da doenca oncoldgica. A caquexia leva a deterioracdo funcional progressiva (Serna et al.,
2022) e nos Ultimos um a dois meses de vida da pessoa com doenca oncoldgica ocorre uma clara deterioracao

constitucional e funcional (Murray et al., 2005).

No dominio dos processos psicologicos emogdo, foi identificado o diagnostico ansiedade. A ansiedade é uma
emocao negativa, resposta a ameaca a seguranca e sentimento de angustia e pode ser frequente em pessoas
com doencas oncoldgicas (ICN, 2019; Brekel et al., 2020). Pode ser transitoria ou crénica e pode evoluir para se
tornar nao adaptativa (Bernardo, Leal, & Barbosa, 2010; Brekel et al., 2020). E transitoria quando “descrita
como um medo ou um sentimento desagradavel de desamparo e consequéncia normal e esperada das incertezas
da doenca e da aproximacao da morte” (Bernardo, Leal, & Barbosa, 2010, p. 304). “Ha umcrescente corpo de
evidéncias para a correlacdao entre ansiedade em pacientes com cancro e dor concomitante, nauseas,
problemas de sono, fadiga, dispneia e humor deprimido, com uma combinacao desses sintomas aumentando o
risco de ansiedade” (Brekel et al., 2020, p. 4). Estes sintomas foram reconhecidos como preditores da ansiedade
(ibidem). Neste caso clinico, a ansiedade tinha relacdo com a progressao da doenca e aproximacao da morte
(“esta € uma viagem que nunca fiz!”), com a dor, com a preocupacdo com a esposa € cCom O SOno

comprometido. A identificacdo da ansiedade pelo enfermeiro é de extrema relevancia pelas consequéncias e
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impacto que esta pode ter. Para a sua abordagem, estao descritas na literatura intervencdes como promover a
expressao emocional, promover o autocontrolo, presenca ativa, escuta, toque terapéutico, promover
relaxamento e controlar sintomas concomitantes. A comunicacao € referida como importante para auxiliar o
doente a mais e melhores revelacdes acerca da sua ansiedade. A sua identificacao e avaliacdao regular sao
cruciais porque a ansiedade pode aumentar o sofrimento fisico, psicossocial e espiritual (Zweers et al.,
2020).

Foi também identificado o diagnostico sofrimento. Osswald (2013), citando Eric Cassell, descreve sofrimento
como um mal-estar generalizado e uma vivéncia de ameaca que pode ter varias facetas, desde a dor, a
ansiedade, perda de afetos, autonomia em risco, perda de papel social, de expetativas e planos e de “sintomas
humilhantes (dependéncia para higiene ou alimentacdo, incontinéncia, uso de fraldas)” (Osswald, 2013, p.
43). Barbosa (2010, p. 569) define sofrimento “como um estado complexo (corporal, afetivo, cognitivo,
espiritual) negativo de mal-estar, caraterizado pela sensacao experimentada pela pessoa (como um todo)
de se sentir ameacada/destruida na integridade e/ou continuidade da sua existéncia, pelo sentimento de
impoténcia para fazer frente a essa ameaca e pelo esgotamento dos recursos pessoais e psicossociais que lhe
permitiram enfrenta-la”. E uma experiéncia de intensidade e duracéo consideraveis, indesejada, de um impacto
fisico ou afetivo negativo. E, assim, indissociavel da experiéncia pessoal e é dessa forma que deve ser avaliado,
sendo a pessoa a conferir-lhe o julgamento negativo em referéncia a sua propria vida, sendo a experiéncia
do préprio que indica algo de bom perdido que precisa ser lamentado, fazer-lhe o luto ou ser compensado. E
traducao de privacao do completo bem-estar humano (VanderWeele, 2019). A percecao de sofrimento pessoal
também é referida por Streeck (2020) que refere, citando Cherny, quatro areas de sofrimento: (1) dor e outros
sintomas fisicos, (2) fatores psicologicos (como ansiedade e insonia) e fatores que podem influenciar estes
(p.e., sintomas fisicos e sentimentos de desesperanca, falta de apoio percebida), (3) variaveis existenciais ou
espirituais (p.e., nao sentido da vida, ansiedade de morte, crencas religiosas) e (4) distress da familia e do
cuidador. Estas areas sdao passiveis de ser intervencionadas (Streeck, 2020). Barbosa (2010, p. 575) dizque
“os profissionais de salde e outras pessoas significativas do doente poderado ter um papel lenitivo do sofrimento”
ou a assistir o doente a reavaliar a ameaca, a si proprio enquanto pessoa e a reencontrar um significado. E com
base na relacdo humana, entre doente, familia e profissionais de salude, que se pode identificar o sofrimento,
através da escuta de narrativa de vida pelo doente ou pela familia proxima. Assim, o profissional deve expandir
a sua acao para além da técnica e como que aproveitando a partilha do doente, contribuir para o acompanhar e,
através destes atos, prevenir o aumento da incerteza e do desespero (Barbosa, 2010). Qualquer intervencao
especifica para além da relacao empatica e afetiva (Barbosa, 2010), deve serdevidamente informada (Martins et
al., 2022). Existem, por exemplo, abordagens com foco em necessidades espirituais, a terapia da dignidade e a
psicoterapia centrada no sentido e existencial (ibidem). Abordagens cognitivas podem ajudar a entender a
natureza e causa do sofrimento e a perda experienciada, e ajudar a reavaliar os proprios valores, desejos,
objetivos, emocdes e circunstancias, podendo ter como resultados a clarificacdo da perda e o respetivo e
adequado ajustamento. As abordagens de respostas de coping podem ser, por exemplo, de busca de
consolo nos outros, lembrando o que ainda é bom na vida, como lidar com sintomas e aliviar parte da angustia
(VanderWeele, 2019). O sofrimento relacionado com uma perda, pode nao ser eliminado e apenas aliviado e
respondido e, apesar de nao ser desejado e angustiante, pode contribuir para transformacdes de carater e
crescimento pessoal. Esta compreensao do sofrimento e a sua capacidade de evolucao, pode auxiliar o objetivo

do bem-estar humano (ibidem). Interpretar todo e qualquer sofrimento como um sinal para agir contra ele pode
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implicar a mensagem que o sofrimento deve ser evitado a todo o custo, que é completamente inaceitavel e que
ndo pode ser exibido por ninguém, o que pode levar a consequéncias problematicas e, a abordagem do
sofrimento, especialmente em cuidados paliativos, admitindo “que o sofrimento as vezes resiste ao seu alivio,
poderia abrir novas formas, embora mais modestas, de lidar com o sofrimento: suporta-lo, junto com o
doente” (Streeck, 2020). Aavaliacao individualizada e personalizada de cada caso, a identificacao de desejos
e necessidades de cuidados, a abordagem interdisciplinar a essas necessidades e a prontidao para a
reavaliacdo do plano de cuidados pode ser o necessario para atingir o objetivo da abordagem e alivio do
sofrimento (ibidem). Assim, e com respeito ao caso, este diagnostico foi identificado pela associacao a dor e
outros sintomas fisicos, a insonia e ansiedade, consciencializacdo da dependéncia, consciencializacdo da
proximidade com a morte e preocupacao com a esposa cuidadora e percecao do seu distress. Este sofrimento foi
apoiado através de intervencoes como assistir na ressignificacdo da sua condicdo, apoiando na adaptacao a
dependéncia e no suporte psicoemocional relativo a mesma, promover narrativa de vida, escutar de forma
empatica e compassiva, estar disponivel para ouvir e estar presente, apoiar as familiares cuidadoras, identificar

desejos e necessidades prdprias e apoiar na sua satisfacao.

Relativamente a cuidadora, foi identificado o diagnostico distress da cuidadora
(consubstanciado no relatorio através de dado na caraterizacdo dos clientes - cuidador eidentificado
como diagndstico no dominio “preparacdo da familia para integrar um familiar dependente no
autocuidado”). O distress pode ser definido como uma emocao negativa, tristeza e angustia (ICN, 2019). O
distress psicoldgico € um estado de saude mental negativo, multidimensional e como resultado de
fatores que impactam negativamente o quotidiano da pessoa (Sénica, 2021). E caraterizado por um
conjunto de sintomas fisicos e psicolégicos que podem apresentar-se como preocupacao, tensao,
infelicidade e pessimismo, sem necessariamente corresponder a depressao e/ou ansiedade. Tal como o
sofrimento do doente, o distress da cuidadora reveste-se de significado dependente da sua experiéncia
pessoalrelativamente ao seu sofrimento perante o sofrimento do familiar doente (ibidem). A formacomo o
cuidador pensa e vive o sofrimento do seu familiar doente e as tarefas do cuidar influenciam o seu
estado emocional, eventualmente o aparecimento de sintomas e sobrecargacom o cuidar (Mercadante et al.,
2022). A avaliacao de sintomas do cuidador pode fornecer uma base para a prestacao do seu suporte
adequado. Nao existindo uma pratica consolidada para esta avaliacao, literatura sugere a utilizacao da ESAS
(Edmonton Symptom Assessment System) de forma semelhante a sua utilizacdo aplicada ao doente
(ibidem). No caso, a cuidadora demonstrava sono comprometido, cansaco, ansiedade e preocupacao,
relacionados com a carga do cuidar para assistir o familiar doente e com o sofrimento vicario relativo ao mesmo.
Em contextos domiciliarios, dados como os referidos, devem ser identificados e estimulos a intervencdes
interdisciplinares de apoio e suporte ao cuidador, como foi o do caso em analise. Intervencdes de suporte
(Mercadante et al., 2022) informativo, emocional e logistico foram positivamente impactantes no distress da
cuidadora. Intervencoes de avaliacao da sobrecarga do cuidador podem também ter impacto para
providenciar intervencdes de suporte adequadas. A aplicacao da escala ZBI (Zarit Burden Interview) pode ser
exemplificativa deste aspeto apesar de em Portugal ter apenas validacdo semantica (OPCP [Observatorio
Portugués dos Cuidados Paliativos], 2020), no entanto, faz parte do sistema de informacao em uso na instituicao
a qual a equipa pertence e é através da mesma que se procede a avaliacdo do stress do cuidador. De acordo
com a literatura, as intervencdes que tém maior efeito positivo na diminuicdo do nivel de sobrecarga de
cuidadores de pessoas dependentes, no domicilio, sdo essencialmente: intervencdes de apoio (que permitem

descanso/pausa no cuidar da pessoa dependente); intervencoes psicoeducativas (treino de habilidades e
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capacidades, de programas de grupos de apoio, de promocéo de estratégias de coping eficazes, de programas de
educacao no planeamento dos cuidados); e intervencoes multi-componentes (intervencées que abrangem
diversos dominios, estruturadas e que vao de encontro as necessidades demonstradas pelos cuidadores
familiares) (Melo et al., 2014).

No que diz respeito a familia, a identificacdo do dominio Processo familiar - Preparacdao da familia para
integrar um familiar dependente no autocuidado relaciona-se com o enquadramento concetual dos
cuidados paliativos como uma abordagem centrada nas necessidades das pessoas, doente e familia,
constituindo-se como a unidade de cuidado (WHO, 2020; Radbruch et al., 2020). A familia presta cuidados a
pessoa doente, fornece informacao valiosa acerca do seu familiar, e a colaboracao entre profissionais e
cuidadores familiares é fundamental para cuidados paliativos de qualidade, devendo todas as partes
interessadas, doentes, cuidadores, familiares e profissionais de salde, ser considerados parceiros
complementares (Vermorgen et al., 2020). A integracdo da familia no processo e cuidados no pressuposto da
colaboracao e parceria com os profissionais de saude, pode ser promovida logo de inicio pelo acolhimento dos
clientes e o estabelecimento de uma relacao de proximidade o mais precocemente possivel (Rgen et al., 2019).
Neste caso em particular, o acolhimento e o estabelecimento da relacao foram feitos em equipa interdisciplinar
e em contatos anteriores as sessoes apresentadas, tal como descrito no cenario inicial. A abordagem
interdisciplinar permite abordar varios dominios do cuidado ao doente e familia (fisico, social, psicoldgico e
espiritual) e é absolutamente imprescindivel sobretudo quando o local preferencial de cuidados € o domicilio
(Kuruvilla et al., 2018; Dhollander et al., 2020; Kern et al., 2020; Luymes et al., 2021).

A avaliacdo das necessidades permite e promove a integracdo da familia no processo de cuidados
paliativos. Existem escalas com esse objetivo, como é o exemplo da CSNAT (Carer Support Needs
Assessment Tool), no entanto, ndo validada para a populacado portuguesa. Neste caso clinico, a avaliacao das
necessidades foi efetuada através de entrevista clinica e de forma sistematica para se poder corresponder tanto
quanto possivel as necessidades dos familiares cuidadores. Neste caso em concreto, da avaliacdo das
necessidades da familiar cuidadora, resultaram intervencdes de informacao, instrucao e treino relativamente ao
autocuidado (nomeadamente virar-se, transferir-se, sentar-se, cuidar da higiene pessoal, vestir-se ou despir- se,
alimentar-se, autogestao do regime medicamentoso, compreendendo apoio na gestdao do ambiente fisico,
adequacao do regime dietético, gestao de sintomas previamente as mobilizacdes e adequacado, doses,
posologia, vias de administracao, efeitos secundarios, conservacdao de medicamentos, antecipacao de sintomas
e/ou situacoes de agudizacao e respetivas medidas farmacologicas e ndo farmacologicas), providenciar apoio
social e suporte psicoemocional para lidar com o seu proprio sofrimento. O suporte informativo foi prestado de
forma clara, compreensivel, e com base nas necessidades identificadas, na quantidade apropriada e através de
uma comunicacao empatica e compassiva (McGinley & Waldrop, 2020). Em situacdo de uUltimas horas de vida, foi
prestado a familia suporte e informacao relativa a transicao para esta fase, sinais e sintomas, e comportamento
a adotar junto do doente, assim como sobre questdes praticas relativas a medicacao e interrupcao de ingestao
oral (Dobrina et al., 2018). Nesta fase também foi prestada informacao sobre cuidados na e apo6s a morte,
designadamente a promocao do contato com a equipa, informacao sobre ativacao de servicos de
emergéncia, necessidade de contato de agéncia funeraria de forma providencial e com apoio de outros

membros familiares no sentido da diminuicdo da sobrecarga fisica e psicoemocionaldas familiares cuidadoras.

A comunicacao durante todo o processo foi efetuada de forma honesta e aberta de forma a promover a

consciencializacdo e o apoio e suporte durante a mesma, e de forma providencial no que diz respeito a
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avaliacao das preferéncias e na criacao de condicoes que pudessem dar resposta a sua satisfacao (Kern et al.,
2020). Importante para a satisfacdo das necessidades dos clientes por parte dos profissionais de salde no
ambito de uma relacdo de parceria terapéutica e interdisciplinar, foi também importante para a promoc¢ao da
comunicacao entre doente e familiares cuidadoras, facilitando a partilha de preocupacdes e sobre desejos de
cuidados(Dhollander et al., 2020; Kent et al., 2020; Kern et al., 2020). No caso, o doente nao desejava recorrer
ao hospital e ser internado e foi importante conversar de forma aberta sobre o assunto com a esposa, sua

cuidadora que, cumpriu a vontade e desejo do doente acabando por, assim,ser esse também o seu.

Foi identificado o diagnéstico luto antecipatério relativamente a familia, uma vez que este pode ser
definidko como “o fendmeno que engloba o processo de luto, de coping, de interacdo, planeamento e
reorganizacao psicossocial que é estimulada e comeca, em parte, como resposta a consciéncia da perda
iminente de um ente querido (morte) e no reconhecimento de perdas passadas, presentes e futuras que possam
estar associadas” (Johnson et al., 2018, p.1). E uma resposta familiar & ameaca percebida a vida do familiar
doente e a subsequente antecipacao da perda no contexto da relacao de cuidado em fim de vida e, assim, parte
do processo de adaptacao a doenca avancada e terminal do seu familiar (Coelho et al., 2020). Pode ser descrito
como um processo de reconhecimento e resolucdo ou ajuste a perda através de mudancas emocionais, sociais,
espirituais, fisicas e comportamentais (Periyakoil & Hallenbeck, 2002). Para Coelho et al. (2020) o luto
antecipatorio reveste-se de carateristicas que englobam em dois dominios: angUstia traumatica e angustia da
separacao. Estes sdo subdivididos em subdominios e, assim, a anglstia traumatica envolve: resposta de
aproximar-evitar; incerteza da doenca (relacionada com imprevisibilidade de alguns acontecimentos); imagem
da degradacdo do doente (percecionada pelos familiares do cliente em questdo); sofrimento vicario
(acentuado, nocaso, pelo significado de comiseracdo dado a dependéncia e ao estado atual, mas que impelia
os familiares a agir e a cuidar e a estar disponiveis para a capacitacao e a querer cumprir a vontade do doente
em ser cuidado em casa e vir ai a falecer); impoténcia do cuidador; rutura da vida pessoal. O dominio da
angUstia da separacdo envolve cinco subdominios: antecipacao da morte (percecdo da sua iminéncia); perdas
relacionais (perda de relacionamento e conexao como doente); ansiedade da separacao; sentido de protecao;
privacdo afetiva. Estes autores referem ainda um fator determinante na vivéncia do luto antecipatorio pelos
familiares - a regulacdo emocional. E um importante moderador do luto pois permite a expressao e vivéncia
de emocoes. No caso, as familiares cuidadoras apresentavam-se tristes, de forma contida e ajustada,
relacionando-a cognitiva e emocionalmente com a percecao das perdas atuais e a antecipacao de perda por
morte iminente. Em relacao aos familiares, devem ser implementadas intervencdes de: suporte e apoio;
informacao; comunicacdo honesta e empatica; capacitacdo; preparacao para situacées de agudizacdo ou crise;
promocao de expressao de emocoOes; escuta ativa; promocao do envolvimento familiar; informacao e
providéncia de servicos de apoio na comunidade; informacdo sobre momento da morte e cuidados e
procedimentos na mesma (Johnson et al., 2018); promover a presenca com o doente; estimular tarefas de
autocuidado (no caso, de particular importancia a estimulacdo de manter o apoio psicologico previamente
frequentado pela cuidadora em contexto de doenca fisica concomitante, mas que se revelava de extrema
importancia e suporte para a mesma); promover a consciencializacdo da perda iminente; promover
despedidas (Patinadan et al., 2020). Como enfermeira, estas acOes sao implementadas em contexto
interdisciplinar e multidimensional (p.e., Fernandes et al., 2021, referem que neste dominio se tornam também
impactantes intervencdes implementadas para controlo de sintomas), integrando o luto antecipatorios como
parte dos cuidados centrados na pessoa e na familia. Um dos critérios de avaliacao da unidade de

competéncia 2.1. é “2.1.4 — Apoia a pessoa, seus cuidadores/familiares, de modo continuado, nas
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perdas sucessivas e nas tarefas de resolucdo do luto (incluindo o antecipatorio e complicado)” (Regulamento n.°
429/2018). Coelho et al. (2020) descreve quatro escalas para avaliacdo do conceito de luto antecipatério, no

entanto, nenhum desses instrumentos se encontra validado para aplicacao na populacao portuguesa.

Ainda no que diz respeito a familia, foi identificado o diagnostico sofrimento familiar. As familias e pessoas
significativas sofrem vicariamente (Martins et al., 2022). O sofrimento tem efeito nos familiares cuidadores e
pode ter como resposta a compaixao e pode ter inclusivamente como consequéncia o distress em quem
cuida (VanderWeele, 2019). A intensidade e qualidade da relacdo tem influéncia na percecao do sofrimento
(ibidem) como aparentemente se tratava neste caso. As intervencdes sao transversais as intervencoes
prestadas na globalidade do apoio familiar, com forte investimento no suporte psicoemocional, disponibilidade,

empatia e compaixao, a par da preparacao familiar para os cuidados e apoio no luto antecipatorio.

Foi implementada uma intervencdo caraterizada como conferéncia familiar. As conferénciasfamiliares sédo
também uma atividade que permite a diminuicido de alguma carga e sobrecarga dos familiares cuidadores
(Rakic et al., 2018) e sao especialmente importantes quando ocorrem alteracdes do estado do doente (McGinley
& Waldrop, 2020). No caso, foi efetuada uma primeira conferéncia em momento anterior as sessdes aqui
apresentadas e uma outra na Ultima sessdo,em situacdo de Ultimas horas de vida, realizada com o propdsito
de providenciar informacao, mas também como estratégia de apoio psicoemocional aos familiares. A
proximidade da morte e a situacdo de ultimas horas de vida é uma das situacbes em que esta indicada a
realizacdo deconferéncias familiares (além de outras como agravamento do quadro clinico; familias muito
demandantes e/ou agressivas; familias/doentes com necessidades especiais, com criancas, doentes jovens,
lutos repetidos; existéncia de conflitos familiares; existéncia de conflitos entre a familia e a equipa/emocdes
fortes; reinternamentos hospitalares sucessivos; cuidador familiar em risco) (Neto, 2003; Gay et al., 2009;
Powazki et al., 2014). A conferéncia familiar teve lugar na sala da casa e com a participacdo da esposa, filha,
genro e uma cunhada. Teve como objetivo principal dar a conhecer a transicdao para a situacao de Ultimas
horas de vida. Comecou pela atualizacdo da informacdo clinica (a conferéncia foi realizada apo6s a
observacao interdisciplinar do doente, que se encontrava sem abertura ocular, sem resposta motora e/ou
verbal, calmo e tranquilo e sem manifestacées de dor e/ou desconforto e sem sintomas descontrolados) e
prosseguiu com a prestacao providencial de informacdes acerca dos cuidados nesta fase como a interrupcao de
ingestao oral, administracao de medicacao em SOS considerando antecipacao de sintomas e/ou situacdes de
agudizacdo, prestacdo de cuidados de higiene e conforto em SOS (previamente a conferéncia familiar foram
prestados estes cuidados e sem alteracoes do comportamento por parte do doente). Da prestacao de suporte
informativo foi fundamental a partilha de informacao sobre a promocao do contato da equipa no momentode
morte (ou dlvida da sua ocorréncia) para certificacdo da mesma, sobre providenciar contato com agéncia
funeraria devido a constrangimentos burocraticos e legais que representariam sobrecarga familiar, sobre
providenciar roupa e outros recursos habitualmente solicitados pela agéncia (especificamente fotografia e
documentacao relativa a rituais flinebres de acordo com vontades previamente expressas pelo doente) e
que, em momentos de sofrimento familiar representam habitualmente uma exacerbacdo desse mesmo
sofrimento. Relativamente a este aspeto em particular, foi fundamental promover a presenca do genro e da
cunhada do doente, de acordo com vontade e permissao da esposa e filha, de forma a que as tarefas referidas
pudessem ser desempenhadas por outros membros familiares que nao as mesmas, assim como a comunicacao
do falecimento a outras pessoas significativas. Foram avaliadas expectativas, duvidas dos familiares, discutidas
opcoes de resolucao dos problemas identificados e dada resposta as emocdes dos presentes (a conferéncia

familiar foi posteriormente devidamente documentada) (Widera et al., 2020). Uma intervencao relevante
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levada a cabo nesta conferéncia familiar e respeitante ao apoio psicoemocional a cuidadora, foi a que
seguidamente descrevo. O doente tera apresentado uma alteracao significativa do seu estado durante a
madrugada que antecedeu a ultima sessdo. Entre as uUltimas duas sessdes mediou um fim-de- semana. Na
penultima sessdo, o doente ainda se apresentava comunicativo (embora com algumas respostas confusas) e
com funcionalidade embora em degradacao (por exemplo, ainda capaz de se alimentar). Nessa sessao e em
encontro com familiar cuidadora, foram implementadas intervencées de suporte informativo de forma
antecipatoria considerando a fase de Gltimos dias de vida; foi antecipada confusao, eventual agitacao, prestada
informacao sobre adequacao de cuidados (alimentacao, regime medicamentoso) e de comunicacao (i.e., na
presenca de discurso confuso, comunicar de forma calma e concordante da expressao do doente de forma a
ndo aumentar ansiedade e/ou inquietacdo) e ainda o treino da cuidadora relativamente a informacao que esta
deveria prestar a possiveis visitas durante o fim-de-semana como era habito por parte de um grupo de amigos
significativos para o doente. Nessa sessdo, estava identificada pela equipa a situacao de Gltimos dias de vida. De
acordo com informacao prestada telefonicamente pela cuidadora imediatamente anterior a visita domiciliaria a
que corresponde a ultima sessdo, o doente terd mantido o estado descrito até durante essa madrugada,
momento em que a cuidadora, cansada, tera adormecido, num momento de maior tranquilidade do doente. Este
facto verificou-se como gerador de distress emocional na cuidadora que o referiu na Ultima sessao. ldentificado
como potencialmentecausador de fator contribuinte para a complexificacdo do luto apds a morte, este assunto
foi abordado com a cuidadora durante a conferéncia familiar, no sentido de promover a consciencializacao
da mesma sobre a imprevisibilidade da situacao atual, a inexisténcia de correlacdo entre o estado de vigilia da
mesma e a sua ocorréncia e o facto de que era e sempre foi preocupacdo do doente que a sua esposa
conseguisse descansar durante a noite apesar dos cuidados de que este necessitava, na tentativa de que esta
ndo se culpabilizasse pela situacao. Este aspeto, e outros, € foco de avaliacdo no processo de apoio ao
luto desenvolvido pela equipa subsequentemente ao falecimento do doente e de acordo com protocolo
interdisciplinar definido. Paralelamente, gostaria de realcar que cerca de dois dias apos o falecimento, esposa e
filha visitaram a equipa, como é promovido pela mesma e de acordo com as vontades dos familiares cuidadores.
Nao tendo estado presente nesta visita, questionei a equipa sobre a mesma e o estado psicoemocional das
familiares cuidadoras, que aparentemente estariam com resposta comportamental ajustada a situacao;

futuramente a esta visita, esta familia integra o protocolo de apoio no luto da equipa.

A titulo complementar, e uma vez que referi que a conferéncia familiar foi efetuada na situacao particular de
Ultimas horas de vida, refiro-me de seguida e sumariamente a essa condicdo, nao sé por corresponder a
situacao que se verificou, mas também porque era expetavel pela equipa, facto que ditou a acéo interdisciplinar
e as intervencoes de enfermagem na concecado decuidados. Na situacdo de Ultimos dias e horas de vida decorre
um agravamento do estado geral constatavel diariamente (Neto, 2010). Manifestam-se alteracdes clinicas,
fisioldgicas, sinais e sintomas carateristicos (ibidem), aparecimento de novos ou agravamento dos ja existentes
(Braga et al., 2017) e podem ser: deterioracdo do nivel de consciéncia, deterioracdo do estado fisico,
diminuicdo da ingestao de alimentos e fluidos, aumento das secrecoes orofaringeas, alteracdes da eliminacao,
edema periférico, alteracao da temperatura corporal, sinais de ma perfusao periférica, alteracoes respiratorias
bem como evidéncia, verbalizada ou nao, da realidade da aproximacdo da morte”, “fadiga e fraqueza
progressivas; diminuicao da ingestao de alimentos e fluidos; dificuldade em deglutir com perda do reflexo da
degluticdo, aumento das secrecdes orofaringeas; diminuicdo do nivel de consciéncia; delirium terminal ou
agitacao; alteracoes respiratorias, nomeadamente periodos de apneia ou padrao de Cheyne-Stokes; nas ultimas

horas, alteracdes cardiovasculares evidentes como taquicardia, hipotensado, oliglria/aniria, sinais de ma
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perfusao periférica”; os sintomas mais frequentes sdao “delirium, com ou sem agitacdo psico-motora (55%), o
estertor (45%), a dispneia (25%), a dor (26%), as nauseas e os vomitos (14%)” (Braga et al., 2017, p. 48-49).
“Muitos doentes tém asteniaprofunda, por vezes com perda do interesse/capacidade de comer e beber com ou
sem nauseas e vomitos, que se acompanham muitas vezes com obstipacao profunda e secura da pele e mucosas.
A dor é um sintoma importante que quando presente exige controlo ativo. As alteracdes cognitivas e/ou a
dificuldade em despertar evolui muitas vezes para coma. A acumulacdo de secrecbes orais € frequente por
deterioracao do nivel da consciéncia e dificuldade na degluticdo. A febre, com ou sem infecao respiratoria, é
frequente. A respiracdo pode ser irregular (com periodos de apneia/hiperpneia) muitas vezes com alteracoes
da perfusao distal: pele fria e marmérea” (Diez-Manglanoa et al., 2021, p. 83). Esta situacdo deve ser assumida
em equipa interdisciplinar (Diez-Manglanoa et al., 2021) e é crucial saber identificar os sinais clinicos desta fase
num contexto de doenca avancada, progressiva e incuravel, incluindo ponderar todas as causas reversiveis para
a deterioracao do estado nesses contextos de doenca, sendo que esta € “uma clinical skill complexa” (Braga et
al., 2017, p. 49). E de igual forma fundamental que a identificacio desta situacdo seja devidamente
documentada, sendo este facto reconhecido como um indicador de qualidade em cuidados paliativos (Capelas et
al., 2018; Diez-Manglanoa et al., 2021).

Esta é também uma fase de “expressao de sentimentos, de despedidas, de conclusdes, de encerrar de ciclos, o
que carece de alguma intimidade e tranquilidade”, sendo “o domicilio é certamente o lugar onde, uma vez

garantido um suporte eficaz, todas estas tarefas melhor se podem cumprir” (Neto, 2010, p. 388).

Nesta fase é reconhecida a importancia do controlo dos sintomas. Braga et al. (2017) apresentam um guia no
qual referem a abordagem a sintomas que serdao menos referidos na literatura (como é o caso do delirium e
estertor) e estabelecem recomendacdes: tratamento farmacologico; tratamento nao farmacolégico;
abordagem das alteracdes da nutricao/hidratacao; cuidados a boca; apoio ao doente e familia na fase
agonica; gestdo da medicacao e outros cuidados. No “Guia sintético de abordagem da agonia - Ultimos dias e
horas de vida” (Barosa et al., 2021), os autores referem a obrigatoriedade de uma avaliacao interdisciplinar
regular e do contexto clinico prévio e atual numa perspetiva ético-clinica rigorosa em cumprimento de principio
de proporcionalidade e beneficéncia e das vontades anteriores do doente. Neste guia, os autores referem como
“passos a ndo esquecer: reconhecer a fase de agonia e registar (estado mental/neurologico, sintomas
presentes, capacidade de degluticdo, presenca de sondas, transito intestinal/obstipacdo); abordar a
espiritualidade e necessidade de apoio emocional; comunicar com o doente e familia, expor a situacdo clinica,
registar as preferéncias do doente (prévias e atuais); prescrever medicacdo antecipatoria (“SOS”) e antecipar
crises sintomaticas; simplificar terapéutica, manter farmacos com beneficioa curto prazo; evitar procedimentos
e tratamentos geradores de desconforto; abordar questdes de hidratacdo / nutricdo / cuidados a boca; definir
um plano individual de cuidados, com o doente e familia (alterar objetivos e privilegiar conforto); rever
regularmente o plano e informaros outros membros da equipa” (Barosa et al., 2021, p. 8). Diez-Manglanoa et al.
(2021) estabelecem recomendacdes de consenso sobre boas praticas clinicas no acompanhamento de doentes
em fim de vida, e especificamente no que diz respeito a situacdo de Ultimos dias devida, das quais fazem
parte: a identificacdo dos doentes em situacao de Ultimos dias de vida; a utilizacdo de instrumentos validados
para o efeito; a necessidade de constar em registos clinicos a identificacdo desta situacdo; a informacdo da
proximidade da morte aos familiares e cuidadores; a avaliacdo e documentacao da presenca de sintomas e grau
do seu controlo; a existéncia de normas e orientacdes para estas situacbes; a eviccao de exames e
procedimentos diagnosticos que nao aportem conforto ao doente; a avaliacdo da indicacdo para estabelecer

DNR (Decisdo de Nao Reanimar) e a sua documentacao nos registos clinicos; a avaliacao das necessidades
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espirituais do doente e da familia; a existéncia de um plano de cuidados de enfermagem (que deve incluir pelo
menos: cuidados com a pele, orais, alimentacao, eliminacao intestinal e vesical, o padrao respiratério, o
descanso e o controlo da dor e outros sintomas de doenca terminal); a comunicacao estruturada desta situacao
em transicoes assisténcias (como por exemplo, mudancas de turno, fins-de-semana, férias); o acesso a
acompanhamento religioso e psicologico do doente e familiares; a avaliacdo da necessidade e de sedacao
paliativa no caso de sintomas refratarios (com recomendacdes proprias). As recomendacdes incluem cuidados
pos-morte, das quais fazem parte protocolos de procedimentos pds-morte e cuidados com o corpo e o

acompanhamento dos familiares no luto.

E também referida a importancia da comunicacdo com as pessoas significativas e o respeito pelas opcdes
religiosas e espirituais do doente e familia e de um plano “orientado para o controlo de sintomas com
todos os envolvidos cientes do que pode acontecer (as vezes subitamente) e do que devem fazer para que
nao precipitar acoes que provocam desconfortosem beneficio para o doente” (Diez-Manglanoa et al., 2021,
p. 83).

Os cuidados “tém como objetivo central proporcionar o maximo conforto ao paciente, promovendo a maxima

dignidade de vida, sem o intuito de acelerar ou atrasar o processo de morte” (Neto, 2010, p. 389).

Esta fase € também “sempre sinonimo de intensificacdo dos cuidados a familia” (Neto, 2010, p. 389). “Uma
forma de reduzir e aliviar o sofrimento consiste na antecipacao de situacées de ansiedade. Os doentes e
familiares ndo estdo habituados aos sinais que ocorrem nas Ultimas horas de vida (..) sendo por isso
importante a discussao atempada destes sinais (producao de sons incomuns, alteracdo da cor da pele,
respiracdo agodnica, inquietacdo), o que tranquilizara os familiares. Estes devem ser encorajados a estar
presentes, falar e tocar no doente, sendocontentores e sempre que isto transmita sensacao de tranquilidade
para ambos” (Braga et al.,2017, p. 54). Por exemplo, “em todas as situacdes de desorientacao e alteracées
cognitivas otratamento comeca com uma explicacao clara sobre a origem das manifestacoes, assegurandoque
elas sao um sintoma de maior debilidade e de progressao da doenca” (Braga et al., 2017, p. 50). Neto (2010, p.
399) afirma que “a maioria das familias, quando devidamente orientadas eapoiadas, esta em condicoes de
prestar cuidados no domicilio aos seus familiares em fim de vida”. E ainda importante “a clarificacao sobre
as necessidades de comunicacao do paciente: ainda que nao falando, devemos fomentar a expressao das
emocoes, as despedidas, o toque afectuoso e o acompanhamento nos Gltimos momentos. O doente mantém

necessidades emocionais e espirituais que devem ser devidamente enquadradas” (Neto, 2010, p. 399).

Para a melhor clarificacdo de termos, refiro que agonia é termo utilizado para o periodo dos Gltimos dias e horas

de vida, na literatura anglo-saxonica last days and hours of life” (Neto, 2010).

1.6. Dados

Consciéncia
14-02-2023 10:00

Abertura dos olhos: espontanea.

Resposta verbal: orientada.
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Resposta motora: obedece a ordens simples.
24-02-2023 10:00

Abertura dos olhos: espontanea [MANTEVE].

Resposta verbal: confusa [PIOROU].

Resposta motora: obedece a ordens simples [MANTEVE].
27-02-2023 10:00

Abertura dos olhos: nenhuma [PIOROU].

Resposta verbal: nenhuma [PIOROU].

Resposta motora: nenhuma [PIOROU].

Lesao da pele resultante da compressao dos tecidos (Nao).

Consciéncia comprometida
Apetite
14-02-2023 10:00
Apetite
diminuido.
Paladar

conservado.
Apetite comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Conhecimento sobre regime dietético: necessita ser melhorado para progredir para amestria; € o
momento proprio para intervir.
Conhecimento do cuidador sobre regime dietético: necessita ser melhorado para progredirpara a
mestria; € o momento proprio para intervir.
Significado atribuido ao compromisso do apetite: nao dificultador.
Significado atribuido ao regime dietético: nao dificultador.
Conhecimento do cuidador sobre gestao do regime dietético: necessita ser melhorado para
progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.
Potencial para melhorar conhecimento sobre regime dietético
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre regime dietético
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre gestdao do regime
dietético [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00
Apetite diminuido [MANTEVE].
Paladar conservado [MANTEVE].
Conhecimento do cuidador sobre regime dietético: facilitador.

Conhecimento do cuidador sobre gestao do regime dietético: facilitador.
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Dor
14-02-2023 10:00

Dor

Localizacao da
dorCorpo

Intensidade da dor - 5.

frequéncia da dor -

intermitente.duracao da dor -

croénica.

dor de tipo - pontada.
Conhecimento sobre alivio da dor usando estratégias ndo farmacoldgicas: facilitador.
Conhecimento sobre analgesia controlada pelo cliente: necessita ser melhorado paraprogredir
para a mestria; € o momento proprio para intervir.
Significado atribuido as estratégias nao farmacologicas de alivio da dor: nao dificultador.
Conhecimento do cuidador sobre alivio da dor do cliente usando estratégias nao farmacologicas:
facilitador.

Potencial para melhorar conhecimento sobre analgesia controlada pelo cliente
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
27-02-2023 10:00
Expressao facial: Relaxada.

Movimento dos membros: Sem movimento dos membros superiores.
Choro/vocalizacao: Sem vocalizacao da dor.

Degluticao

14-02-2023 10:00

Aumento do tempo de degluticdo para liquidos (superior a 2 segundos).
Aumento do tempo de degluticdo para soélidos (superior a 10 segundos).
Perda de conteuldo da cavidade oral (Nao).

Acumulacao involuntaria de conteldo na cavidade oral (Nao).

Auséncia de encerramento dos labios durante a degluticdo (Nao).
Movimento assimétrico da lingua e labios (Nao).

Alteracao da voz apds a degluticdo (N&o).

Refluxo nasal de contelido da cavidade oral (Ndo).Tosse

associada a degluticao.

Movimentos repetitivos de elevacao da laringe durante a degluticao.
Posicao anormal da cabeca durante a degluticao (Nao).

Degluticdo comprometida

Conhecimento sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao: necessita sermelhorado
para progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.
Conhecimento sobre prevencao de aspiracao: necessita ser melhorado para progredir para a

mestria; € o momento proprio para intervir.
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Consciencializacao da relacao entre a dieta e a degluticao: necessita ser melhorada para
progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.

Significado atribuido a adequacao da dieta: nao dificultador.

Conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao: necessitaser
melhorado para progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.

Conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiracao: necessita ser melhorado para
progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.

Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora.
Autoeficacia do cuidador para alimentar: necessita ser melhorada para progredir para amestria;
€ 0 momento proprio para intervir.
Potencial para melhorar conhecimento sobre adequacao da dieta para facilitar a
degluticao [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial para melhorar conhecimento sobre prevencao de aspiracao
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Potencial para melhorar consciencializacao da relacao entre a dieta e a degluticao

[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre adequacéao da dieta
parafacilitar a degluticdo [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencado de aspiracao
[RESOLVIDOQ] 24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para alimentar
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00

Aumento do tempo de degluticdo para liquidos (superior a 2 segundos) [MANTEVE].
Aumento do tempo de degluticdo para soélidos (superior a 10 segundos) [MANTEVE].
Perda de conteldo da cavidade oral (Ndo) [MANTEVE].
Acumulacao involuntaria de conteldo na cavidade oral [PIOROU]. Auséncia
de encerramento dos labios durante a degluticdo [PIOROU].Movimento
assimétrico da lingua e labios [PIOROU].

Tosse associada a degluticao [MANTEVE].
Posicao anormal da cabeca durante a degluticao [PIOROU].

Conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao: facilitador.Conhecimento do
cuidador sobre prevencao de aspiracao: facilitador.

Autoeficacia do cuidador para alimentar: facilitadora.
Digestao
14-02-2023 10:00

Sem sensacao de enjoo.

Sem refluxo dos alimentos deglutidos.
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Eliminagao intestinal
14-02-2023 10:00

Fezes: em moderada quantidade.
NUmero de defecacoes por dia:
1.

Mucosas

14-02-2023 10:00
Membrana mucosa comprometida

Localizacao do compromisso da membrana mucosa
Cavidade oral
Coloracao da mucosa:
rosada.Mucosa seca.
Conhecimento sobre promocao da integridade da membrana mucosa: necessita sermelhorado
para progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.
Conhecimento do cuidador sobre promocao da integridade da membrana mucosa: necessita
ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.Refere
"sensacao de boca seca”
Potencial para melhorar conhecimento sobre promocao da integridade da
membrana mucosa [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre promoc¢ao da
integridadeda membrana mucosa [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00
Localizacao do compromisso da membrana mucosa
Membrana mucosa oral
Coloracao da mucosa:
rosada.Mucosa seca.

Mucosa com textura normal.
Conhecimento do cuidador sobre promocao da integridade da membrana mucosa:facilitador.
Volume de liquidos
14-02-2023 10:00
Tumefacao dos tecidos
Membro inferior Esquerda(o): depressivel.
Membro inferior Direita(o): depressivel.
Edema
Localizacao do edema
Membro inferior
Esquerda(o)Membro
inferior Direita(o)

Significado atribuido a retencao de liquidos: néo dificultador.

Conhecimento do cuidador sobre vigilancia da retencao de liquidos: facilitador.
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24-02-2023 10:00
Localizacao do edema
Membro inferior
Esquerda(o)Membro
inferior Direita(o)
Sono
14-02-2023 10:00
Sono nao reparador, com dificuldade em adormecer e intermitente.
Sono comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Conhecimento sobre promocao do sono: necessita ser melhorado para progredir para amestria;
€ 0 momento proprio para intervir.

Significado atribuido ao compromisso do sono: desvalorizacao.

Conhecimento do cuidador sobre promocao do sono: facilitador.
Potencial para melhorar conhecimento sobre promoc¢ao do sono
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial para melhorar significado atribuido ao compromisso do sono
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00

Sono nao reparador, com dificuldade em adormecer e intermitente [MANTEVE].
Autoconceito
14-02-2023 10:00

Revela sentimentos ou apresenta comportamentos de desvalorizacao pessoal (Nao).Verbaliza
auto negacao (afirma que ja nao existe) ou perda de identificacao espacial/temporal de si
mesmo (Nao).

Revela pensamentos sobre si (inclui a aparéncia fisica) e/ou sobre o seu desempenhonegativo.

Revela opinidao ou imagem mental negativa de si mesmo em dissonancia com a realidade (Nao).
Desvaloriza as percecoes positivas referidas por outras pessoas (Nao).
Autoconceito comprometido [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Consciencializacao sobre compromisso no autoconceito: facilitadora.
Luto antecipatério [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Luto antecipatério [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Emocéao
14-02-2023 10:00

Tristeza persistente (ha mais de uma semana).
Desesperanca e pessimismo (Nao).

Autodesvalorizacao (Nao).

Acentuada diminuicao de interesse e prazer nas atividades (Nao).
Dificuldade na concentracao (Nao).

Pensamentos recorrentes de morte.
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Tom de voz baixa, discurso arrastado (Nao).

Excesso de energia (Nao).

Aumento da atividade dirigida a objetivos ou agitacao psicomotora (Nao).Reducao
da necessidade de sono (Nao).

Fuga de ideias ou pensamento acelerado (Nao).

Humor persistentemente elevado, expansivo ou irritavel (Nao).Autoestima
excessiva ou grandiosidade (Nao).

Verbalizacao de ansiedade.

Inquietacao (Nao).

Irritabilidade(Nao

).Panico (Nao).

Especificacao da perdaEspecificacdo da perda: Dependéncia.

Negacao da perda (Nao).

Pensamentos desestabilizadores recorrentes sobre a perda (Nao).
Ansiedade [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Consciencializacao sobre os fatores relacionados com a ansiedade: facilitadora.

Conhecimento sobre estratégias de autocontrolo da ansiedade: necessita ser melhorado

para progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.

Consciencializacao da relacao entre o sono e a ansiedade: necessita ser melhorada para

progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.

Capacidade para usar estratégias de autocontrolo da ansiedade: necessita ser melhorada para

progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.

Significado atribuido as estratégias de autocontrolo da ansiedade: nao dificultador.

Conhecimento do cuidador sobre estratégias de autocontrolo da ansiedade: facilitador.

Capacidade do cuidador para usar estratégias de controlo da ansiedade: facilitadora.
Potencial para melhorar conhecimento sobre estratégias de autocontrolo da
ansiedade [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Potencial para melhorar consciencializacao da relagao entre o sono e a ansiedade
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Potencial para melhorar capacidade para usar estratégias de autocontrolo da ansiedade
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Sofrimento [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Sofrimento [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00

Verbalizacao de ansiedade [MANTEVE].
Inquietacao (Nao) [MANTEVE].
Irritabilidade (Nao) [MANTEVE].

Panico (Nao) [MANTEVE].
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Memoéria
24-02-2023 10:00

Capacidade para adquirir informacao: Dificuldade.
Capacidade de recuperar informacao: Incapacidade.
Desorientacao face as pessoas (Nao).

Desorientacao no

espaco.

Desorientacao no

tempo.
Memoria comprometida [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Confusao [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Virar-se
14-02-2023 10:00
Mudar de posicao na cama

Dispositivo: Nenhum - inicia 0 movimento de rodar o corpo de um lado para o outro nacama,
mas nao o termina posicionando-se.
Virar-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Consciencializacao sobre compromisso no virar-se: facilitadora.
Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia do cliente no virar-se:facilitadora.
Conhecimento do cuidador sobre prevencdo de Ulcera de pressao: necessita ser melhorado para
progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.
Capacidade do cuidador para assistir no virar-se
Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.
Capacidade do cuidador para posicionar
Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.
Autoeficacia do cuidador para posicionar
Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.
Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencao de ulcera
depressao [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para posicionar
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para posicionar
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00
Mudar de posicao na cama

Dispositivo: Nenhum - ndo inicia o movimento de rodar o corpo na cama e nao seposiciona.
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Lesao da pele resultante da compressao dos tecidos (Nao).

Conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de pressao: facilitador.
Capacidade do cuidador para posicionar

Dispositivo: Nenhum - facilitadora.
Autoeficacia do cuidador para posicionar

Dispositivo: Nenhum - facilitadora.

Transferir-se
14-02-2023 10:00

Mobiliza o corpo entre superficies proximas

Dispositivo: Nenhum - ndo se mobiliza entre duas superficies proximas.

Transferir-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Consciencializagao sobre compromisso no transferir-se: facilitadora.

Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia do cliente no transferir-se:

facilitadora.

Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda: facilitador.

Capacidade do cuidador para transferir
Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.

Autoeficacia do cuidador para transferir
Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.

Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: ndo dificultador.

Acesso do cuidador a apoio social para transferir: tem disponibilidade financeira, mas naosabe

como aceder ao apoio social aquando no domicilio.

Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no transferir-se
Dispositivo: Nenhum - tem disponibilidade financeira, mas nao sabe como aceder ao
dispositivo aquando no domicilio.
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para transferir
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para transferir
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial para melhorar o apoio social ao cuidador [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar acesso aos dispositivos aconselhados
[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
24-02-2023 10:00

Mobiliza o corpo entre superficies proximas
Dispositivo: Nenhum - nao se mobiliza entre duas superficies proximas.

Capacidade do cuidador para transferir
Dispositivo: Nenhum - facilitadora.

Autoeficacia do cuidador para
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transferirDispositivo: Nenhum -

facilitadora.

Sentar-se
14-02-2023 10:00

Mobiliza o corpo para a posicao de sentado a partir da posicao de deitado
Dispositivo: Nenhum - inicia 0 movimento, mas nao o consegue completar.
Sentar-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Consciencializacao sobre compromisso no sentar-se: facilitadora.
24-02-2023 10:00

Mobiliza o corpo para a posicao de sentado a partir da posicao de deitado
Dispositivo: Nenhum - ndo inicia o movimento [PIOROU].

Cuidar da higiene pessoal
14-02-2023 10:00
Lava e seca o corpo
Dispositivo: Nenhum - Nao lava nem seca o corpo.
Nao lava a cavidade oral.
N&o se limpa apos usar o sanitario.

Cuidar da higiene pessoal comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Consciencializacao sobre compromisso no cuidar da higiene pessoal: facilitadora.
Significado atribuido ao uso de dispositivo para cuidar da higiene pessoal

Dispositivo: Cadeira sanita - nao dificultador.

Significado atribuido ao apoio social: atenta a dignidade e invasao da privacidade.
Acesso a dispositivos face ao compromisso no cuidar da higiene pessoal
Dispositivo: Cadeira sanita - tem disponibilidade financeira, mas nao sabe como acederao
dispositivo aquando no domicilio.
Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia do cliente no tomar banho:
facilitadora.
Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia do cliente no uso do sanitario:facilitadora.

Capacidade do cuidador para dar banho

Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; € o
momento proprio para intervir.
Capacidade do cuidador para trocar fralda: necessita ser melhorada para progredir para a
mestria; € o momento proprio para intervir.

Autoeficacia do cuidador para dar banho

Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.

Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao dificultador.

Acesso do cuidador a apoio social para cuidar da higiene: tem disponibilidade financeira,mas
nao sabe como aceder ao apoio social aquando no domicilio.

Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no cuidar da higiene pessoal
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Dispositivo: Nenhum - tem disponibilidade financeira, mas nao sabe como aceder aodispositivo

aquando no domicilio.
Potencial para melhorar significado atribuido ao apoio social [RESOLVIDO] 24-02-
202310:00
Potencial para melhorar o acesso aos dispositivos aconselhados [RESOLVIDO]
24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar capacidade para dar banho
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para trocar fralda
[RESOLVIDQO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para dar banho
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00
Potencial para melhorar o apoio social ao cuidador [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar acesso aos dispositivos aconselhados
[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

24-02-2023 10:00

Lava e seca o corpo
Dispositivo: Nenhum - Nao lava nem seca o corpo [MANTEVE].

Capacidade do cuidador para dar banho

Dispositivo: Nenhum - facilitadora.
Capacidade do cuidador para trocar fralda: facilitadora.Autoeficacia
do cuidador para dar banho

Dispositivo: Nenhum - facilitadora.

Acesso do cuidador a apoio social para cuidar da higiene: refere ter disponibilidadefinanceira

e sabe como aceder ao apoio social.

Vestir-se ou despir-se
14-02-2023 10:00

Escolhe as

roupas.
Veste-se

Dispositivo: Nenhum - Veste a roupa da parte superior € nao veste a roupa da parteinferior do
corpo.
Vestir-se ou despir-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Consciencializacao sobre compromisso no vestir-se ou despir-se: facilitadora.

Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia do cliente no vestir-se ou

despir-se: facilitadora.

Capacidade do cuidador para assistir no vestir-se ou despir-se: necessita ser melhorada para

progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.

Capacidade do cuidador para vestir/despir: necessita ser melhorada para progredir para a

mestria; € o momento proprio para intervir.
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Autoeficacia do cuidador para vestir/despir: necessita ser melhorada para progredir para a
mestria; € o momento proprio para intervir.
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para assistir no vestir-
se oudespir-se [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para vestir/despir
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para vestir/despir
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
24-02-2023
10:00
Veste-se

Dispositivo: Nenhum - Nao veste todas as pecas de roupa [PIOROU].

Capacidade do cuidador para vestir/despir: facilitadora. Autoeficacia
do cuidador para vestir/despir: facilitadora.
Alimentar-se
14-02-2023 10:00
Leva os alimentos a boca/sonda de alimentacéao
Dispositivo: Nenhum - Leva os alimentos a boca / sonda de alimentacao.
Prepara os alimentos para a refeicao
Dispositivo: Nenhum - Nao prepara os alimentos para a refeicao.
Organiza os alimentos para a refeicao
Dispositivo: Nenhum - Nao organiza os alimentos para a refeicao.
Alimentar-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Consciencializacao sobre compromisso no alimentar-se: facilitadora.
Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia do cliente no alimentar-se:
facilitadora.

Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora.

Autoeficacia do cuidador para alimentar: facilitadora.
24-02-2023 10:00
Leva os alimentos a boca/sonda de alimentacao
Dispositivo: Nenhum - Nao leva os alimentos a boca / sonda de alimentacao [PIOROU].
Prepara os alimentos para a refeicao
Dispositivo: Nenhum - Nao prepara os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
Organiza os alimentos para a refeicao
Dispositivo: Nenhum - Nao organiza os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
Autogestao do regime medicamentoso
14-02-2023 10:00
Organiza a medicacao conforme horario

Dispositivo: Nenhum - Nao organiza a medicacdo conforme horario.
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Prepara a medicacao conforme a dose
Dispositivo: Nenhum - Nao prepara a medicacao conforme a dose.

Autogestao do regime medicamentoso comprometida [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Consciencializacao sobre compromisso na autogestao do regime medicamentoso:
facilitadora.

Significado atribuido ao regime medicamentoso: nao dificultador.

Conhecimento do cuidador sobre gestao do regime medicamentoso: necessita sermelhorado
para progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.

Capacidade do cuidador para gerir regime medicamentoso

Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.

Autoeficacia do cuidador para gerir regime medicamentoso

Dispositivo: Nenhum - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.

Significado atribuido pelo cuidador ao regime medicamentoso: nao dificultador.

Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre gestédo do
regime medicamentoso [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar capacidade para gerir regime medicamentoso
[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para gerir regime medicamentoso
[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

24-02-2023 10:00

Conhecimento do cuidador sobre gestao do regime medicamentoso: facilitador.
Capacidade do cuidador para gerir regime medicamentoso

Dispositivo: Nenhum - facilitadora.

Autoeficacia do cuidador para gerir regime medicamentoso
Dispositivo: Nenhum - facilitadora.

Preparacao da familia para integrar um familiar dependente no autocuidado
14-02-2023 10:00

Ha participacdo de outros membros da familia para tomar conta do dependente .
Conhecimento da familia sobre estratégias para facilitar acessibilidade ao edificio
residencial: facilitador.

Conhecimento da familia sobre estratégias para facilitar mobilidade dentro do edificio
residencial: facilitador.

Conhecimento da familia sobre organizacdo do ambiente residencial para facilitarautocuidado:
facilitador.

Conhecimento da familia sobre estratégias facilitadoras da integracao de familiar dependente:
necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.
Significado atribuido pela familia a dependéncia do familiar: comiseracao.

Significado atribuido pela familia ao papel de cuidador familiar: nao dificultador.
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Significado atribuido pela familia ao apoio social para o exercicio do papel de cuidador: nao
dificultador.
Conhecimento da familia sobre necessidades do familiar dependente: necessita sermelhorado
para progredir para a mestria; € o momento proprio para intervir.
Acesso da familia a apoio social para o exercicio do papel de cuidador: tem disponibilidade
financeira, mas nao sabe como aceder ao apoio social.
Potencial da familia para melhorar conhecimento sobre estratégias facilitadoras
daintegracao de familiar dependente
Potencial da familia para melhorar conhecimento sobre necessidades do
familiardependente
Potencial da familia para melhorar acesso a apoio social para o exercicio do
papelde cuidador [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00
Luto antecipatoério da
familiaDistress do
cuidador Sofrimento
familiar
24-02-2023 10:00
Conhecimento da familia sobre estratégias facilitadoras da integracdo de familiardependente:

facilitador [MELHOROU].

Conhecimento da familia sobre necessidades do familiar dependente: facilitador [MELHOROU].

Acesso da familia a apoio social para o exercicio do papel de cuidador: refere terdisponibilidade
financeira e sabe como aceder ao apoio social [MELHOROU].
27-02-2023 10:00

Conhecimento da familia sobre estratégias facilitadoras da integracao de familiardependente:
facilitador [MELHOROU].

Conhecimento da familia sobre necessidades do familiar dependente: facilitador[MELHOROU].

1.6.1. Objetivos e prioridades no planeamento dos cuidados

A definicdo de objetivos relaciona-se com a enunciacdo dos diagnosticos de enfermagem, pois estes
identificam os resultados pretendidos e permitem o planeamento de intervencdes de enfermagem
especificas (Herdman & Kamitsuru, 2018). Posto isto, relativamente a este caso clinico e aos clientes em
questdao, os objetivos foram definidos de forma concordante com os dados colhidos e os diagnosticos
identificados. Para a sua melhor compreensao, serao apresentados separadamente para o doente,

cuidador e familia.

Assim, os objetivos do plano de cuidados para o doente foram:

1. Melhorar conhecimento sobre regime dietético

2. Melhorar conhecimento sobre analgesia controlada pelo cliente

3. Melhorar conhecimento sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao
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4.  Melhorar conhecimento sobre prevencao de aspiracao
5. Melhorar conhecimento sobre promocao da integridade da membrana mucosa
Melhorar conhecimento sobre promocao do sono

Melhorar conhecimento sobre estratégias de autocontrolo da ansiedade

o N o

Melhorar o apoio no luto antecipatorio
Melhorar o apoio no sofrimento

No que diz respeito aos diagnosticos “luto antecipatério” e “sofrimento”, os objetivos estavam relacionados
com melhorar a consciencializacdo e adaptacao as perdas (dependéncia)e da aproximacdo da morte (que era
facilitadora), no sentido de acompanhar e apoiar osofrimento do doente e ajudar no completar em tarefas de

fim de vida, prevenindo ansiedade desadaptativa e maior sofrimento espiritual ou existencial.

Relativamente ao cuidador, os objetivos do plano de cuidados foram:

10.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre regime dietético

11.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre gestao do regime dietético

12.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticdo
13.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiracao

14.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre promocao da integridade da membrana mucosa

15.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de pressao
16.  Melhorar capacidade do cuidador para posicionar

17.  Melhorar capacidade do cuidador para transferir

18.  Melhorar o apoio social ao cuidador

19.  Melhorar capacidade do cuidador para dar banho

20. Melhorar capacidade do cuidador para trocar fralda

21.  Melhorar capacidade do cuidador para vestir/despir

22. Melhorar conhecimento sobre gestdao do regime medicamentoso [MANTEVE]

23.  Melhorar capacidade do cuidador para gerir regime medicamentoso [MANTEVE] Relativamente ao
diagnéstico “distress do cuidador”, o objetivo relacionava-se com amelhorar o seu bem-estar e qualidade
de vida, capacitar para os cuidados de acordo com as necessidades identificadas e a diminuir a sobrecarga,

com o melhor apoio psicoemocional prestado.

No que diz respeito a familia e tendo por base o dominio Preparacdo da familia para integrar um familiar
dependente no autocuidado, foram estabelecidos os seguintes objetivos:
24.  Melhorar conhecimento da familia sobre estratégias facilitadoras da integracao de familiardependente

25.  Melhorar conhecimento da familia sobre necessidades do familiar dependente

26. Melhorar acesso a apoio social para o exercicio do papel de cuidador
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27.  Melhorar o apoio no distress da cuidadora e no sofrimento familiar

Relativamente ao diagndstico “luto antecipatoério da familia”, os objetivos foram melhorar a consciencializacao
das perdas e da perda iminente (morte do ente querido) e o empoderamento para lidar com as mesmas, com
suporte psicoemocional adequado. Quanto ao diagndstico “sofrimento familiar” os objetivos tiveram relacdo
com o acompanhamento e apoio no sofrimento durante o processo de cuidados, no luto antecipatoério e apds o

falecimento do ente querido.

De uma forma genérica, os principais objetivos da concecao de cuidados foram a promocédo da qualidade de vida
do doente e cuidadores familiares, através do controlo sintomatico, damanutencdo da autonomia do doente no
que diz respeito a tomada de decisao, da capacitacao de familiares cuidadores para os cuidados e do seu
empoderamento para um processo de luto antecipatoério adaptativo, no sentido da eviccdo de processos de luto
complicados e patologicos, devidamente suportados psicoldgica, emocional e socialmente e, sobretudo, do

atingimento da ocorréncia de uma “boa morte” (Rossi et al., 2021).

Em suma, os objetivos do plano de cuidados relacionam-se com: o controlo multidimensional de sintomas, com a
capacitacao do doente para a autogestaio de sintomas (disfagia/degluticio = comprometida;
xerostomia/membrana mucosa oral comprometida; insonia/sono comprometido; ansiedade), com a gestdao do
processo de adaptacdo as perdas, luto antecipatdrio e proximidade da morte. Quanto ao sofrimento do

proprio, os objetivos foram de acompanhamento, suporte, apoio e resposta a desejos e vontades.

Os objetivos relacionam-se ainda com a capacitacao dos familiares cuidadores para a gestao do regime
medicamentoso (foco e diagndstico mantido até final, uma vez que poderia eventualmente ser necessario
proceder a alteracdes) e para a prestacdo de cuidados adequados ao estado funcional e cognitivo do doente e a
fase da doenca, através de intervencdes de enfermagem de informacao, instrucado e treino. E ainda que, nédo so
na capacitacao referida, os familiares se sentissem apoiados e suportados emocionalmente no seu luto
antecipatorio, distress e no seu sofrimento e fossem capazes de expressar emocdes, desejos e vontades,

preferéncias, preocupacoes e dividas.

Finalmente, um dos principais objetivos foi que fosse atingida uma “boa morte”. O conceito e definicao de “boa
morte” revestem-se de dimensdes ambiguas e incomensuraveis e podem envolver controlo da dor, resolucao de
problemas familiares ou outros relacionamentos e nao se sentir uma sobrecarga para os outros (Rossi et al.,
2021). Para este doente, “boa morte” seria morrer em casa, nao ser transportado para o hospital, com controlo
de sintomas e sem sofrimento fisico, na companhia da filha e da esposa, relativamente a quem gostaria que nao
estivesse sobrecarregada fisicamente e com quem tinha especial preocupacao e carinho.

O plano de cuidados teve em consideracao o doente e os seus familiares cuidadores como uma “unidade de
cuidado” (Radbruch, 2020; Rossi et al., 2021), numa perspetiva colaborativa e de persecucao da satisfacao das

suas vontades e desejos.

1.6.2. A evolucéao do cliente; indicadores de resultados

Os cuidados especializados de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa tém como finalidadea otimizacdo
de resultados em doentes com necessidades complexas com base na construcaode uma relacdo terapéutica

de confianca e solidariedade e sempre numa perspetiva interdisciplinar e de colaboracao com outros servicos
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de apoio (Ordem dos Enfermeiros, 2017) e com os proprios clientes. Os indicadores de resultado
correspondem as alteraces produzidaspelos cuidados prestados a pessoa e que sdo sensiveis aos cuidados e

intervencoes de enfermagem (Ordem dos Enfermeiros, 2007).

Partindo destas consideracOes, apresentam-se os indicadores de resultado estabelecendo relacao com os
objetivos (0) enumerados no capitulo anterior.

No que diz respeito ao doente, foram identificados os seguintes indicadores de resultado:

(Objetivo (0)1). Melhorar conhecimento sobre regime dietético [RESOLVIDO] 24-02-2023

1.1. 0 doente escolhe alimentos da sua preferéncia (em 5 dias)

1.2. 0 doente privilegia refeicdes em pequena quantidade e em horarios de acordo com oapetite (em 5 dias)
1.3. O doente refere saber que pode mastigar os alimentos de acordo com apetite, semdeglutir (em 5 dias)
1.4. 0 doente refere saber sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténciashomogéneas e
pastosas; espessamento de liquidos) (em 5 dias)

1.5. 0 doente refere saber que a diminuicdo do apetite € consequéncia da progressao dadoenca e que pode

ser protetora de desconforto, nausea e vomito

02. Melhorar conhecimento sobre analgesia controlada pelo cliente [RESOLVIDO] 24-02-2023

2.1. 0 doente refere qual a indicacdo terapéutica do Oramorph (em 5 dias).

2.2. 0 doente refere a importancia de solicitar medicacdo de resgate com Oramorph sempreque sentir dor
(em 5 dias).

2.3. 0 doente refere que deve respeitar um intervalo minimo de 2h entre as tomas deOramorph (em 5 dias).
2.4, 0 doente refere a importancia de registar todas as administracées de Oramorph quenecessite realizar
(em 5 dias).

03. Melhorar conhecimento sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao [RESOLVIDO] 24-02-2023
3.1. O doente refere a adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas, pastosas e

humidas; espessamento de liquidos) (em 5 dias)

04. Melhorar conhecimento sobre prevencao de aspiracao [RESOLVIDO] 24-02-2023

4.1. o doente refere qual a dieta adequada a degluticao comprometida (em 5 dias)
4.2. o doente refere o posicionamento preventivo de aspiracao (em 5 dias)

4.3. o doente refere que deve manter o posicionamento preventivo de aspiracao apos asrefeicoes (em 5 dias)

05. Melhorar conhecimento sobre promocao da integridade da membrana mucosa[RESOLVIDO] 24-02-2023
5.1. 0 doente refere que pode utilizar laminas de gelo com sabores citricos consoante a suatolerancia (em 5
dias)

5.2. 0O doente refere que pode humidificar a membrana mucosa através da utilizacao depulverizacdes de agua
ou agua com sabores citricos (spray) (em 5 dias)

5.3. O doente refere que pode utilizar creme hidratante para labios em stick (em 5 dias)

06. Melhorar conhecimento sobre promocao do sono [RESOLVIDO] 24-02-2023

6.1. 0 doente refere que o sono reparador noturno € importante para maior atividade diurna(em 5 dias)
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6.2. O doente refere que nao ter um sono noturno reparador intensifica ansiedade (em 5 dias)

07. Melhorar conhecimento sobre estratégias de autocontrolo da ansiedade [RESOLVIDO]
24-02-2023

7.1. 0 doente descreve a técnica de relaxamento através de dissociacao respiratoria (comexpressées como
“cheirar uma flor e soprar uma vela”) (em 5 dias)

7.2. O doente refere ser importante expressar emocoes (em 5 dias)

08. Melhorar o apoio no luto antecipatorio e no sofrimento

8.1. 0O doente demonstra adaptacao as perdas sucessivas (dependéncia) (em 10 dias)

09. Melhorar o apoio no sofrimento

9.1. O doente demonstra sentir-se seguro e tranquilo com o acompanhamento (em 10 dias)

No que diz respeito ao cuidador, estabeleceram-se os seguintes indicadores de resultado:
010.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre regime dietético [RESOLVIDO] 24-02-2023

10.1. O cuidador refere privilegiar alimentos da preferéncia do doente (em 5 dias)

10.2. O cuidador refere providenciar refeicdes em pequena quantidade e em horarios deacordo com o
apetite do doente (em 5 dias)

10.3. O cuidador refere ser possivel o doente mastigar alimentos de acordo com apetite, semdeglutir (em 5
dias)

10.4. O cuidador refere a adequacéo de consisténcia dos alimentos (consisténciashomogéneas e pastosas; e
espessamento de liquidos) (em 5 dias)

10.5. 0 cuidador refere que a diminuicao do apetite é consequéncia da progressao da doencae que pode ser

protetora de desconforto, nausea e vomito

011.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre gestao do regime dietético [RESOLVIDO]24-02-2023

11.1. O cuidador refere que privilegia os alimentos da preferéncia do doente (em 5 dias)

11.2. O cuidador refere fazer refeicoes em pequena quantidade e em horarios de acordo como apetite do
doente (em 5 dias)

11.3. O cuidador refere que é possivel o doente mastigar os alimentos de acordo com apetite,sem deglutir
(em 5 dias)

11.4. O cuidador refere adequar a consisténcia dos alimentos (consisténcias homogéneas epastosas;
espessamento de liquidos) (em 5 dias)

11.5. O cuidador refere que a diminuicao do apetite é consequéncia da progressdao da doencae que pode ser

protetora de desconforto, nausea e vomito (em 5 dias)

012.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao[RESOLVIDO]
24-02-2023
12.1. O cuidador refere adequar a consisténcia dos alimentos (consisténcias homogéneas,pastosas e

humidas; espessamento de liquidos) (em 5 dias)
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013.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiracao [RESOLVIDO]24-02-2023

13.1. O cuidador refere qual a dieta adequada a degluticao comprometida (em 5 dias)

13.2. O cuidador refere qual o posicionamento preventivo da aspiracao (sentado; lateralizadoe com cabeceira
elevada se deitado) (em 5 dias)

13.3. O cuidador refere que deve manter posicionamento preventivo de aspiracao apos asrefeicoes (em 5

dias)

014.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre promocao da integridade da membranana mucosa
[RESOLVIDO] 24-02-2023

14.1. O cuidador refere que pode utilizar laminas de gelo com sabores citricos consoante atolerancia do
doente (em 5 dias)

14.2. O cuidador refere humidificar a membrana mucosa através da utilizacao depulverizacoes de agua ou
agua com sabores citricos (spray) (em 5 dias)

14.3. O cuidador refere utilizar creme hidratante para labio em stick (em 5 dias)

015.  Melhorar conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de pressdao [RESOLVIDO]24-02-2023

15.1. O cuidador refere posicionar o doente de acordo com preferéncias e tolerancia dodoente (em 5 dias)

016.  Melhorar capacidade do cuidador para posicionar [RESOLVIDO] 24-02-2023

16.1. O cuidador demonstra posicionamentos corretos e de acordo com tolerancia do doente(em 5 dias)

017.  Melhorar capacidade do cuidador para transferir [RESOLVIDO] 24-02-2023
17.1. O cuidador demonstra transferir corretamente o doente e com prevencao da dorpreviamente a

transferéncia (em 5 dias)

018.  Melhorar o apoio social ao cuidador

18.1. o cuidador refere os apoios sociais e sabe como aceder (em 10 dias)

019.  Melhorar capacidade do cuidador para dar banho [RESOLVIDO] 24-02-2023

19.1. O cuidador demonstra corretamente cuidados de higiene adequados a condicao dodoente (em 5 dias)

020. Melhorar capacidade do cuidador para trocar fralda [RESOLVIDO] 24-02-2023

20.1. O cuidador demonstra colocar corretamente a fralda (em 5 dias)

021.  Melhorar capacidade do cuidador para vestir/despir [RESOLVIDO] 24-02-2023
21.1. O cuidador demonstra vestir corretamente o doente e com prevencao de dorpreviamente as

mobilizacdes (em 5 dias)

022. Melhorar conhecimento do cuidador sobre gestao do regime medicamentoso [MANTEVE]

22.1. O cuidador refere corretamente os efeitos da medicacao prescrita (em 2 dias)
22.2. O cuidador refere corretamente os horarios de administracdo da medicacao prescrita(em 2 dias)

22.3. O cuidador refere corretamente as vias de administracao (em 2 dias)
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22.4. O cuidador refere corretamente especificidades de administracao da medicacaoprescrita

023. Melhorar capacidade do cuidador para gerir regime medicamentoso [MANTEVE]

23.1. o cuidador demonstra gerir corretamente o regime medicamentoso (em 2 dias)

Por Ultimo, para a familia foram identificados os seguintes indicadores:

024. Melhorar conhecimento da familia sobre estratégias facilitadoras da integracdo defamiliar dependente
[MANTEVE]

24.1.  a familia refere que os cuidados que presta equivalem a momentos de partilha eintimidade (em 5 dias)
24.2.  a familia refere quais sao os cuidados praticos adequados a dependéncia e progressao da doenca (em 5

dias)

025. Melhorar conhecimento da familia sobre necessidades do familiar dependente[MANTEVE]
25.1.  afamilia refere corretamente a progressao da doenca e da dependéncia
25.2.  afamilia refere corretamente quias os cuidados adequados a dependéncia do doente

25.3.  afamilia refere corretamente os cuidados adequados a fase da doenca

026. Melhorar acesso a apoio social para o exercicio do papel de cuidador [RESOLVIDO]24-02-2023

027.  Melhorar o apoio no distress da cuidadora e no sofrimento familiar

27.1.  a cuidadora refere corretamente quais os Servicos de Apoio Domiciliario (higiene) ecomo aceder (em 5
dias)

27.2.  acuidadora demonstra uso correto de cadeira-sanita disponibilizada (em 5 dias)

27.3.  a cuidadora identifica e descreve as suas necessidades (em 5 dias)

27.4.  a cuidadora revela sentimentos de seguranca e de abertura emocional com a equipa(em 5 dias)

27.5.  os familiares cuidadores demonstram seguranca nos cuidados prestados e verbalizam percecao de
apoio emocional mutuamente e por parte da equipa (em 5 dias)

27.6.  os familiares cuidadores referem corretamente os sinais de morte e forma de controlo desintomas
irruptivos (em 10 dias)

27.7.  os familiares cuidadores referem corretamente os procedimentos na morte (em 10 dias)

27.8.  os familiares cuidadores demonstram a partilha de tarefas com outros membrosfamiliares e entes
significativos, especialmente no momento da morte

27.9.  os familiares cuidadores referem conhecer o apoio no luto prestado pela equipa apds amorte

27.10.  os familiares cuidadores recorrem a equipa apos o falecimento do seu ente querido,consoante as suas
necessidades

Evolucao do cliente

A primeira sessao refere-se a VD de acompanhamento do doente apds acolhimento e instituicdo de intervencoes
previamente identificadas. Foram identificados dados e sintomas a ser controlados e, no respeito do principio
de autonomia e no respeito pela dignidade e preferéncias do doente, foram identificados diagndsticos e
planeadas e implementadas intervencdes para o préprio poder lidar com os sintomas e com as perdas

sucessivas, que reconhecia e ndao negava.Na antecipacao de transicao breve para uma SUDHV, foram
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identificados diagnosticos relativosao cuidador e familia, considerando também a sua participacao no plano de
cuidados como, em conjunto com o doente, unidade de cuidados. Entre a primeira e a segunda sessoes,

foram efetuadas VD ao doente e familia e foi dada continuidade ao plano de cuidados.

Na segunda sessao, foram atingidos resultados positivos, com a resolucdo de alguns diagndsticos, de acordo
com o apresentado no sub-capitulo anterior. O doente apresentou momentos com resposta verbal confusa
(relativamente aos quais foi tida uma atitude antecipatdria com a cuidadora sobre a possivel e/ou provavel
evolucao desta situacao, como foi referido anteriormente ao longo desta concecao de cuidados). Foram
mantidos alguns focos de atencao considerando a progressao da situacao de doenca e aproximacao da morte. A
este respeito, foi mantido, por exemplo, o conhecimento / capacidade do cuidador sobre gestao do regime
medicamentoso (dimensdo passivel de sofrer alteracées continuamente consoante progressao da situacao e
necessidade de controlo sintomatico). Foi mantido também como foco de atencdo o conhecimento da familia
sobre estratégias facilitadoras da integracdo de familiar dependente e sobre necessidades do familiar
dependente, assim como o apoio no distress da cuidadora e no sofrimento familiar considerando a complexidade
de cuidados necessarios na aproximacdo da morte e o contexto psicoemocional vivido por todos os

envolvidos, no sentidoda sua capacitacao e suporte e apoio no seu sofrimento familiar.

Na terceira sessdo, o doente apresentava consciéncia comprometida e foi identificada SUHV. O doente
apresentava-se sem alteracdes cognitivo-comportamentais sugestivas de dor e/ou desconforto. Foram prestados
cuidados de higiene e conforto ao doente e cuidados aos familiares cuidadores, nomeadamente a realizacao da

conferéncia familiar ja descrita.

A morte do doente ocorreu horas apos a VD, de forma tranquila. Foi comunicada a equipa por um familiar
presente na conferéncia realizada (genro) que providenciou os cuidados praticos, burocraticos e legais
necessarios e adequados. A esposa e a filha do doente escolheram visitar a equipa dois dias apos o falecimento e

cuidadoras integram o protocolo de apoio no luto prestado pela equipa.

1.7. Diagnosticos

Consciéncia
27-02-2023 10:00

Consciéncia comprometida

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da consciéncia [Sem horario]

24-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da integridade dos tecidos [Sem horario]

Apetite
14-02-2023 10:00
Apetite comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem
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14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo do apetite [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Planear dieta [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
Potencial para melhorar conhecimento sobre regime dietético
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento sobre regime dietético [Sem

horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre regime dietético [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre regime dietético
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre regime dietético
[Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre regime dietético [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre gestao do regime
dietético [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre gestao doregime
dietético [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre gestao do regime dietético [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00

Dor

14-02-2023 10:00
Dor

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da dor [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Gerir analgesia [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Posicionar para aliviar a dor [Sem horario]
Potencial para melhorar conhecimento sobre analgesia controlada pelo cliente
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento sobre analgesia controlada pelocliente
[Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre uso de analgesia controlada pelo cliente [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
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Degluticao
14-02-2023 10:00
Degluticdo comprometida

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da degluticdao [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Planear dieta [Sem horario]
Potencial para melhorar conhecimento sobre adequacao da dieta para facilitar a

degluticio [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento sobre adequacao da dieta parafacilitar
a degluticdo [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre dieta para facilitar a degluticao [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
Potencial para melhorar conhecimento sobre prevencao de aspiracao
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento sobre prevencao de aspiracao[Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre posicionamento facilitador da degluticdo [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre prevencao da aspiracdo [Sem horario] [FIM] 24-02-2023
10:00

Potencial para melhorar consciencializacdao da relacao entre a dieta e a degluticao

[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da consciencializacao da relacao entre a dieta e a
degluticdo [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Contratualizar com cliente experiéncia indutora da consciencializacao
[Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Analisar com o cliente a relacao entre a dieta e a degluticao [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre adequacao da dieta
parafacilitar a degluticao [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre adequacao dadieta
para facilitar a degluticao [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre dieta para facilitar a degluticao [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre planeamento da dieta [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
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Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencao de aspiracao
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre prevencao de
aspiracao [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencdo da aspiracdo [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre inspecdo da cavidade oral apos as refeicoes[Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre posicionamento facilitador da degluticao [Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para alimentar [RESOLVIDO] 24-02-2023

10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da autoeficacia do cuidador para alimentar [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

Mucosas
14-02-2023 10:00
Membrana mucosa comprometida

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da integridade das membranas mucosas [Semhorario]
Potencial para melhorar conhecimento sobre promocao da integridade da
membrana mucosa [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento sobre promocao da integridade da
membrana mucosa [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre tratamento da membrana mucosa [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre sinais de complicacdao da membrana mucosa [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre promoc¢ao da
integridadeda membrana mucosa [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre promocao da
integridade da membrana mucosa [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre sinais de complicacao dos compromissos da
membrana mucosa [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
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14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre tratamento do compromisso da membranamucosa
[Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

Volume de liquidos

14-02-2023 10:00

Edema

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao de sinais de edema [Sem horario]
Sono
14-02-2023 10:00

Sono comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023
10:00
Intervencdes de Enfermagem
14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do sono [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Implementar estratégias de promocao do sono [Sem horario] [FIM] 27-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Gerir medicacao [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

Potencial para melhorar conhecimento sobre promoc¢ao do sono
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo do conhecimento sobre promocao do sono [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre padrao de sono [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00 14-
02-2023 10:00 - Ensinar sobre complicacdes do sono comprometido [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre estratégias de promocao do sono [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
Potencial para melhorar significado atribuido ao compromisso do sono
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucéo do significado atribuido ao compromisso do sono
[Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Assistir cliente a analisar o significado dificultador [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
Autoconceito

14-02-2023 10:00
Autoconceito comprometido [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdao do compromisso no autoconceito [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
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Luto antecipatério [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Promover revisao de vida/lembrancas marcantes [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Abordar e assistir as perdas (dependéncia) [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Promover a comunicacao com a familia [Sem horario] [FIM]24-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Promover a sensacao de controlo ao capacitar o cliente para a gestaode
sintomas (especialmente a dor), da perda (dependéncia) e para tomar decisdes (permanecer
no domicilio para receber cuidados e morrer) [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Escuta ativa [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Comunicacao empatica; presenca; toque [Sem horario] [FIM]24-
02-2023 10:00

Luto antecipatoério [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencdes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar as perdas percecionadas [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Apoiar a pessoa nas perdas [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Encorajar a comunicacao com a familia sobre as perdas [Sem horario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Empoderar e apoiar tomada de decisao [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Promover revisdo de vida [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Escuta ativa [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Comunicacdo honesta, empatica e compassiva [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00

Emocao
14-02-2023 10:00
Ansiedade [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da ansiedade [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00 14-
02-2023 10:00 - Assistir cliente no treino do autocontrolo ansiedade [Sem horario] [FIM] 27-
02-2023 10:00
Potencial para melhorar conhecimento sobre estratégias de autocontrolo da
ansiedade [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento sobre estratégias de autocontroloda
ansiedade [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre estratégias de autocontrolo da ansiedade [Sem horario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
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14-02-2023 10:00 - Ensinar sobre estratégias de relaxamento [Sem horario] [FIM]24-
02-2023 10:00

Potencial para melhorar consciencializacéo da relagao entre o sono e a ansiedade
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da consciencializacao da relacao entre o sono e a
ansiedade [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Contratualizar com cliente experiéncia indutora da consciencializacao
[Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Analisar com o cliente a relacao entre padrao do sono e ansiedade[Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial para melhorar capacidade para usar estratégias de autocontrolo da
ansiedade [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da capacidade para usar estratégias de autocontroloda

ansiedade [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Instruir estratégias de relaxamento [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Sofrimento [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Apoio na ressignificacdo da sua condicdo [Sem horario] [FIM]

27-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Apoio na adaptacao a dependéncia [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Suporte psicoemocional [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Promover narrativa de vida [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Escutar de forma empatica e compassiva, estar disponivel para ouvire
estar presente [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Apoiar as familiares cuidadoras [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00 14-
02-2023 10:00 - Identificar desejos e necessidades proprias e apoiar na sua satisfacao [Sem
horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

Sofrimento [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Identificar fontes de sofrimento [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Identificar fontes de conforto [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Apoiar no sofrimento [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Comunicacdo compassiva [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Encorajar apoio familiar [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

Memoria

24-02-2023 10:00

Memoéria comprometida [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem
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24-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da memoéria [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

Confusao [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

24-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da orientacao [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
Virar-se
14-02-2023 10:00
Virar-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencdes de Enfermagem
14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do virar-se [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00 14-
02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da integridade dos tecidos [Sem horario] [FIM] 27-02-
2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencao de ulcera
depressao [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo do conhecimento do cuidador sobre prevencao dellcera
de pressao [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao de Ulcera de pressao [Sem horario]
[FIM] 24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar capacidade para posicionar

[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da capacidade do cuidador para posicionar [Semhorario]

[FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador para posicionar [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para posicionar [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para posicionar
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da autoeficacia do cuidador para posicionar [Sem

horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para posicionar [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Sem horario] [FIM] 24-

02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Transferir-se

14-02-2023 10:00
Transferir-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem
14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do transferir-se [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
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14-02-2023 10:00 - Transferir cliente [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar capacidade para transferir
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucado da capacidade do cuidador para transferir [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador para transferir [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para transferir [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para transferir

[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da autoeficacia do cuidador para transferir [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para transferir [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00 14-
02-2023 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Sem horario] [FIM] 24-02-
2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Sem horario] [FIM] 24-02-2023
10:00
Potencial para melhorar o apoio social ao cuidador [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar acesso aos dispositivos aconselhados
[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Sentar-se
14-02-2023 10:00
Sentar-se comprometido [RESOLVIDQO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo no sentar-se [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
Cuidar da higiene pessoal
14-02-2023 10:00
Cuidar da higiene pessoal comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do cuidar da higiene pessoal [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00

Potencial para melhorar significado atribuido ao apoio social [RESOLVIDO] 24-02-
202310:00

Potencial para melhorar o acesso aos dispositivos aconselhados
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Providenciar os dispositivos aconselhados [Sem horario] [FIM]
24-02-2023 10:00
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Potencial do cuidador para melhorar capacidade para dar banho
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo da capacidade do cuidador para dar banho [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador para dar banho [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para trocar fralda
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da capacidade do cuidador para trocar fralda [Sem

horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador para trocar fralda [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para trocar fralda [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para dar banho
[RESOLVIDO]24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da autoeficacia do cuidador para dar banho [Sem

horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Sem horario] [FIM] 24-

02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial para melhorar o apoio social ao cuidador [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo do acesso ao apoio social pelo cuidador [Semhorario]
[FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Providenciar apoio social para o cuidador [Sem horario] [FIM]24-
02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Referenciar ao servico social a necessidade de apoio ao cuidador[Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar acesso aos dispositivos aconselhados
[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Providenciar os dispositivos aconselhados [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
Vestir-se ou despir-se

14-02-2023 10:00
Vestir-se ou despir-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023

10:00 Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do vestir-se ou despir-se [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
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Potencial do cuidador para melhorar capacidade para assistir no vestir-
se oudespir-se [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da capacidade do cuidador para assistir no vestir-se ou
despir-se [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador para assistir no vestir-se ou despir-se [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para assistir no vestir-se ou despir-se [Sem horario]
[FIM] 27-02-2023 10:00

Potencial do cuidador para melhorar capacidade para vestir/despir

[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da capacidade do cuidador para vestir/despir [Sem

horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador para vestir/despir [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para vestir/despir [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para vestir/despir
[RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucédo da autoeficacia do cuidador para vestir/despir [Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador para vestir/despir [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Sem horario] [FIM] 24-
02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

Alimentar-se
14-02-2023 10:00
Alimentar-se comprometido [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencdes de Enfermagem
14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo do alimentar-se [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

Autogestao do regime medicamentoso
14-02-2023 10:00

Autogestao do regime medicamentoso comprometida [RESOLVIDO] 27-02-2023
10:00 Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre gestao do
regime medicamentoso [RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre gestao doregime
medicamentoso [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre gestdo do regime medicamentoso [Sem horario]
[FIM] 27-02-2023 10:00
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14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre regime medicamentoso [Sem horario] [FIM] 27-
02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre resposta a medicacao [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre efeitos secundarios da medicacao [Semhorario]
[FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre ajuste da medicacao de acordo comresultados
da vigilancia [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Ensinar cuidador sobre gestao do regime medicamentoso através de informoterapia
[Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar capacidade para gerir regime medicamentoso

[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da capacidade do cuidador para gerir regime
medicamentoso [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Instruir cuidador a administrar medicacao [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador a administrar medicacao [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para gerir regime medicamentoso

[RESOLVIDO] 27-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao da autoeficacia do cuidador para gerir regime
medicamentoso [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Treinar cuidador a administrar medicacdo [Sem horario] [FIM]
27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Sem horario] [FIM] 27-02-2023 10:00
14-02-2023 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Sem horario] [FIM] 27-
02-2023 10:00

Preparacao da familia para integrar um familiar dependente no autocuidado

14-02-2023 10:00

Potencial da familia para melhorar conhecimento sobre estratégias facilitadoras

daintegracdo de familiar dependente

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucdo do conhecimento da familia sobre estratégias
facilitadoras da integracao de familiar dependente [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Ensinar a familia sobre estratégias facilitadoras da integracao de um

familiar dependente [Sem horario]
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Potencial da familia para melhorar conhecimento sobre necessidades do

familiardependente

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento da familia sobre as necessidadesdo
familiar dependente [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Ensinar a familia sobre necessidades do familiar dependente [Sem
horario]
Potencial da familia para melhorar acesso a apoio social para o exercicio do
papelde cuidador [RESOLVIDO] 24-02-2023 10:00

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar evolucao do acesso da familia a apoio social para o exerciciodo
papel de cuidador [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Providenciar apoio social para a familia [Sem horario] [FIM]24-

02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Referenciar ao servico social a necessidade de apoio a familia [Sem
horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Informar familia sobre servicos comunitarios [Sem horario] [FIM]24-
02-2023 10:00

14-02-2023 10:00 - Informar a familia sobre legislacdao [Sem horario] [FIM] 24-02-2023 10:00

Luto antecipatorio da
familia

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Suporte e apoio aos familiares [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Suporte informativo [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Comunicacao honesta e empatica [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Capacitacao para os cuidados [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Preparacao antecipatoria para situacdes de agudizacado ou crise [Sem
horario]

14-02-2023 10:00 - Promocao de expressao de emocoes [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Escuta ativa [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Promocao do envolvimento familiar [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Informacao e providéncia de servicos de apoio na comunidade [Sem
horario]

14-02-2023 10:00 - Informacao sobre momento da morte, cuidados e procedimentos na
mesma [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Promover a presenca com o doente [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Estimular tarefas de autocuidado dos familiares [Sem horario] 14-
02-2023 10:00 - Promover a consciencializacdo da perda iminente [Sem horario]14-02-

2023 10:00 - Promover despedidas [Sem horario]
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Distress do cuidador

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Avaliar necessidades da cuidadora [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Informacao, instrucao e treino de cuidados [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Providenciar apoio social [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Suporte e apoio psicoemocional [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Avaliar sobrecarga da cuidadora através da escala ZBI (Zarit Burden
Interview) [Sem horario]

Sofrimento familiar

Intervencoes de Enfermagem

14-02-2023 10:00 - Suporte e apoio psicoemocional [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Disponibilidade [Sem horario]

14-02-2023 10:00 - Presenca empatica e compassiva [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Preparacao familiar para os cuidados [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Apoio no luto antecipatorio [Sem horario]
14-02-2023 10:00 - Conferéncia familiar [Sem horario]

1.7.1. As intervencdes de enfermagem; contributos especificos face aos

objetivos eprioridades

As intervencoes de enfermagem sao uma terapéutica baseada no conhecimento e juizo clinico com objetivo de
atingimento de resultados que podem ser um estado, um comportamento ou percecao de uma pessoa ou grupo e
podem ser independentes ou interdisciplinares (Herdman & Kamitsuru, 2018). Neste capitulo sdo apresentados
os contributos das intervencées relativamente aos objetivos, identificados através da enunciacdo dos

diagndsticos.

Assim, relativamente ao diagnostico apetite comprometido, as intervencbes tiveram em vista resultados
positivos no que diz respeito a melhorar o conhecimento do doente e cuidador sobre regime dietético. O
objetivo nao era melhorar o apetite, mas antes melhorar a gestdao do apetite comprometido através de
estratégias de gestdo de regime dietético adequadas. Tal como foi referido, numa fase avancada de doenca, a
anorexia/apetite comprometido pode ser protetora eé necessaria a consciencializacao sobre o facto de o doente
nado se estar a alimentar devido a progressao da doenca e a doenca nao estar a progredir devido a o doente ndo
se estar a alimentar. As intervencdes e objetivos relacionam-se com o conforto do doente, e nao com a melhoria
do apetite (Fernandes et al., 2017; Ehret & Jatoi, 2021).

Em relacado ao diagndstico dor, o objetivo é o controlo do sintoma e o conhecimento dos clientesrelativamente a
esse mesmo controlo. O controlo da dor também através da capacidade do proprio e do cuidador, tem influéncia

direta no bem-estar.

Relativamente ao diagnostico degluticdo comprometida, avaliar a evolucdo da degluticao permite planear

intervencoes adequadas a mesma. Melhorar o conhecimento dos clientes relativamente a adequacao da dieta a
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degluticdo comprometida e a prevencao de aspiracdo, promove a sensacao de controlo e a participacao
ativa no plano individual de cuidados e tomada de decisao.

Na presenca de membrana de mucosa comprometida, a avaliacdo da mucosa e os cuidados basicos de higiene
oral sao essenciais. Assim, o enfermeiro deve observar e avaliar a integridade das membranas mucosas,
estado de hidratacao e pesquisa de lesdes orais, assim como deve ensinar o doente e cuidador acerca da
promocao da integridade da mucosa oral. Na presenca de xerostomia, as intervencdes de informacao devem
incidir sobre a utilizacdo de cubos de gelo ou em laminas com sabores citricos consoante a tolerancia do
doente e o uso de agua em spray e sobre a importancia de utilizar creme hidratante em stick para os labios.
Estas intervencodes sao aplicaveis aos cuidadores familiares ndo sé6 com o objetivo do controlo da “sensacao de
boca seca”, mas também como estratégias alternativas aos cuidados da provisdaode alimentacao por parte dos
familiares (Smith et al., 2015; Barrado-Martin et al., 2021).

No que diz respeito ao diagnostico edema, a intervencao planeada e implementada de avaliarevolucdo de
sinais de edema, permitem a monitorizacdo do mesmo e das suas consequéncias potencialmente causadoras
de descontrolo de outros sintomas e impactantes no bem-estar dodoente e na qualidade de vida, também dos

cuidadores familiares.

Quanto ao diagnostico sono comprometido, o objetivo das intervencées era melhorar o conhecimento sobre
padrao de sono favoravel e melhorar o significado atribuido ao compromisso deste, numa perspetiva de
reconhecimento do proprio sobre o impacto da ansiedade no padrdo do sono e, consequentemente, no bem-

estar e capacidade funcional durante o periodo diurno.

A ansiedade tem potencial de aumentar o sofrimento fisico, psicossocial e espiritual (Zweers et al., 2020). As
intervencoes visaram apoiar o doente no autocontrolo da ansiedade através de estratégias de relaxamento,

como por exemplo, a técnica de dissociacao respiratoria.

Relativamente ao diagnostico luto antecipatério, relacionado com as perdas percecionadas e reconhecidas e
com a consciencializacdo da aproximacdo da morte, as intervencbes tiveram como objetivo, através de
estratégias de comunicacao honesta, empatica e compassiva e escuta ativa, a promocao da autonomia e
dignidade e apoiar o doente no seu sofrimento. O sofrimento também foi respondido e apoiado através de

intervencoes compassivas de escuta, suporte psicoemocional e apoio aos familiares cuidadores.

No que diz respeito aos diagnosticos relativos ao compromisso de varias das dimensdes do autocuidado, as
intervencoes tiveram como objetivo melhorar o conhecimento e capacidade especialmente dos familiares
cuidadores para a prestacdo de cuidados adequados a dependéncia e a fase da doenca progressivas. Estas
cruzam de forma interseccional, as intervencoes relativas aos diagndsticos melhorar conhecimento sobre
estratégias facilitadoras da integracdao de familiar dependente e melhorar conhecimento sobre

necessidades do familiar dependente, tal como ja foi referido anteriormente.

Desta forma, também as intervencoes relativas ao luto antecipatério da familia e sofrimento familiar
permitiram a antecipacao e preparacao para a perda iminente de forma a que os familiares cuidadores

percecionassem e sentissem apoio psicoemocional por parte da equipa.
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1.8. Especificacdao das intervencodes

Ensinar sobre padrao de sono

o Informar sobre a importancia de sono reparador noturno para maior atividade diurna

Planear dieta
o Aconselhar privilegiar alimentos da preferéncia do doente

o Aconselhar refeicoes em pequena quantidade e em horarios de acordo com o apetite

Sugerir mastigacao de alimentos de acordo com o apetite, sem deglutir

o Informar sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas e pastosas;
espessamento de liquidos)

° Informar que a diminuicdo do apetite é consequéncia da progressao da doenca e quepode ser

protetora de desconforto, nausea e vomito

Ensinar cuidador sobre prevencao de Ulcera de pressao

° Informar sobre posicionamento de acordo com preferéncias e tolerancia do doente

Ensinar sobre complicacées do sono comprometido

° Informar sobre o impacto do sono comprometido na intensidade de sintomas (como a dore
ansiedade)

Ensinar sobre dieta para facilitar a degluticao

° Informar sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas, pastosas e
himidas; espessamento de liquidos)

Ensinar sobre regime dietético
° Aconselhar privilegiar alimentos da preferéncia do doente

° Aconselhar refeicoes em pequena quantidade e em horarios de acordo com o apetite

Sugerir mastigacao de alimentos de acordo com apetite, sem deglutir

° Informar sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas e pastosas;
espessamento de liquidos)
° Informar que a diminuicdo do apetite é consequéncia da progressao da doenca e quepode ser

protetora de desconforto, nausea e vomito
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Ensinar cuidador sobre gestao do regime medicamentoso

[ ]
e Informar sobre efeitos da medicacao prescrita

Informar sobre horarios de administracado da medicacao prescrita

o Informar sobre vias de administracao

o Informar sobre especificidades de administracao da medicacao prescrita

Ensinar cuidador sobre regime dietético

o Aconselhar privilegiar alimentos da preferéncia do doente
o Aconselhar refeicoes em pequena quantidade e em horarios de acordo com o apetite

Sugerir mastigacao de alimentos de acordo com apetite, sem deglutir

° Informar sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas e pastosas;

espessamento de liquidos)

° Informar que a diminuicdo do apetite é consequéncia da progressao da doenca e quepode ser

protetora de desconforto, nausea e vomito

Ensinar cuidador sobre planeamento da dieta

Informar sobre alimentacao de acordo com apetite, com interesse e colaboracao dodoente

Ensinar cuidador sobre dieta para facilitar a degluticao

° Informar sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas, pastosas e

himidas; espessamento de liquidos)

Ensinar sobre tratamento da membrana mucosa

o Informar sobre a utilizacao de laminas de gelo com sabores citricos consoante a toleranciado

doente

o Informar sobre a humidificacdo da membrana mucosa através da utilizacdo depulverizacoes de

agua ou agua com sabores citricos (spray)

o Informar sobre a utilizacao de creme hidratante para labio em stick

Ensinar sobre sinais de complicacao da membrana mucosa

° Informar sobre a importancia de observacdo da cavidade oral e membrana mucosa quantoa

coloracao, presenca de manchas, presenca de placas aderentes e sensacao de secura (xerostomia)

Ensinar cuidador sobre tratamento do compromisso da membrana mucosa

o Informar sobre a utilizacdo de laminas de gelo com sabores citricos consoante a toleranciado

doente

o Informar sobre a humidificacdo da membrana mucosa através da utilizacdo depulverizacoes de
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agua ou agua com sabores citricos (spray)

o Informar sobre a utilizacao de creme hidratante para labio em stick

Ensinar cuidador sobre sinais de complicacao dos compromissos da membrana mucosa

o Informar sobre a importancia de observacao da cavidade oral e membrana mucosa quantoa

coloracao, presenca de manchas, presenca de placas aderentes e sensacao de secura (xerostomia)

Ensinar sobre prevencao da aspiracao
o Informar sobre dieta adequada a degluticao comprometida

o Informar sobre posicionamento preventivo da aspiracao (sentado; lateralizado e comcabeceira
elevada se deitado)

° Informar sobre manter posicionamento preventivo de aspiracdo apds as refeicoes

Ensinar cuidador sobre gestao do regime dietético
o Aconselhar privilegiar alimentos da preferéncia do doente
o Aconselhar refeicoes em pequena quantidade e em horarios de acordo com o apetite

Sugerir mastigacao de alimentos de acordo com apetite, sem deglutir

° Informar sobre adequacao de consisténcias dos alimentos (consisténcias homogéneas e pastosas;
espessamento de liquidos)

o Informar que a diminuicdo do apetite é consequéncia da progressao da doenca e quepode ser

protetora de desconforto, nausea e vomito

Ensinar cuidador sobre prevencao da aspiracao
o Informar sobre dieta adequada a degluticao comprometida

° Informar sobre posicionamento preventivo da aspiracao (sentado; lateralizado e comcabeceira
elevada se deitado)

° Informar sobre manter posicionamento preventivo de aspiracao apos as refeicoes

Ensinar cuidador sobre resposta a medicacao
° Informar sobre o efeito terapéutico de Oramorph SOS até 2/2 horas (se dor)

Informar sobre o efeito terapéutico Lorazepam até 2x/dia (se ansiedade ou insonia)
° Informar sobre o efeito terapéutico do Citrato de sodio + Laurilsulfoacetato de sddio- SOS(se
obstipacao durante 3 dias)
Ensinar cuidador sobre ajuste da medicacao de acordo com resultados da vigilancia
Informar sobre medicacao prescrita para sintomas irruptivos

° Informar acerca da importancia de registar o nimero de doses de resgate utilizadas
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Ensinar sobre estratégias de autocontrolo da ansiedade

o Informar sobre a utilizacao de técnica de relaxamento (técnica de dissociacdo respiratéria)

° Informar sobre a importancia de expressar a emocao

Ensinar a familia sobre estratégias facilitadoras da integracao de um familiar dependente

o
Informar sobre o significado dos cuidados prestados como momentos de partilha e intimidade

° Informar sobre cuidados praticos adequados a dependéncia e progressdao da doenca

Ensinar a familia sobre necessidades do familiar dependente
e Informar sobre progressao da doenca e da dependéncia
e Informar sobre cuidados adequados a dependéncia do doente

e Informar sobre cuidados adequados a fase da doenca

Informacao e providéncia de servicos de apoio na comunidade
[ ]
* Informacéo sobre Servicos de Apoio Domiciliario (higiene)

¢ Informacao sobre ajudas técnicas (cama articulada; cadeira - sanita)

o Disponiblizar servicos e/ou ajudas de acordo com necessidades e desejos dos clientes

Informacao sobre momento da morte, cuidados e procedimentos na mesma

]
¢ Informacao sobre sinais de morte

° Informacao sobre sintomas frequentes e forma de controlo
o Informacao e encorajamento do contato da equipa no momento da morte

Informacéo sobre ativacdo de servicos de emergéncia e apoio na tomada de decisaorespetiva

o Informacdes burocraticas e legais

Conferéncia familiar

o Avaliacao do conhecimento dos familiares cuidadores acerca da situacao atual do doente

o Atualizacao da informacao clinica

o Suporte informativo acerca dos cuidados nesta fase (SUHV)Informacao sobre cuidados na morte
s Promocao do contato da equipa

° Informacao sobre aspetos burocraticos e legais

Informacao sobre ativacdo de servicos de emergénciaEmpoderamento para tomada de decisao
° Empoderamento para contato de agéncia funeraria e aspetos relativos ao mesmo(providéncia de

roupa e fotografia)

o Promocao da participacao de outros entes significativos na partilha de tarefas
° Suporte psicoemocional da cuidadora
° Suporte psicoemocional dos familiares cuidadores
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CASO 2 - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

1. CASO 2 - EQUIPA INTRA-HOSPITALAR DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

1.1. Enquadramento teérico

No dia 20 de abril de 2023 foi efetuado pedido de colaboracdo a equipa intra-hospitalar de suporte em
cuidados paliativos (EIHSCP) para o caso de uma senhora de 82 anos de idade internada no servico de
pneumologia. O caso clinico é o que de seguida se descreve.

Mulher de 82 anos de idade, independente, recorreu ao servico de urgéncia acompanhada pela filha por
“dispneia e cansaco para pequenos esforcos, como subir escadas, ou caminhar pequenos passos, com
agravamento progressivo e com duas semanas de evolucdao e referéncia pela filha de episodios de
desorientacao espacio-temporal no domicilio”. Foi internada no dia 10 de abril de 2023 no servico de
pneumologia, com diagndstico de exacerbacdo de pneumonia de hipersensibilidade cronica e pneumonia
virica.

No segundo dia de internamento teve agravamento clinico importante, apresentando polipneia, com
queixas de agravamento da dispneia, sem tosse, expetoracdo ou queixas algicas. Efetuados exames
auxiliares de diagnostico para exclusao de tromboembolismo pulmonar (TEP), que ndo se confirmou. Com
necessidade de oxigenoterapia (Ventimask a 50%) e saturacdo periférica de 94%. Foram prestadas
informacdes clinicas presencialmente a filha, tendo sido informado o potencial mau progndstico da
situacao.

No quarto dia de internamento, apresentou melhoria dos sintomas de dispneia, referindo cansaco igual
ao habitual.

Ao sétimo dia de internamento, apresentava-se consciente, colaborante, orientada na pessoa e espaco,
desorientada no tempo. Apresentava mucosas coradas e hidratadas, anictérica, aciandtica e apirética.
Eupneica com mascara de alto fluxo, e com saturacdes de 99%, valor que se alterou para 90% com retirada
da mascara para se alimentar. No mesmo dia, apresentou agravamento da dispneia e com valores de
saturacao que oscilavam entre 50% a 86% soboxigenoterapia por Ventimask. Iniciou oxigenoterapia de alto
fluxo (OAF) 40l/min/F10255% e apresentou-se mais confortavel com valores de saturacao de 94%. Cerca de
sete horas depois, apresentou periodo de agitacdo que ndo reverteu apos administracao de medicacao
prescrita em SOS.

No dia seguinte, oitavo dia de internamento, foi ajustada OAF para 50l/min/Fi0285%. Admite-se quadro de
insuficiéncia respiratoria grave em contexto de progressao da doenca de base e mau prognostico vital a
curto prazo e DNR (decisao de nao reanimar). A equipa assistencial volta a falar presencialmente com filha
e explica estado clinico e mau prognostico. Foi ajustada novamente OAF para 60l/min/Fi0295%. Foi
confirmada sobreinfecao COVID-19, tendo iniciado terapéutica dirigida a doenca virica durante cinco
dias e com indicacdao da sua suspensaoconforme monitorizacao da funcao renal. A equipa assistencial
autoriza permanéncia da filha durante mais tempo por se admitir situacao de Gltimos dias/horas de vida e
suspende-serestricao de visitas pelo mesmo motivo.

Um dia depois, os parametros de OAF sao de 60l/min/ Fi02100%, com Sp0O2 84%, e 77% quando adormece.
A equipa assistencial fala novamente com a filha sobre a possivel situacao de ultimas horas de vida (SUHV)
e faz pedido de colaboracdo a EIHSCP para controlo da dispneia, admitindo a eventual necessidade de
iniciar perfusao / sedacao paliativa.

No dia 20 de abril de 2023, décimo dia de internamento, é feita a primeira avaliacdo por parte da
EIHSCP. Na observacao a doente encontrava-se acompanhada pela filha, inquieta, comdispneia e
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desconfortavel. Sob OAF, comunica com ligeiros periodos de desorientacdo temporal. Identifica-se situacao
clinica instavel e situacdo de Ultimas horas de vida. Aparentemente a doente estaria consciencializada da
situacao e aproximacao da morte e refere “Seja o que Deus quiser!” e “Sejam felizes!” (sic).

Este trabalho sera desenvolvido com base em duas sessoes, correspondentes a visitas em que participei e
fui elemento ativo na implementacao das intervencées que se apresentam.

ENQUADRAMENTO TEORICO

A pneumonia de hipersensibilidade (PH) ou alveolite alérgica extrinseca é uma doenca pulmonar de
natureza imunologica causada pela exposicdo e inalacdo repetida de substancias organicas ou
quimicas (Teixeira et al., 2002) como poeiras agricolas, bioaerossoéis e determinadas substancias
quimicas reativas (King, 2022). Para o seu diagndstico € importante a pesquisa ativa de fatores
ambientais (Dias et al., 2013), sendo que no caso, da historia clinicaconstava que a doente habitava em
zona rural, numa casa antiga, com humidade, sem animais domésticos e sem historia de trabalho
agricola, estando reformada desde os 55 anos de idade de profissdo relacionada com a indlstria de
calcado. Tera mudado de residéncia, com melhoria funcional e radiologica.

A PH evolui de forma crénica com dispneia e fibrose pulmonar, padrao respiratorio e funcional restritivos e
mau prognostico. Os doentes podem referir dispneia relacionada com pequenos esforcos e tosse seca (Dias
et al., 2013). O progndstico da PH depende de fatores como o antigénio causal especifico, a duracdo da
exposicdo ao antigénio e a resposta do hospedeiro, mas de uma forma geral, doentes com evidéncia
de fibrose pulmonar em bidpsias pulmonares tém pior progndstico do que doentes sem essas alteracoes
(King, 2022).

Os cuidados paliativos sao benéficos para doentes com doencas respiratorias e pulmonares cronicas. Estas
doencas podem cursar de forma variavel, mas tém como carateristica alguma incerteza. Geralmente
ocorre um declinio gradual, mas pode ocorrer uma mudanca abrupta na sua trajetoria provocada por uma
exacerbacao ou evento paralelo (Reinke & Janssen, 2023). A morte pode ser causada por insuficiéncia
respiratoria progressiva, exacerbacdo aguda da doenca pulmonar, infecdo intercorrente ou doenca
comorbida (ibidem).

Ao longo da trajetoria da doenca, os cuidados paliativos podem incluir explorar a compreensaodo doente
sobre a sua doenca e prognostico, avaliar e controlar os sintomas, discutir os objetivos dos cuidados e
o plano avancado de cuidados, coordenar os cuidados e ajudar a planear os cuidados de fim de vida
(ibidem). Relativamente a dispneia, por exemplo, tornar-se-ia importante discutir opcbes de cuidados, a
expressao de medos, preferéncias e crencas espirituais, abordar diretivas antecipadas de cuidados e
eventualmente decidir o substituto para tomadas de decisdao e discutir preferéncias em relacdo aos
tratamentos de manutencao da vida (ibidem).

Os cuidados de fim de vida devem incluir abordagem das necessidades fisicas (controlo de sintomas e p.e.,
a necessidade de oxigenoterapia suplementar), sociais, emocionais e espirituais (ibidem).

A COVID-19 é a doenca provocada pela infecao pelo coronavirus SARS-CoV-2, que surgiu em 2019 e cuja
compreensao tem evoluido com alteracdes desde entdo, com orientacdes provisdrias emitidas pela
Organizacao Mundial da Salde e pelo CDC - Centers for DiseaseControl and Prevention (Mclntosh, 2023).
A infecao sintomatica é categorizada conforme a sua gravidade em: leve, grave e critica. A taxa de
letalidade é de 2,3% (ibidem). A taxa demortalidade em doentes hospitalizados é superior que a taxa de
mortalidade da infecdo por influenza. A doenca grave é mais prevalente em pessoas com idade superior a
80 anos e com comorbilidades como é o exemplo de doencas pulmonares crénicas, entre outras (ibidem). A
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gravidade da doenca manifesta-se pelos sintomas respiratorios, sobretudo a dispneia, e também agitacdo
(Gongalves, 2023).

A insuficiéncia respiratoria é a principal complicacdo da doenca critica que pode levar a necessidade de
suporte respiratorio avancado, como por exemplo ventilacdo mecanica em cerca de 12% a 24% dos
doentes hospitalizados (ibidem). Quando as necessidades de oxigéniosao superiores a 6-15 |/minuto, as
opcoes podem ser ventilacao nao invasiva ou oxigenoterapiade alto fluxo (OAF), sendo que a opcao deve
ser feita considerando os riscos e beneficios para o doente, a sua tolerancia, o risco de exposicao aos
profissionais de salde e o melhor uso dos recursos (Anesi, 2023). De um modo geral, a escolha é baseada
nas comorbilidades e tolerabilidade dos dispositivos e conforto do doente. A OAF estd associada a
menos eventos adversos e pode ser mais confortavel e pratica, permitindo a conversacao e alimentacao
quando comparada com a ventilacdo nao invasiva (ibidem). Apesar do suporte respiratorio, ha doentes
com deterioracao rapida em dias ou horas, e quando existe uma necessidade crescente de oxigenoterapia
devem ser excluidos outros diagnosticos como tromboembolismo pulmonar (TEP), enfarte do miocardio
ou edema pulmonar cardiogénico agudo, uma vez que sdo complicacdes conhecidas da COVID-19 (ibidem).
Num estudo retrospetivo nos Paises Baixos com 73 doentes sedados, desses, 25 (34%) tinham COVID-19 e a
dispneia refrataria foi a indicacdo primaria para iniciar a sedacdo em 84% dos doentes com COVID-19
(Goncalves, 2023). Este estudo sugere que os doentes com COVID-19 sofrem, na fase final das suas vidas,
uma deterioracao rapida e com sintomas mais intensos, a julgar pelo mais curto periodo de sedacéo,
doses mais altas de midazolam e pela necessidade de ajustar as doses num periodo mais curto, embora
este Ultimo dado nao tenha sido estatisticamente significativo (ibidem).

Nesta fase da doenca critica ha grande probabilidade de distress do doente e dos familiares (Anesi, 2023).
O distress e sofrimento psicossocial deve ser abordado com base na comunicacao clara e integracao
precoce de cuidados paliativos (ibidem).

A equipa intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) presta aconselhamento
e apoio diferenciado em cuidados paliativos especializados a outrosprofissionais e aos servicos do
hospital, assim como aos doentes e suas familias, e presta assisténcia na execucdo do plano
individual de cuidados aos doentes internados em situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave
ou incuravel, em fase avancada e progressiva ou comprognostico de vida limitado, para os quais seja
solicitada a sua atuacao (Lei n.° 52/2012). Especificamente no que diz respeito a este caso e
considerando a natureza consultora daequipa, apesar de esta, e em concreto eu, autora deste
trabalho, terem implementado intervencoes que se apresentam neste relatorio, devo referir a
abordagem paliativa da equipa assistencial. A perspetiva da Comissao Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP), conforme o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2021-2022
(PEDCP), é quetodas as equipas do Servico Nacional de Saude (SNS) tenham as competéncias basicas
para uma abordagem paliativa de exceléncia trabalhando em interligacdo de proximidade com as
equipas especializadas, como é o caso das EIHSCP (CNCP, 2020). Nao obstante a formacao
profissional e a competéncia da equipa assistencial em questdo, «creio que a atividade
assistencial da EIHSCP pode, ao longo dos anos, ter influenciado esta abordagem a nivel
institucional. Assim, a equipa assistencial, levou a cabo intervencdes varias ao nivel do controlo de
sintomas e do suporte a familia da doente, a par da promocdao do trabalho em equipa
nomeadamente com a EIHSCP quer através do pedido de colaboracdao efetuado de forma
instituida e protocolada como pela procura desta e exposicio do caso pessoalmente em
simultaneo.

Devo também, no entanto, referir que, considerando a doenca respiratéria, grave, progressiva e
ameacadora da vida, diagnosticada e conhecida da doente, os cuidados paliativos deveriam ter sido

oferecidos, mediante referenciacao precoce, no inicio do processo da doenca e estar disponiveis ao longo
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da sua trajetéria, ndao sé para abordar sintomas de dificil controlo, como objetivos de cuidados e
antecipacao de situacdes a estes ajustados e ainda a coordenacao de cuidados em contextos distintos,
sabendo que os cuidados paliativos podem também ser disponibilizados em regime ambulatorio (como é o
caso da instituicao onde este caso clinico se desenrola) (Reinke & Janssen, 2023). A integracdo precoce dos
cuidados paliativos ao longo das sucessivas transicoes na trajetoria da doenca é também promotora da
integracao da familia nos cuidados (Philip et al., 2018), permitindo a doentes e familias lidar melhor com o

diagnostico da doenca, com a sua progressao e planear o futuro (Kukulka et al., 2019).

0 caso a que se refere o presente relatério foi selecionado por diversos motivos que passo a explanar.
Em primeiro lugar devo referir que na primeira sessao e no momento de avaliacao dadoente, as primeiras
pessoas com quem contatei foram as filhas. Este contato foi marcante para a selecdo deste caso. E certo
que estas tinham sido ja informadas do mau prognéstico da situacdo e da aproximacdao da morte da
mae e demonstravam grande preocupacao com o seu conforto, uma vez que esta se apresentava com
“falta de ar” (sic) e algo inquieta. Este estado emocional teve impacto pessoal e profissional e, o apoio
psicoemocional de imediato prestado e o suporte informativo prestado seguidamente demonstraram-se
eficazes emocionalmente e no conforto da familia. Nao posso deixar de referir que a integracdao da
familia no processo de cuidados é-me um topico particularmente caro, provavelmente por motivos
pessoais, mas sobretudo por motivos profissionais especificamente relacionados com o
desenvolvimento decompeténcias especificas na area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa.
Doente e familia sdao efetivamente uma unidade de cuidado relativamente aos quais sdo concebidos e
implementados cuidados com a base técnica e cientifica que a complexidade das necessidadesimpde e
que respeitam os direitos humanos, que promovem a sua dignidade e qualidade de vida e que
acompanham o seu sofrimento fisico, psicoemocional, sociofamiliar e espiritual noseio de uma relacao
terapéutica construida num clima de confianca, solidariedade e compaixao. Pode eventualmente ser
questionada a relacao construida num tao curto periodo, no entanto, visto tratar-se de uma situacao de
Ultimas horas de vida, a natureza da situacdo e as necessidades identificadas, foram favoraveis a que
as intervencoes fossem verdadeiramente significativas.

Este aspeto leva-me a fazer referéncia ao fato de este caso tratar de uma situacao de ultimas horas de
vida, com dados, sintomas e dominios ainda nao abordados por mim em trabalhos semelhantes, como sao o
exemplo “dispneia” e “conforto”, sendo que este Ultimo, nao constante da plataforma, foi adicionado por
mim propositadamente. O reconhecimento datransicdo para uma situacdo de Ultimas horas de vida ja foi
meu foco de analise no caso clinico apresentado anterior a este. Neste, estando ja identificada a situacao
pela equipa assistencial e referenciadora, foi foco de intervencao prévia as sessdes apresentadas, na
altura da discussao do caso quer com a equipa referenciadora, quer com a equipa interdisciplinar de
cuidados paliativos. A abordagem interdisciplinar é inquestionavel em cuidados paliativos e, neste
contexto de estagio de natureza profissional em concreto, representou para mim um fator de
desenvolvimento profissional muito relevante. No que diz respeito ao dominio “conforto” tantas vezes
referido em contexto da pratica profissional, a revisao de literatura relativamente a esta dimensao foi de
uma grande mais-valia.
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1.2. Clientes

Cliente

Adulto | Idade: 82 anos | Feminino

Cuidador

20-04-2023 11:00
Nome do cuidador: L.
Data de nascimento do cuidador: 01-04-1964.Contacto
telefonico principal: 999999999.
Parentesco: Filha / Filho.
Coabita com a pessoa dependente (Nao). Disponibilidade
para tomar conta: Em alguns dias.
Capacidade do cuidador para adquirir informacao: Sem dificuldade em reter novainformacao.
Capacidade do cuidador para recuperar informacao: Sem dificuldade em recuperarinformacao.

Familia

20-04-2023 11:00
Familia alargada.
Familia com familiar institucionalizado.
Presenca de animal doméstico (N&o).
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1.3. Medicacao

Inicio Medicacao Fim
2023-04-20 11:00:00 MIDAzolam 15mg/3ml sol. inj. - 2 mg IV SOS até 6x/dia 2023-04-

20 11:00:00 MIDAzolam 15 mg/3 ml Sol inj - 15 mg IV perfusdo continua2023-

04-20 11:00:00 Morfina 10 mg/1 ml Sol inj - 2 mg IV SOS até 6x/dia

2023-04-20 11:00:00 Morfina 10 mg/1 ml Sol inj - 20 mg IV perfusdo continua2023- 04-

20 11:00:00 Paracetamol 10 mg/ml Sol inj - 1g IV SOS até 3x/dia 2023-04-

20 11:00:00 Diclofenac 75 mg/3 ml Sol inj - 75 mg SC SOS 1x/dia

1.3.1. Aspetos de enfermagem a considerar relativamente a medicacao prescrita

De forma similar ao apresentado no Caso 1, apresenta-se neste capitulo um resumo das principais
carateristicas da medicacao prescrita e intervencbes de enfermagem relativamente a mesma, uma vez que
é competéncia especifica do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirlrgica na area de
enfermagem em situacao paliativa, promover intervencoes respeitantes a medidas farmacologicas para o
alivio dos sintomas (Regulamento n.° 429/2018).

Morfina 10 mg/1 ml Sol inj - 20 mg IV perfusdao continua

Analgésico estupefaciente, com eficacia comprovada no tratamento da dispneia de qualquer causa
(Cipriano et al., 2017), motivo pelo qual foi prescrita neste caso. As suas principais indicacées sao o
controlo da dor e da dispneia refrataria (Francisco & Barbedo, 2017). No caso de dispneia terminal deve
ponderar-se perfusao SC ou intravenosa (IV) (ibidem). Com a utilizacdo da via IV o inicio de acédo é de
trés a cinco minutos (Saavedra & Rocha, 2017). Tem também um efeito central de supressao da tosse
(Monteiro et al., 2017).

Em doses normais, os efeitos adversos mais comuns da morfina sdo: nauseas, vomitos, obstipacdo e
sonoléncia. Os sinais de toxicidade e sobredosagem com morfina sdo: depressdo respiratoria, sonoléncia
com progressdo para letargia ou coma, pupilas midticas, rabdomidlise com progressao para insuficiéncia
renal, flacidez musculo-esquelética, bradicardia, hipotensdao e morte. Devem, por isso, ser
implementadas as seguintes intervencdes: vigiar sinais e sintomas de efeitos indesejaveis (considerando
a sua frequéncia, vigiar transito intestinal, nauseas esinais

neurologicos, como tonturas, cefaleias, sonoléncia, contracdes musculares involuntarias); ensinar os
clientes acerca da indicacdo do farmaco para o controlo de sintomas apresentados (considerando o
conhecimento empirico acerca de crencas culturais e mitos relacionados com a morfina); vigiar sinais e
sintomas de depressdo respiratoria e sedacao (monitorizar frequéncia respiratoria; vigiar estado de
consciéncia; vigiar reacao pupilar; vigiar sinais de toxicidade e sobredosagem).

Midazolam 15 mg/3 ml Sol inj - 15 mg IV perfusdao continua

Benzodiazepina utilizada para controlo de ansiedade associada a dispneia (Cipriano set al.,2017) e
farmaco de primeira linha na sedacao paliativa (Monteiro et al., 2017), tendo uma acao rapida de
segundos (Camoes & Rocha, 2017) a trés minutos, por exemplo, com a administracao por via IV (Goncalves,
2019).

Administrado pela via IV pode provocar ocasionalmente dor local e tromboflebite (Goncalves, 2019),
aspeto que merece, por isso, a melhor vigilancia e atencao de enfermagem.

Relativamente ao caso em questdao, uma das reacées que pode motivar intervencao diferenciada
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seria a ocorréncia de reacao paradoxal, embora seja de baixa frequéncia e sobretudo em mulheres de
idade jovem, que pode ter indicacdo para uso de antidoto, oflumazenil 0,1 a 0,2 mg IV (Gongalves, 2019).

Paracetamol 10 mg/ml Sol inj - 1g IV SOS até 3x/dia

Farmaco analgésico e antipirético, prescrito, no caso, para controlo de hipertermia em SOS. O seu efeito
analgésico e antipirético dura trés a quatro horas. A formulacao injetavel em solucdao de 100 ml para
administracdo por via IV é administrado a velocidade de 5ml/minuto (administracao da dose total em
20 minutos) até trés vezes por dia (Goncalves, 2020).

Diclofenac 75 mg/3 ml Sol inj - 75 mg SC SOS 1x/dia
Farmaco da classe dos anti-inflamatorios nao esterdides (AINE). Por via parentérica, tem indicacdo, de

acordo com o resumo das caracteristicas do medicamento do INFARMED (RCM) para administracao quer
por via intramuscular (IM) como IV. Em cuidados paliativos, é utilizado por via SC e com indicacdo para
controlo de hipertermia. No caso, estava prescrito por via SC. A doente tinha cateter IV utilizado para
administracdo da terapéutica prescrita para a sedacao e,com base no conforto e na proporcionalidade
de intervencbées, em caso de necessidade na presenca de hipertermia, este farmaco estava prescrito
para administracao por via SC. Por esta via, o diclofenac tem indicacdo para uso em via SC Unica, uma
vez que € um farmaco alcalino ea maioria dos farmacos utilizados por esta via sdao acidos e a sua
combinacao traduz-se emincompatibilidade (Goncalves, 2020).

Embora seja uma prescricio comum em cuidados paliativos, e que na pratica se demonstra segura e
eficaz, pode ser considerada uma prescricao off-label, que, como as demais, é permitida sempre
que exista conformidade com as diretrizes de melhores praticas estabelecidas, baseada em
evidéncia e em recomendacdes solidas e sempre que o seu beneficio seja superior a qualquer risco
(Wernli et al., 2022). A Ordem dos Farmacéuticos, definea prescricao off-label como a prescricio médica
de um medicamento em condicoes diferentesdas preconizadas no RCM, sem, contudo, corresponder a
uma violacao das boas praticas (Ordem dos Farmacéuticos, 2020).
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1.4. Procedimentos de diagnostico e terapéutica médica

Atitudes terapéuticas
20-04-2023 11:00
Oxigenoterapia
FiO2: 100 %.
Débito de oxigénio: 60.00 L/min.
Sondas, Drenos e Cateteres
20-04-2023 11:00
Cateter venoso periférico
Localizacao do cateter venoso periférico
Antebraco Esquerda(o)
Intervencdes de Enfermagem
20-04-2023 11:00 - Avaliar evolucao de sinais de complicacées no local de insercao docateter
venoso periférico [Sem horario]
Cateter subcutaneo
Localizacao do cateter subcutaneoAbdomen
Intervencdes de Enfermagem
20-04-2023 11:00 - Avaliar evolucao de sinais de complicacées no local de insercao docateter
subcutaneo [Sem horario]
21-04-2023 10:00
Localizacao do cateter venoso periférico
Antebraco Esquerda(o)
Presenca de dor (Nao).
Presenca de calor (Nao).
Presenca de rubor (Nao).
Presenca de tumefacao (Nao).
Presenca de exsudado (Nao).
Presenca de infiltracao (Nao).
Localizacdo do cateter subcutaneoAbdéomen
Presenca de dor (Nao).
Presenca de calor (Nao).
Presenca de rubor (Nao).
Presenca de tumefacao (Nao).
Presenca de exsudado (Nao).

e4nursing - ESEP p. 8



CASO 2 - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

1.4.1. Aspetos a considerar relativamente aos procedimentos de diagnéstico e
terapéutica médica.

Considerando a natureza consultora da EIHSCP, a responsabilidade da gestao dos cateteres nao sera desta
equipa, mas sim da equipa assistencial. De acordo com as suas funcdes e atividades, enquanto equipa
consultora, o enfermeiro da EIHSCP pode, em caso de solicitacdo pela equipa assistencial ou por
diagnosticar dificuldades nessa gestao, prestar informacao, instrucao e treino a esse respeito. Na sua
funcdo de observacdo e diagndstico aquando da observacdo da doente, em caso de detecao de
anormalidades ou inconformidades (por exemplo, na vigilancia de sinais inflamatorios e da funcionalidade
dos cateteres) o enfermeiro deve proceder a alerta da equipa assistencial e implementar intervencoes
que permitam o correto e eficaz uso dos dispositivosem questao.

Oxigenoterapia de alto fluxo

A oxigenoterapia em doentes paliativos deve ser reservada para doentes com oximetria periférica
persistentemente inferior a 90% (apo6s tratamento das causas subjacentes), ou seja, para doentes com
hipoxemia, ou para doentes que refiram e demonstrem a melhoria significativa da dispneia apds curso de
oxigenoterapia (Frade et al., 2022). A oxigenoterapia baseia-se no principio de que o aumento da Fi02
aumenta a pressao arterial de oxigénio (Pa02), que se traduzira em melhor oxigenacao tecidual e, assim,
em valores mais elevados de oximetria periférica (ibidem).

Na pratica, os beneficios da oxigenoterapia sdo muitas vezes superestimados, enquanto as suas limitacoes
e os eventuais riscos (por exemplo, hipercapnia) sao subestimados (Zanol Stanzani & Reis-Pina, 2021). A
oxigenoterapia devera ser suspensa na auséncia de beneficio ou bondade para o doente ou quando
representa desvantagem, como por exemplo pelo desconforto causado por qualquer interface, que seja
superior ao beneficio da intervencao (Frade et al., 2022). O equipamento de oxigenoterapia, além de
restringir mobilidade, alimentacdo e comunicacdao, pode levar a secura das mucosas (oral, nasal e
conjuntivas) (Zanol Stanzani & Reis-Pina, 2021).

A oxigenoterapia de alto fluxo pode providenciar alivio sintomatico de curto prazo (Dudgeon, 2021), mas
pode também nado ter indicacdo em doentes em fim de vida relativamente ao uso de opidides ou
ansioliticos, especialmente se nao ha reversdao do sintoma (Frade et al., 2022). Foi o que se verificou no
caso, sendo que a suspensao de oxigenoterapia estava indicada pela ndo beneficéncia e pelo desconforto
associado.

Sedacao paliativa

A sedacdo paliativa é uma intervencao que induz um estado de consciéncia reduzida para aliviar sintomas
refratarios (Alves et al., 2017) em doentes sem possibilidade de cura ou em situacao de ultimos dias
e/ou horas de vida, especialmente dispneia e delirium (Menezes et al., 2019; Diez-Manglanoa et al.,
2021), constituindo estes as suas principais indicacdes (Alves et al., 2017). Sao refratarios os
sintomas avaliados e tratados por uma equipa interdisciplinar e que nao responderam a abordagem
convencional (Dudgeon, 2021) ou nao passiveis de controlo com medidas terapéuticas adequadas sem
compromisso da consciéncia, que prejudicam o seu bem- estar e conforto e que tém efeitos fisicos
deletérios e que interferem com um processo tranquilo de morrer, sendo prevalentes em situacdao de
Gltimos dias e/ou horas de vida (Cherny, 2014; Morrison & Youngwerth, 2016; Alves et al., 2017; Menezes
etal., 2019).

Assim, a sedacao paliativa tem como finalidade o alivio do sofrimento intoleravel provocado por sintomas
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refratarios, de forma a preservar também a sensibilidade moral do doente, dos profissionais de salde que
o cuidam e da familia e entes significativos (Cherny, 2014; Bruera, 2021). Os critérios para a sedacédo
paliativa sao: diagndstico de doenca incuravel e com sobrevida estimada de menos de seis meses; morte
iminente (dias a horas); sintomas refratarios e sofrimento intoleravel; envolvimento de equipa
especializada interdisciplinar; obtencao de consentimento informado; ordem de nao reanimacao (Morrison
& Youngwerth, 2016).

As recomendacdes indicam que deve haver um consentimento prévio explicito e informado (Diez-
Manglanoa et al., 2021). Se o doente nao estiver capaz de outorgar verbalmente ou porescrito, devem
consultar-se os registos de instrucdes prévias, os desejos previamente expressos pelo doente a sua familia
e/ou a pessoas significativas e, na sua auséncia, acordar-se-a a sedacdao paliativa com a familia,
sendo todo o processo, sempre, documentado nos registos clinicos (ibidem).

A indicacdo da sedacao paliativa deve corresponder a uma deliberacao e decisao em equipa
interdisciplinar, com avaliacao criteriosa do doente e de eventuais causas reversiveis ou trataveis do
sofrimento e a confirmacao da existéncia de sintomas refratarios (Alves, 2017; Diez-Manglanoa et al.,
2021). Apos obtencdo do consentimento ja referida, deve proceder-se a selecdo do medicamento
apropriado, da via de administracao, monitorizar o doente (conforme os objetivos de cuidados e fase da
doenca), discutir os riscos/beneficios de hidratacdo e nutricdo, e administrar a medicacao de rotina
relevante para o controlo sintomatico (Alves et al.,2017).

Na lei, a sedacdo paliativa é referida como um direito das pessoas com prognostico vital breve, de
semanas a dias, e que apresentem sintomas de sofrimento nao controlado pelas medidas de primeira linha
previstas e através do uso de farmacos sedativos devidamente titulados e ajustados exclusivamente ao
proposito de tratamento do sofrimento, de acordo com os principios da boa pratica clinica e da leges
artis. Quem receba sedacao paliativa nestas condicoes, de acordo com a lei, deve ser alvo de
monitorizacao clinica regular por parte das equipas de cuidados paliativos (Lei n.° 31/2018).

A administracao de sedacao paliativa ndao causa nem acelera a morte em doentes em fim de vida ou
terminais (Cherny, 2014; Morrison & Youngwerth, 2016).

A experiéncia dos familiares com a sedacdo paliativa é referida na literatura como experiéncia de
distress em 69% das familias, 88% referiram que ajudou a aliviar sintomas, 78% estavam satisfeitas
com a decisao e 75% reportaram niveis elevados de distress emocional. As familias tendem a reportar
culpa, desesperanca, exaustao fisica e emocional depois da sedacao paliativa (Morrison & Youngwerth,
2016). E importante fornecer suporte informativo sobre a sedacdo paliativa, o que pode ter impacto na
satisfacdo e no seu luto. Este suporte deve incluir informacdes sobre o estado atual e o prognostico; as
limitacoes de outras abordagens e referir que esta nao acelera a morte; a explicacao de que o conforto
ndo pode ser fornecido sem sedacédo; a explicacao dos métodos e objetivos da sedacao antes do seu inicio
e permitir o seu planeamento; os efeitos e riscos da sedacdo; a garantia de que os cuidados de que o
doente necessita continuarao a ser prestados. Deve ainda encorajar-se perguntas e promover
oportunidades de despedidas (Safer Care Vitoria, 2020).
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1.5. Dominios

Inicio Dominios Fim

20-04-2023 11:00Consciéncia

20-04-2023 11:00Sistema respiratorio

20-04-2023 11:00Percecao

20-04-2023 11:00Emocao

20-04-2023 11:00Pensamento

20-04-2023 11IOOPreparag:?llo da familia para integrar um familiar dependente no
autocuidado

20-04-2023 11:00Atitudes terapéuticas

20-04-2023 11:00Sondas, Drenos e Cateteres20-

04-2023 11:00Conforto

1.5.1. Os dominios selecionados; sua relacdo com o quadro teérico

Os dominios foram selecionados considerando a sua relacdo com o enquadramento teoérico exposto. Os
diagnosticos identificados tém por base a condicao, os dados e sintomas da doente, os clientes e a
competéncia relacionada com o carater antecipatorio do processo de cuidadospaliativos.

O dominio sistema respiratorio foi selecionado devido a identificacdo, pelos dados, do diagndstico
dispneia. A definicdo mais consensual de dispneia é a da American Thoracic Society que define dispneia
como uma experiéncia subjetiva de desconforto respiratorio e sensacdes com intensidades
qualitativamente distintas, sendo um sintoma multidimensional que resulta da interacdo de variaveis
fisiologicas, psicologicas, emocionais, socias, ambientais eespirituais e que pode provocar
respostas distintas quer a nivel fisiologico como comportamental (Cruz et al.,
2017; Severino, 2020; Dudgeon, 2021; Sousa et al., 2023). Podeser descrita como sensacao de falta de
ar, esforco para respirar, sensacdo de aperto toracico, respiracdo rapida, expiracdo incompleta ou
sensacao de asfixia (Dudgeon, 2021). Devido a esta carateristica subjetiva e individual, ndo deve ser
avaliada e interpretada apenas com a associacao de dados objetivos como a hipoxemia ou alteracées da
frequéncia respiratoria,taquipneia ou bradipneia (Severino, 2020).

E um sintoma frequente em pessoas com doencas avancadas, oncolégicas e ndo oncoldgicas, como s&o
os casos de doencas pulmonares crénicas (Severino, 2020). Ao longo da trajetoria da doenca, a incidéncia
e intensidade do sintoma sao variaveis, mas geralmente agrava na fasefinal de vida, associando-se a
dependéncia funcional e a causa de internamentos hospitalares, podendo afetar até 70% das pessoas nas
Ultimas seis semanas de vida (ibidem). Decorrente da multidimensionalidade e da influéncia de variaveis
tdo abrangentes como crencas, vivéncias e questdes espirituais, a dispneia pode ser descrita como
angustiante pelas pessoas que a experienciam e estar associada a ansiedade, medo, depressao,
desesperanca e isolamento social e ainda a respostas comportamentais diversas, e envolver sofrimento
fisico e emocional também para cuidadores e familia, e ser considerada por estes como angustiante
e desestabilizadora podendo relacionar-se com luto complicado (ibidem).

A avaliacdo multidimensional da dispneia permite a orientacdo terapéutica que deve englobar o
tratamento da(s) causa(s) adjacentes como pode ser unicamente o foco quando o sintoma se torna
intratavel e os objetivos de cuidados se alteram para o conforto, qualidade de vida, alivio e controlo
sintomatico (Kamal et al., 2012; Barnes et al., 2016; Frade et al., 2019). Em cuidados paliativos, muitas
das vezes, as causas da dispneia nao sdo trataveis (Dudgeon, 2021), como é o caso apresentado.
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A abordagem da dispneia engloba medidas farmacoldgicas e nao-farmacoldgicas e deve sempre abordar-se
a doenca e/ou causas subjacentes (Bausewein, 2018). No entanto, tratando-se de um sintoma com forte
componente subjetivo, nem sempre esta abordagem, mesmo que otimizada, garante o controlo do sintoma
(ibidem). Das estratégias nao-farmacologicas destacam-se a reabilitacdo respiratéria, diferentes técnicas
respiratorias, como é o exemplo da dissociacdo respiratoria, terapias cognitivo-comportamentais e o uso
de ventiladores e/ou ventoinhas dirigidos a face do doente (ibidem). Geralmente, esta indicada a
utilizacao de uma combinacao de intervencdes enquadradas de forma interdisciplinar (Bausewein, 2018;
Dudgeon, 2021).

No caso, pela exacerbacdo da sensacdo de falta de ar e pelas respostas fisioldgicas e comportamentais
apresentadas, as estratégias nao-farmacologicas de abordagem da dispneia de forma isolada nao
estariam indicadas, devido a severidade do sintoma e as consequéncias possiveis e provaveis do mesmo,
sendo que a abordagem terapéutica e de controlo sintomatico estava ja a ser de carater farmacoldgico e
com agravamento constante.

O tratamento farmacoldgico com opiodides é considerado em diversas guidelines como a primeira linha
no tratamento da dispneia (Barnes et al., 2016) e também indicado para o tratamento de dispneia
refrataria (Mahler, 2013). Dados de varios estudos, ensaios e meta-analises demonstraram beneficios
dos opiodides administrados sistemicamente no tratamento da dispneia, sendo que a maioria desses estudos
envolveram doentes com doenca ndo maligna (Dudgeon, 2021). A dispneia refrataria é a dificuldade
respiratoria que persiste em repouso ou com minimos esforcos, incontrolavel, apesar da terapia da
condicdo subjacente (ibidem). O desenvolvimento de dispneia refrataria geralmente ocorre ao longo da
progressao da doenca, nomeadamente da doenca pulmonar com fibrose até a fase final de vida (ibidem). A
dispneia refrataria pode condicionar também repostas emocionais e comportamentais alteradas que
podem dificultar cada vez mais a capacidade de respirar, como por exemplo, ansiedade, panico,
depressao, inquietacao e agitacao (ibidem).

Consciéncia foi selecionado como dominio de atencao devido a alteracdes que podem ocorrer quer
provocadas por consequéncia da dispneia e hipoxemia quer pela situacao de Ultimos dias e horas de vida.
De igual forma, foram identificados como dominios de atencdo a percecao, pensamento e emocdo (pelo
dado inquietacao) por alteracdées com elevada probabilidade de ocorréncia e pela atencédo antecipatodria a
probabilidade de ocorréncia de delirium.

Nesta concecdo de cuidados, e especificamente neste capitulo, o delirium ¢é referido de forma
contextualizada com a competéncia de identificacdo de necessidades e a antecipacdo, em tempo util, de
situaces de agudizacao (Regulamento n.° 429/2018), uma vez que existiam possiveis fatores causadores.
A sedacdo que se previa estava a ser planeada com a devida titulacao de doses para atingir a
inconsciéncia, se necessario (Dudgeon, 2021), pelo que a avaliacdo deste possivel diagndstico se manteve
como foco de atencado antecipatorio.

O delirium é uma disfuncdo cerebral generalizada que ocorre frequentemente perto do final da vida,
sendo frequentemente um sinal de morte iminente (Bramati & Bruera, 2021). Os critériosde diagnostico
standard sao os da Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5), sendo que a
caracteristica essencial para o seu diagnostico € uma perturbacdo na atencdo e consciéncia durante um
curto periodo de tempo com gravidade flutuante ao longo de um dia, assim como um distUrbio na cognicdo
(ibidem). Os critérios DSM-5 sao: distUrbio na atencao e consciéncia; o distUrbio desenvolve-se num curto
periodo de tempo e tende a flutuar em gravidade durante o curso de um dia; adicionalmente ocorre um
distirbio na cognicdo (por exemplo, défice de memoria, desorientacdo, linguagem, habilidade
visuoespacial ou percepcdo); estes distlrbios ndo podem ocorrer num contexto de, por exemplo, coma;
evidéncia existentede que o distUrbio acontece como consequéncia direta de uma outra condicdo médica,
intoxicacao ou abstinéncia de substancia ou exposicao a uma toxina, ou devido a multiplas etiologias
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(ibidem). E, assim, uma manifestacdo de alteracdes fisiopatologicas multifatoriais, como é o exemplo da
hipoxémia (Harris et al., 2020; Bramati & Bruera, 2021) e é caracterizada por distUrbios agudos e
flutuantes na atencdo, consciéncia e cognicdo (Featherstone et al.,2022). E particularmente frequente
em cuidados paliativos e a sua prevaléncia pode ser de 88% nas Ultimas semanas de vida (Harris et al.,
2020), na admissao de unidades de cuidados paliativos a prevaléncia pode ser de 13,3% a 42,3%, no
internamento 26% a 62% e nos ultimos dias a horas de vida, 58,8% a 88% (Goncalves, 2023). Esta
relacionado com mau prognostico e é causador de distress quer para o doente como para o0s seus
familiares (ibidem) e perturbador para os profissionais de salde (Gongalves, 2023). Em alguns casos, o
delirium pode progredir para terminal e refratario no final da vida (Watt et al., 2019). O diagndstico do
delirium é clinicoe baseado na observacao (Gongalves, 2023). Existem diversos instrumentos para rastreio
ediagnostico. A Confusion Assessment Method - versao reduzida (CAM reduzida) € uma escala validada para
portugués e disponibilizada pelo Hospital Elder Life Program (HELP) utilizada para rastrear e diagnosticar o
delirium (OPCP, 2020; Bramati & Bruera, 2021). O delirium é diagnosticado se houver inicio agudo e
flutuante durante um dia, desatencao, se o pensamento esta desorganizado ou incoerente ou existir uma
alteracao do estado de consciéncia (HELP, 2023).

Posto isto, percecdo e pensamento foram identificados para se manterem como foco de atencao e
permitir, de acordo com outros eventuais dados, a identificacao e diagnostico de delirium.

No que diz respeito a familia, a identificacdo do dominio Processo familiar - Preparacdo da familia para
integrar um familiar dependente no autocuidado relaciona-se com o enquadramento concetual dos CP e
com o conceito de “unidade de cuidado” enfatizada pelas definicoes de CP, composta pelo doente e pela
familia (Radbruch, 2020). Familia, em CP, inclui o doente, os cuidadores e outros membros familiares
(Kokorelias et al., 2019) e nao apenas relacdes formais, mas também aquelas que sao autodefinidas ou
definidas como significativas pelo doente (McCauley et al., 2021). No caso, tratava-se de uma familia
alargada, com relagdes significativas relativamente a filhas e respetivos conjuges, netos e respetivas

conjuges.

A medida que a doenca respiratoria progride, € habitual os doentes necessitarem de apoio de cuidadores
familiares por comprometimento na realizacdo das atividades de vida diarias, pelo que os cuidadores
familiares podem estar expostos a sobrecarga e o seu bem-estar emocional também pode ser prejudicado
(Reinke & Janssen, 2023). Por exemplo, se a doenca respiratoria for DPOC, 64% dos cuidadores familiares
apresentam sintomas relevantes de ansiedade e 34%, sintomas de depressdao e a medida que a gravidade
da dispneia do doente aumenta, os cuidadores familiares podem desenvolver ansiedade e depressao
(ibidem).

Tratando-se de uma doente previamente sem dependéncia elevada nas varias dimensbes do autocuidado,
era uma doente que recebia apoio das filhas e com quem tinha boa e forte relacao emocional. Nesta fase
do internamento e no estado que se descreveu, as filhas demonstraram sentimentos e emocoes
aparentemente adaptativas a fase da doenca e a fase terminal de vida da doente, demonstrando
consciencializacdo e conhecimento sobre a mesma. As intervencdes implementadas até entdo,
promoveram a consciencializacao e conhecimento sobre o fim devida da doente.

A identificacdo do dominio nao se encontra intimamente relacionado com o estado de dependéncia da
doente, mas antes com a fase da doenca e de fim de vida, com necessidades proprias e especificas e
com a inevitavel relacao familiar com os entes significativos identificados.

Este dominio foi selecionado pela importancia de basear o processo de cuidados paliativos, ndo so nas
necessidades da doente, mas também nas necessidades dos proprios familiares(Radbruch, 2020; WHO,
2020).

Apesar de ter sido identificado o significado de comiseracao atribuido a dependéncia do familiar, este
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nao foi foco de intervencao no sentido de o alterar uma vez que a comiseracao corresponde a um
sentimento de piedade para com a infelicidade alheia e compaixao e, assim, pode ser motivacao para
ajudar quem precisa e, desta forma, permitir melhorar o conhecimento sobre as necessidades do familiar
dependente e doente, proporcionar os cuidados que satisfacam as necessidades do doente e as suas
proprias e ainda vivenciar o luto da forma mais adaptativa e prevenir o luto complicado.
Consciencializados que estavam sobre a finitude préxima da vida, possuiam ja conhecimento sobre as
necessidades do familiar doente e dependente, sendo que foram implementadas intervencdes adequadas a
fase que estavam, doente e familia, a viver.

Sendo uma das funcdes das equipas de cuidados paliativos, o apoio no luto torna-se fundamental e os
entes queridos de doentes falecidos com doenca pulmonar crénica podem estar em risco de
desenvolver luto complicado (Reinke & Janssen, 2023) que importa prevenirsob pena de consequéncias
pessoais, estando associado a sofrimento significativo, como consequéncias sociais, desde o absentismo
laboral, funcionalidade social alterada, e risco de depressao e suicidio (ibidem). Assim, além das
intervencoes implementadas para os diagnodsticos identificados e que tém impacto direto no luto
antecipatorio, ficam planeadas intervencdes de suporte no luto, conforme protocolo instituido na
equipa.

Foi ainda identificado o Conforto como dominio de atencdo. Conforto foi definido por Kolcaba como o
estado de satisfacdo de necessidades de alivio, tranquilidade e transcendéncia nos quatro contextos
da experiéncia humana, fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental (Pinto et al, 2017; Lourenco et
al., 2021). O alivio é a experiéncia de satisfacdo de uma necessidade de conforto especifica que permite
ou retomar atividade anterior ou atingir uma morte tranquila; a tranquilidade é o estado de calma,
sossego, satisfacdo e contentamento; e a transcendéncia € o estado em que a pessoa sente ser possivel
superar problemas (Lourenco et al., 2021) e o sofrimento (Arcadinho, 2023). Relativamente aos quatro
contextos da experiéncia humana, o contexto fisico relaciona-se com os processos corporais e também
remete para fatores relacionados com a doenca, como os sintomas; o contexto psicoespiritual
engloba a autoconsciéncia e as componentes emocionais e espirituais, como o autoconceito, autoestima,
significado da vida, relacdo com os outros e com o transcendente; o contexto sociocultural refere-se as
relacdes interpessoais e sociofamiliares; e o contexto ambiental relaciona-se com condicdes externas de
cor, luz, ruido, temperatura e acesso a natureza (Lourenco et al., 2021; Arcadinho, 2022).

O conforto é, assim, uma experiéncia subjetiva e relacionada com as percecdes da pessoa, conceito
amplo e maior que a soma das suas partes. Sentir-se confortavel pode significar a satisfacdo das
necessidades em determinado momento, que podem mudar porque conforto ndo estatico e é variavel ao
longo do tempo. Os profissionais de saude percebem o conforto como um processo gerador de paz
interior e que ajuda a desenvolver aceitacdo e tolerancia ao sofrimento (Pinto et al., 2017). E
referido na literatura que o desconforto pode permitir, a doentes internados em unidades de cuidados
paliativos, intuir sobre a sua finitude o que tantopode conduzir a negacao como a crescimento pessoal
(Coelho et al., 2016).

A teoria de conforto de Kolcaba, segundo a autora, fornece uma estrutura que orienta a prestacao de
cuidados de conforto holistico a pessoa em fim de vida e sua familia (Arcadinho, 2022). A avaliacdo das
necessidades de conforto pode basear-se no que a pessoa e familia transmitem, na observacédo direta ou
nas informacdes de outros profissionais de salde (ibidem).A avaliacdo deve considerar a subjetividade da
experiéncia e as caracteristicas dinamicas do conceito (Coelho et al., 2016; Pinto et al., 2017). As
intervencdes devem ter resultado positivo considerando os quatro contextos e os trés tipos de conforto
(Arcadinho, 2022).

Estao descritas na literatura intervencoes como disponibilidade, carinho e apoio que, apesar da sua pouca
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complexidade tecnologica, tiveram impacto positivo no conforto de doentes internados em unidades de
cuidados paliativos (Coelho et al., 2016). O conforto pode compreender comunicacao efetiva, presenca de
pessoas significativas, manutencao da funcionalidade e de carateristicas pessoais, alivio fisico,
intervencoes psicossociais e espirituais e sentir-se sao e salvo (Pinto et al., 2017). As condicGes ambientais
de ruido, luminosidade e temperatura também podem ter impacto no conforto (Coelho et al., 2016).

Nos Ultimos dias e horas de vida, as intervencoes de enfermagem promotoras de conforto podem
incluir: demonstrar respeito pela dignidade e singularidade da pessoa, estabelecer relacdao empatica e de
confianca, demonstrar compaixao, estar presente junto do doente e sua familia, escuta ativa,
disponibilizar tempo, apoiar no luto, identificar e apoiar na gestao de sentimentos e emocdes, incentivar a
expressao de sentimentos e emocdes entre o doente a sua familia, assegurar compromisso de nao-
abandono, valorizar e incentivar praticas culturais e religiosas, incentivar a pratica espiritual e
proporcionar momentos com os familiares e acompanhamento por assistente espiritual, e atender as
necessidades fisicas (Arcadinho, 2022). No que diz respeito as ultimas, podem ser consideradas medidas
promotoras de conforto posicionamentos, cuidados de higiene, cuidados a boca, eviccao de contencao
fisica optando por contencdo quimica se necessario, promover a desprescricao de medicacao futil,
promover suspensao de intervencdes inapropriadas como estudos analiticos, monitorizacao e dispositivos,
e gerir o ambiente fisico (Silva, 2019).

O controlo sintomatico é foco de intervencao farmacolodgica e nao farmacologica, pelo que intervencoes
como posicionar e gerir ambiente (ruido e luminosidade) devem ser intervencdo de enfermagem para o
controlo de sintomas (Arcadinho, 2022) e, assim, contribuir para a promocao do conforto. Arcadinho
(2022) refere o controlo de delirium e confusao como sintomas comuns de situacdes de Ultimos dias
e/ou horas de vida que exigem medidas ndo farmacologicas como as referidas, a par da instituicdo de
medidas farmacologicas.

Na situacdo de Gltimos dias e/ou horas de vida é importante promover o conforto através dos afetos com
as pessoas significativas e profissionais de salde, que pode potenciar a consciencializacdo da pessoa
relativamente a sua vulnerabilidade como vivenciar o processo de morrer com maior tranquilidade e paz
de espirito (Arcadinho, 2022).

A familia deve também ser foco de intervencao no sentido da sua preparacao para a morte doseu ente
querido, através de suporte e de consciencializacdo e conhecimento sobre a progressdao da situacao e
para processos de tomada de decisao (ibidem).

Assim, intervencdes promotoras de conforto compreendem o estabelecimento de relacdo terapéutica de
confianca, presenca e compaixao com os familiares, identificar necessidades de conforto dos mesmos,
informar sobre as necessidades da pessoa doente, informar sobre o processo de morrer, envolver os
familiares no processo de cuidados, incentivar presenca junto do doente, valorizar os cuidados prestados
pelos familiares, incentivar a expressao de sentimentos e emocdes (Arcadinho, 2022). Em contexto de
internamento hospitalar, este também deve ser foco de intervencao, na medida do possivel, para ser
ambiente confortador quer para o doente, como para a familia (ibidem).

Kolcaba afirma que o cuidado de conforto holistico é coincidente com uma boa morte quedevera
ser articulado pela pessoa antes e durante os ultimos dias e/ou horas de vida, através da implementacao
de intervencoes de conforto que assegurem uma morte boa e natural (Arcadinho, 2022). O conceito de
boa morte é também subjetivo e pode nao ser consensual, mas literatura defende que pode relacionar-
se com principios como alivio da dor, aceitacao, resolucao de relacdes e/ou conflitos familiares e nao ser
um fardo para os outros ou pode corresponder a responsabilidade de profissionais e cuidadores pela
satisfacao das necessidades do doente e centrar-se no apoio prestado por estes e nao
necessariamente no momento doevento da morte (Rossi et al., 2021).
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1.6. Dados

Consciéncia
20-04-2023 11:00
Abertura dos olhos: ao estimulo verbal.
Resposta verbal: orientada.
Resposta motora: obedece a ordens simples.
21-04-2023 10:00
Abertura dos olhos: nenhuma [PIOROU].
Resposta verbal: nenhuma [PIOROU].
Resposta motora: nenhuma [PIOROU].

Sistema respiratoério
20-04-2023 11:00
Ritmo respiratorio irregular. Movimento
respiratorio assimétrico.
Profundidade da ventilacao: inspiracoes superficiais.Utiliza
os musculos acessoérios da ventilacao.
Saturacao do oxigénio no sangue
Periférico(a): 84 %.
Comunica falta de ar quando em repouso e em posicdo confortavel.
Dispneia
21-04-2023 10:00
Ritmo respiratdrio irregular [MANTEVE].
Profundidade da ventilacao: inspiracoes superficiais [MANTEVE].Coloracao da
mucosa: palida.
Percecao
20-04-2023 11:00
Verbalizacdo de percecéo sensorial sem estimulo associado (N&o).
Emocéao
20-04-2023 11:00
Tristeza persistente (ha mais de uma semana) (Nao).
Desesperanca e pessimismo (Nao).
Autodesvalorizacao (Nao).
Acentuada diminuicao de interesse e prazer nas atividades.Dificuldade na
concentracao (Nao).
Pensamentos recorrentes de morte (Nao).Tom de
voz baixa, discurso arrastado.
Excesso de energia (Nao).
Aumento da atividade dirigida a objetivos ou agitacao psicomotora (Nao).Reducao da
necessidade de sono (Nao).
Fuga de ideias ou pensamento acelerado (Nao).
Humor persistentemente elevado, expansivo ou irritavel (Nao).Autoestima
excessiva ou grandiosidade (Nao).
Verbalizacao de ansiedade (Nao).Inquietacao

Irritabilidade (Nao).Panico

(Nao).

Especificacao da perdaEspecificacao da perda: Aproximacao da morte.Negacao da
perda (Nao).

e4nursing - ESEP p. 16



CASO 2 - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Pensamentos desestabilizadores recorrentes sobre a perda (Nao).
Inquietacao
Pensamento
20-04-2023 11:00

Sem dificuldade em controlar os pensamentos e juizos formados. Revela

querer fazer mal a si proprio (Nao).

Pensou que seria melhor estar morto(a) ou desejou estar morto(a).Pensou

em suicidar-se (Nao).

Pensou numa maneira de se suicidar (Nao).

Ja fez algum plano de terminar sua vida (Nao).Ja fez

alguma tentativa de suicidio (Nao).

Relato com conteudo implausivel (com base em algo falso ou sem base na realidade) (Nao).
Preparacao da familia para integrar um familiar dependente no autocuidado
20-04-2023 11:00

Ha participacdo de outros membros da familia para tomar conta do dependente.

Significado atribuido pela familia a dependéncia do familiar: comiseracao.

Conhecimento da familia sobre necessidades do familiar dependente: facilitador.
Conforto
20-04-2023 11:00

Dispneia

Necessidade de informacao sobre Gltimas horas de vida e sedacaolnquietacao

Necessidade de presenca

Necessidade de assisténcia religiosa e espiritual

Necessidade de autocuidado

Necessidade de presenca de familiares significativos

Necessidade espiritual

Conforto comprometido
Conforto da familia
21-04-2023 10:00
Inquietude relacionada com OAF

1.6.1. Objetivos e prioridades no planeamento dos cuidados

Os objetivos foram definidos tendo em conta a identificacdo dos diagnosticos de enfermagem,uma vez
que estes correspondem a resultados pretendidos através de intervencoes planeadas (Herdman &
Kamitsuru, 2018).

Além de baseados na identificacdo de diagndsticos, a apresentacdo que faco seguidamente dos objetivos
de cuidados baseia-se no enquadramento tedrico dos dominios selecionados.

Assim, neste caso, os objetivos e prioridades no planeamento de cuidados relativamente a
doente foram:

1. Controlar a dispneia;

2. Controlar a inquietacéo;

3. Incentivar a consciencializacao sobre a aproximacdo da morte;

4. Melhorar o conforto.
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No que diz respeito a familia, os objetivos foram:

5. Incentivar a consciencializacao da aproximacao da morte;

6. Incentivar o conhecimento sobre as necessidades do familiar dependente e em situacdo deultimas
horas de vida;

7. Melhorar o conforto da familia.

Em suma, os objetivos foram o controlo multidimensional dos sintomas e a promocao do conforto fisico,
psicoemocional, social e espiritual e que também ocorresse uma boa morte, com conforto, de forma
tranquila e com o devido suporte familiar e dos profissionais de salde. Relativamente a familia, os
objetivos relacionaram-se com o seu conforto e alivio do sofrimento, proporcionando o melhor suporte
psicoemocional.

1.6.2. A evolucao do cliente; indicadores de resultados

Os cuidados especializados de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa tém como finalidade a
otimizacao de resultados em doentes com necessidades complexas com base na construcao de uma
relacdo terapéutica de confianca e solidariedade e sempre numa perspetiva interdisciplinar e de
colaboracdo com outros servicos de apoio (Ordem dos Enfermeiros, 2017) e com os proprios clientes. Os
indicadores de resultado correspondem as alteracdes produzidaspelos cuidados prestados a pessoa e
que sao sensiveis aos cuidados e intervencoes de enfermagem (Ordem dos Enfermeiros, 2007).

Partindo destas consideracdes e estabelecendo relacdo com os objetivos (O) enumerados no capitulo
anterior, foram identificados os seguintes indicadores de resultado para a doente:

01.  Controlar a dispneia:

1.1. A doente apresenta frequéncia respiratoria dentro dos parametros normais;

1.2. A doente nao demonstra manifestacdes comportamentais sugestivas de desconforto e/ou
dispneia.

02. Controlar a inquietacao:

2.1. A doente demonstra comportamento calmo.

03. Incentivar a consciencializacao sobre a aproximacao da morte:
3.1. A doente verbaliza conhecimento da fase da doenca;
3.2.  Adoente refere despedida dos familiares.

04. Melhorar o conforto:
4.1. A doente demonstra comportamento calmo e dispneia controlada;

4.2.  Adoente colabora com a assisténcia espiritual e religiosa que consentiu.
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No que diz respeito a familia foram identificados os seguintes indicadores:
05. Incentivar a consciencializacao da aproximacao da morte:

5.1. A familia demonstra conhecimento da fase da doenca;

5.2. A familia demonstra necessidade de se despedir da doente.

06. Incentivar o conhecimento sobre as necessidades do familiar doente e dependente:

6.1. A familia refere saber que a doente deve estar com sintomas controlados e confortavel;
6.2. A familia demonstra saber que a doente se quer despedir;

6.3. A familia proporciona despedidas de familiares nao presentes fisicamente.

07. Melhorar o conforto da familia:

7.1.  Afamilia é capaz de atividades de autocuidado;

7.2. A familia demonstra suporte matuo;

7.3. A familia recebe assisténcia espiritual e religiosa de acordo com as suas vontades e
necessidades;

7.4. A familia é capaz de expressar emocoes.

Evolucdo do cliente

A primeira sessdo, no dia 20 de abril, refere-se a primeira visita a doente e contato com familiares (trés
filhas e uma neta).

Nesta sessao a doente apresentava dispneia, inquietacao e desconforto. Conseguiu comunicar de forma
orientada na pessoa e no espaco. A sua comunicacao verbal e nao-verbal, indicava consciencializacao e
conhecimento da fase da doenca e da aproximacao da morte, com verbalizacao da vontade da presenca
dos familiares presentes e dos nao presentes, sendo que um neto se encontrava em viagem para poder
estar com a avd e despedir-se dela. Quando questionada, referiu ter vontade de ser visitada pelo
assistente espiritual e religioso da instituicao.

Houve contato imediato com os familiares presentes, a quem se prestaram informacdes de acordo
com as suas necessidades. Também consciencializadas e com conhecimento da aproximacdo da morte,
demonstraram preocupacao com o conforto da doente e com desejo de que fossem controlados os
sintomas fisicos (dispneia e inquietacdo). Demonstraram entendimento e aceitacdo da perfusdo
planeada e, embora com tristeza e incentivadas pelas intervencdes implementadas, despediram-se da
mae e avo. Suportaram-se mutuamente gracas as relacoes familiares afetivas e incentivadas pelas
intervencoes de proporcionar a presenca simultanea.

Nesta sessdao, como patente nas intervencoes, foi providenciada assisténcia espiritual e religiosa. Apos
esta visita foi iniciada a perfusao com anuéncia da doente e dos familiares.

Pela proximidade fisica dos servicos, houve contatos com a familia em que se prestou apoio emocional,
demonstrou presenca e disponibilidade empatica e compassiva. A familia demonstrou-se confortada
com estas intervencoes.

Entre a primeira e a segunda sessao, foram implementadas intervencbes pela equipa
assistencial e as planeadas em regime de consultadoria pela EIHSCP.

Na segunda sessdo, no dia 21 de abril, foi efetuada a avaliacao da doente, que demonstrava dispneia
melhor controlada e inquietude relacionada com OAF. Foi discutido em equipas a suspensao de OAF,
intervencdo sem beneficio e/ou bondade nesta fase da doenca e em Ultimas horas de vida e a provocar
desconforto, que foi indicada sob administracao prévia de doses de resgate dos farmacos prescritos, no
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sentido de controlar dispneia e inquietacao e/ou agitacao. Tendo aguardado pelo efeito destas
intervencoes, a doente apresentou-se de seguida calma e sem agitacao e com conforto fisico promovido.

A familia estava presente, mas capaz de atividades de autocuidado, permitindo-se momentos fora da
enfermaria.

Pela proximidade fisica dos servicos ja referida, foi possivel perceber relativamente a doente, sintomas
fisicos controlados ao longo do turno, com presenca dos familiares. Estes foram sendo confortados
emocionalmente pelas equipas e demonstraram suporte mutuo.

A doente acabou por falecer horas depois, durante essa tarde de forma tranquila, com os sintomas fisicos
controlados e com a companhia da familia.

1.7. Diagnosticos

Sistema respiratoério
20-04-2023 11:00
Dispneia
Intervencdes de Enfermagem
20-04-2023 11:00 - Avaliar evolucao da dispneia [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Posicionar para otimizar a ventilacao [Sem horario]
Percecao
20-04-2023 11:00 - Avaliar evolucao de sinais de alucinacao [Sem horario]
Emocao
20-04-2023 11:00
Inquietacao
Intervencdes de Enfermagem
20-04-2023 11:00 - Avaliar evolucao de inquietacao [Sem horario] 20-04-
2023 11:00 - Presenca empatica e compassiva [Sem horario]20-04-2023
11:00 - Incentivar presenca de familiares [Sem horario]20-04-2023 11:00 -
Gerir ambiente fisico [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Evitar contencao fisica [Sem horario]

20-04-2023 11:00 - Administrar medicacao prescrita em SOS [Sem horario]
Conforto

20-04-2023 11:00
Conforto comprometido
Intervencoes de Enfermagem

20-04-2023 11:00 - Administrar medicacao para controlo da dispneia [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Administrar medicacao para controlo da inquietacao [Sem horario]20-04-
2023 11:00 - Posicionar [Sem horario]

20-04-2023 11:00 - Gerir ambiente fisico [Sem horario]

20-04-2023 11:00 - Permitir presenca de familiares [Sem horario]

20-04-2023 11:00 - Providenciar assisténcia espiritual e religiosa [Sem horario]20-04-

2023 11:00 - Avaliar evolucao do conforto [Sem horario]

20-04-2023 11:00 - Incentivar a expressao de sentimentos e emocoes entre o doente asua familia
[Sem horario]

20-04-2023 11:00 - Assegurar presenca de profissionais e compromisso de nao-abandono[Sem
horario]

21-04-2023 10:00 - Promover a discussao em equipas acerca da suspensao de OAF(21/04)
21-04-2023 10:00 - Promover posicionamentos de conforto (21/04) [Sem horario] 21-04-
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2023 10:00 - Promover cuidados a boca (21/04) [Sem horario]
21-04-2023 10:00 - Gerir ambiente fisico (21/04) [Sem horario]
Conforto da familia
Intervencdes de Enfermagem
20-04-2023 11:00 - Informar sobre sedacao [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Incentivar presenca dos familiares [Sem horario] 20-04-
2023 11:00 - Incentivar atividades de autocuidado [Sem horario] 20-04-2023
11:00 - Promover despedidas [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Providenciar assisténcia espiritual e religiosa [Sem horario]20-04-
2023 11:00 - Avaliar evolucao do conforto da familia [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Presenca e disponibilidade [Sem horario]20-04-
2023 11:00 - Escuta empatica [Sem horario]
20-04-2023 11:00 - Comunicacao clara e compassiva [Sem horario]

1.7.1. As intervencodes de enfermagem; contributos especificos face aos objetivos e
prioridades

As intervencbes de enfermagem, independentes ou interdisciplinares, sdo uma terapéutica baseada no
conhecimento e juizo clinico com objetivo de atingimento de resultados que podem ser um estado, um
comportamento ou percecdo de uma pessoa ou grupo (Herdman & Kamitsuru, 2018). Neste capitulo
sao apresentados os contributos das intervencoes relativamente aos objetivos e prioridades,
identificados através da enunciacao dos diagnosticos.

Assim, relativamente a doente os objetivos e prioridades apresentados anteriormente, referiam- se a
controlo de sintomas fisicos e a promocao do conforto, em contexto da consciencializacdo sobre a
aproximacao da morte. As intervencées promotoras do conforto apresentadas tiveram como objetivo o
conforto fisico, psicoemocional, social e espiritual. Durante a primeira sessao, a presenca empatica e
compassiva junto da doente, o toque, e todas as intervencOes anteriormente enunciadas e
especificadas proporcionaram que a mesma se apresentasse confortavel e tranquila, capaz de comunicar
agrado, verbal e nao verbalmente, e ainda a consciencializacao e conhecimento da aproximacao da morte,
nao obstante a apresentacao de sinais de dispneia que foi gradualmente melhor controlada. Na segunda
sessdao, com as intervencdes planeadas, a doente foi demonstrando mais conforto, sobretudo apos a
suspensdo da OAF. Ja com consciéncia comprometida, aparentemente foi atingido conforto fisico, depois
dese ter assegurado intervencdes de conforto emocional, sociofamiliar e espiritual.

No que diz respeito a familia, as intervencoes também visaram o conforto familiar e o incentivo da
consciencializacdo da familia sobre o fim de vida e aproximacdo da morte. Enquanto intervencoes de
enfermagem, foi facilitada a consciencializacao acerca da evolucdao do estado da doente em todos os
dominios, foi promovido o envolvimento da familia nesta fase de transicao através da promocao das
despedidas, da expressdo de emocodes, de crencas espirituais e medos e/ou angustias, e ainda a
promocao da mobilizacao de atributos internos pessoais e da unidade familiar no apoio mutuo durante esta
fase.

No fundo, os cuidados de enfermagem visaram maximizar o bem-estar, preservar a dignidade, promover o
conforto e aliviar o sofrimento, da doente e da familia.
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1.8. Especificacdo das intervenc¢des

Incentivar presenca dos familiares
* Providenciar autorizacao para presenca de mais que um familiar em simultaneo

Incentivar atividades de autocuidado
e Incentivar presenca simultanea
* Incentivar momentos fora da enfermaria
¢ Incentivar momentos de repouso
e |Incentivar momentos para refeicoes

Promover despedidas
* Incentivar conversas sobre despedidas
e Incentivar videochamadas com familiares nao presentes

Posicionar
e Posicionar em posicionamento de conforto para a doente

Gerir ambiente fisico
¢ Diminuir ruido
Adequar luminosidade
Providenciar cadeiras para presenca de familiares

e Promover privacidade através do uso de cortinas
¢ Retirar equipamento nao utilizado
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Escola Superior de Enfermagem do Porto
1° Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa
ENTREVISTA DE GRUPO

TEMA: A integracao da familia no processo de CP em contexto comunitario

Guido de entrevista de grupo Guido de observagdo
Apresentacao | Agradecimento Agradecer a presenca, disponibilidade e colaboracao.
Local
Apresentacéao Estudante de MEMC-PSPa; filiacdo profissional.
pessoal . L
Participantes Médicos: n=
Estimulo a |Estimular a participagao essencial e especial de todos os presentes como peritos. Enfermeiros: n=
participacdo
Psicologos: n=
Objetivos - ldentificar intervencdes, atividades e/ou estratégias utilizadas pelos Assistente Social: n=
profissionais de salde para a integracao da familia no processo de CP.
- Discutir e acertar as diferentes opgdes e praticas profissionais acerca do tema. Assistente técnica: n=
- Unidade de Cuidados em situacao paliativa (WHO, 2020; Radbruch, 2020);
Duragao
Resultados da |. |ntegracdo precoce dos CP no processo de cuidados e abordagem
revisao interdisciplinar (Philip et al., 2018; Rakic et al., 2018; Kukulka et al., 2019);
. . ~ . Observacdo  geral da
(Temas) - Acolhimento e estabelecimento de relacao de proximidade (Reen et al., 2019); entrevista
- Plano antecipado de cuidados (Rakic et al., 2018; Choo et al., 2020; Dhollander
et al., 2020; Kern et al., 2020; Tarberg et al., 2022);
- Avaliacdo da carga e sobrecarga, registo e odocumentacao (Rakic et al., 2018; P e
Eisenmann et al., 2020; Kent et al., 2020); Participacdes especificas
- Avaliacao das necessidades dos clientes (Philip et al., 2018; Rakic et al., 2018;
Kukulka et al., 2019; Regen et al., 2019; Choo et al., 2020; Dhollander et al. ]
2020; Harding et al., 2021; Luymes et al., 2021);
- Informagdo e comunicagdo com a familia (Gofton et al., 2018; Philip et al.
2018; Dhollander et al., 2020; Eisenmann et al., 2020; Kent et al., 2020; Kern|
et al., 2020; Harding et al., 2021; Luymes et al., 2021); Intervencdes identificadas
- Educacgéo e treino (Kern et al., 2020; Poolman et al., 2020; Luymes et al.)
2021);
- Contatos telefénicos (Dhollander et al., 2020; Kent et al., 2020; Chong et al. )
2022);
- Saude digital (Portz et al., 2020; Harding et al., 2021; Nkhoma et al., 2021);
- Suporte no luto (Philip et al., 2018; Portz et al., 2020; Luymes et al., 2021
Tarberg et al., 2022).
Pergunta Que recomendagdes tém para a integracao da familia no processo de CP?
inaugural O que gostariam de dizer sobre os temas apresentados? Serao importantes na melhoria do processo
de integracao da familia no processo de CP?
Outras Questaes especificas sobre as intervencées identificadas na revisao
questdes

Quadro a. Guido de entrevista. — —
Quadro b. Guiao de observacao.






