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RESUMO

As doencgas cronicas e incuraveis tiveram um aumento significativo nos ultimos tempos.
Neste sentido, emerge a necessidade de priorizar o conforto e a qualidade de vida dos
doentes e das suas familias. Os Cuidados Paliativos tém como principal objetivo aumentar e
promover a qualidade de vida das pessoas portadores de doencga incuravel e das suas
familias. Competéncias neste dominio devem ser desenvolvidas pelos profissionais de saude
de forma a obter a maximizacao da qualidade dos cuidados. O Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Médico-Cirtrgica na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa deve
providenciar intervencbes a luz da melhor evidéncia, construindo planos individuais de

cuidados, tendo em consideragdo todos os dominios do cuidado.

O presente relatério teve como principal objetivo a apresentacdo do desenvolvimento das
competéncias do Enfermeiro Especialista em Médico-Cirurgica na Area de Enfermagem a
Pessoa em Situacdo Paliativa, visando a aquisicdo do titulo de Especialista e grau de Mestre,
tendo sido realizado no 12 Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirtrgica na Area de
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa da Escola Superior de Saude Norte Cruz

Vermelha Portuguesa.

Desta forma, este trabalho divide-se em duas componentes que estdo diretamente
interligadas: a componente de estagio, utilizando uma metodologia descritiva, critica e
reflexiva; componente de investigacao, onde foi realizada scoping review intitulada “Quais as
estratégias de coping dos cuidadores de pessoas portadoras de ELA?”, tendo por base a

estratégia metodoldgica do Instituto Joanna Briggs.

As duas componentes interligam-se, na medida em que a investigacdo promove a pratica
baseada na evidéncia. Estes profissionais, com competéncias avanc¢adas, apresentam uma
tomada de decisdo assente na evidéncia, respeitando os valores e preferéncias dos doentes

e das suas familias.

Palavras-Chave: Enfermeiro Especialista; Competéncias; Cuidados Paliativos; Pratica Baseada

na Evidéncia.
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ABSTRACT

Chronic and incurable diseases have increased significantly in recent times. As a result, there
is a need to prioritize the comfort and quality of life of patients and their families. The main
aim of palliative care is to increase and promote the quality of life of people with incurable
diseases and their families. Skills in this area must be developed by health professionals in
order to maximize the quality of care. The Medical-Surgical Nurse Specialist in Palliative Care
should provide interventions in the light of the best evidence, building individual care plans,

considering all areas of care.

The main objective of this report was to present the development of the competencies of
the Medical-Surgical Nurse Specialist in the area of Nursing for People in Palliative Situations,
with a view to acquiring the title of Specialist and Master's degree. It was carried out during
the first Master's Degree Course in Medical-Surgical Nursing in the area of Nursing for People

in Palliative Situations at the Portuguese Red Cross North Higher School of Health.

This work is divided into two components that are directly interconnected: the internship
component, using a descriptive, critical and reflective methodology; the research
component, where a scoping review was carried out entitled “What are the coping strategies
of caregivers of people with ALS?”, based on the methodological strategy of the Joanna Briggs

Institute.

The two components are interlinked in that research promotes evidence-based practice.
These professionals, with advanced skills, make evidence-based decisions, respecting the

values and preferences of patients and their families.

Keywords: Specialist Nurse; Competencies; Palliative Care; Evidence-Based Practice.
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos (CP) tém como principal finalidade aumentar a qualidade de vida dos
doentes e das suas familias, que estdo a vivenciar processos de doenca incuraveis,
prevenindo e aliviando o sofrimento, quer seja fisico, psicoldgico e/ou espiritual, através da
identificacdo antecipada das principais necessidades (Organizacdo Mundial de Saude (OMS),
2020). De acordo com Neto (2021), os CP “afirmam a vida e aceitam a morte como um
processo natural, pelo que ndo pretendem antecipa-la, provoca-la, através da eutanasia, ou
atrasa-la, através de uma “obstinac¢do terapéutica” desadequada”. Ainda através da linha de

pensamento da mesma autora, existem quatro pilares fundamentais na abordagem dos CP:

1. O controlo de sintomas, ndo sé fisicos, recorrendo a medidas farmacoldgicas e ndo

farmacoldgicas e a diferentes tipos de tratamento;

2. A comunicacdo que deve ser adequada, utilizando estratégias de escuta sistematica

e formas de encontrar sentido na vida que ha por viver;

3. Apoiar a familia, identificando os seus problemas e necessidades, auxiliando-os e

capacitando-os nas vdrias perdas, antes e depois da morte do doente;

4. Trabalho em equipa multidisciplinar, integrando o contributo dos diferentes
profissionais e areas de atuacdo, de forma a dar resposta a todas as necessidades

identificadas.

A Lei de Bases dos CP tem como principios dos CP (Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro, p.
5120):

a) Afirmacdo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte
como processo natural que ndo deve ser prologado através de obstinagdo

terapéutica;
b) Aumento da qualidade de vida do doente e da sua familia;

c) Prestacdo individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de cuidados

paliativos aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados;
d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuidados paliativos;
e) Conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;

f) Consideragdo pelas necessidades individuais dos pacientes;

Ana Almeida 19
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g) Respeito pelos valores, crencgas e praticas pessoais, culturais e religiosas;
h) Continuidade de cuidados ao longo da doenca.

A experiéncia de oito anos como enfermeira de cuidados gerais num servico de medicina
interna, despoletou varias duvidas ao nivel dos CP, porque, neste servico, sdo muitos os
doentes com necessidades paliativas que ndo tém acesso a estes cuidados. Desta forma,

torna-se evidente a formacdo dos profissionais de salde nesta area.

Nesta linha de pensamento, este trabalho insere-se no 12 Mestrado em Enfermagem
Médico-Cirurgica na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, da Escola Superior
de Saude Norte Cruz Vermelha Portuguesa (ESSNorteCVP), na Unidade Curricular de Estagio
de Natureza Profissional com Relatério Final que decorreu durante o ano letivo de
2023/2024, visando a obtencdo do titulo de Enfermeiro Especialista e grau de Mestre. Num
total, o estagio teve 810horas, tendo inicio no dia 20 de setembro de 2023 e fim a 16 de abril
2024, sendo que foi realizado numa Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados

Paliativos, de uma Unidade Local de Saude da Regido Centro.

Como ja foi referido, este relatério divide-se em duas componentes: apresentacdo do
desenvolvimento das competéncias do Enfermeiro Especialista em Médico-Cirurgica na Area
de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa; componente de investigacdo. Na primeira
componente, foi utilizada uma metodologia de indole descritiva, critica e reflexiva, onde foi
realizada uma pesquisa bibliografica relativa aos CP em bases de dados cientificas e outras
fontes como livros. Ao longo do estagio foram varias as experiéncias que permitiram o
desenvolvimento de competéncias, sendo desta forma realizada uma reflexdo critica e
reflexiva. A componente de investigacdao teve por base uma scoping review, utilizando a
estratégia metodoldgica do Joanna Briggs Institute (JBI), sobre as estratégias de coping

utilizadas pelos cuidadores de doentes com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA).

Para melhor compreensao e de forma a facilitar a leitura do trabalho, a primeira componente
encontra-se dividida em quatro partes: o enquadramento do contexto de estagio, a
apresentacdo do desenvolvimento das competéncias do Enfermeiro Especialista, a
apresentacdo do desenvolvimento das competéncias do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Médico-Cirtrgica na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa e as
consideracdes finais. A segunda componente, a componente de investigacdo, inclui o
resumo, fundamentagdo/enquadramento tedrico, finalidade e objetivos, metodologia,

resultados, discussdo e conclusao.
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1. Enquadramento do contexto de estagio

A experiéncia adquirida como Enfermeira de Cuidados Gerais num servico de Medicina
Interna originou algumas inquietacdes no que diz respeito a a¢des paliativas. Neste sentido,
desenvolveu-se a decisdo de aquisicdo de competéncias na adrea dos CP, uma vez que os
doentes com esta tipologia de cuidados encontram-se em todos os servicos e ndo apenas em

servico de internamento especifico de CP.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.2 52/2012, de 5 de setembro), consagra o direito
e 0 acesso da populacdo aos CP, sendo que atribui responsabilidade ao Estado, relativamente
aos CP, sendo criada a Rede Nacional de CP (RNCP). As equipas de prestacdo de CP a nivel
local sdo: Unidades de Internamento de CP; Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em CP

(EIHSCP); e Equipas Comunitarias de Suporte em CP (ECSCP).
De acordo com a Lei de Bases dos CP (p. 5122):
1. A Equipaintra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos:

a) Presta aconselhamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos especializados
a outros profissionais e aos servicos do hospital, assim como aos doentes e suas

familias;

b) Presta assisténcia na execucdo do plano individual de cuidados aos doentes
internados em situacdo de sofrimento decorrente de doencga grave ou incuravel, em
fase avancada e progressiva ou com prognostico de vida limitado, para os quais seja

solicitada a sua atuacao.

2. A equipa estd integrada na unidade de cuidados paliativos, quando esta exista na

mesma institui¢ao.

3. Esta equipa funciona de forma auténoma, sempre que ndo exista unidade de

internamento.

Relativamente aos servigos assegurados pela EIHSCP, o artigo 92 da Portaria n. 2 66/2018 de

6 de marco, acrescenta que a equipa assegura (p.6):

a) Consulta e acompanhamento de doentes internados na instituicdo de salide onde se
encontra integrada tendo em atencdo as necessidades e preferéncias do doente e

familia;
b) A comunicacdo dos profissionais com a familia;
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c) Intervencgdo psicoldgico para doentes, profissionais e familiares;
d) Intervencdo e apoio social;

e) Apoio e intervengdo no luto;

f) Intervencdo espiritual;

g) Assessoria na area dos cuidados paliativos a profissionais de saude designadamente
dos cuidados de saude primarios, hospitalares e continuados integrados, na
respetiva area de influéncia da instituicdo de saude onde a EIHSCP se encontra

integrada;
h) Formacdo em cuidados paliativos.

Assim, o estagio de natureza profissional foi realizado numa EIHSCP de uma Unidade Local
de Saude (ULS) da Regido Centro do Pais. Teve inicio no dia 20 de setembro de 2023 e fim no
dia 16 de abril 2024. Foram realizadas 810 horas, 428 horas de contacto e 382 de trabalho

auténomo.

A EIHSCP tem um protocolo interno, no qual se descreve os principais objetivos: disponibilizar
formacao formal e informal e interligar com outros servicos dentro e fora do hospital;
melhorar os cuidados prestados, reduzindo os custos dos servicos associados a
internamentos prolongados, evitando-se internamentos por descompensacao e facilitando
as transferéncias entre o hospital e o domicilio e vice-versa; proporcionar um melhor
controlo sintomatico e conforto da dor dos doentes, assim como uma melhor documentacdo
dos objetivos e preferéncias dos doentes, sendo a sua intervencdo uma mais-valia para
profissionais dos servicos, doente e familia e, como tal constitui-se como uma importante
estratégia para a melhoria da qualidade dos cuidados. Os objetivos especificos da equipa sdo,

segundo a norma institucional (SNS, 2019, p.2):

1. Aliviar o sofrimento e promover a qualidade de vida e dignidade das pessoas com
doencas incuraveis avancadas e progressivas, com recurso a cuidados e saude
rigorosos que integram os problemas fisicos, psiquicos, sociais e espirituais dos

doentes e seus cuidadores;

2. Promover a aceita¢do da etapa final da vida como uma fase vulneravel e Unica da

vida de cada pessoa;
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3. Contribuir para a humanizacdo dos cuidados de saude em geral, evitando o
encarnicamento ou obstinacdo terapéutica e todas as formas de tratamento que

tenham como objetivo encurtar a vida dos doentes;

4. Desenvolver projetos de investigacdo cientifica na area dos Cuidados Paliativos e

colaborar com outras instituicdes ou pessoas individuais que os pretendam fazer;

5. Centrar os cuidados no doente e familia;

6. Trabalhar em equipa interdisciplinar, respeitando os profissionais e os seus limites;

7. Garantir a exceléncia e rigor no trabalho (atividade assistencial, formacdo e

investigacdo).

Foi possivel observar e participar no funcionamento da equipa que opera dentro de uma ULS,
fornecendo consultadoria especializada em CP a doentes e familias internadas e nao
internadas. A equipa recebe diariamente pedidos de intervencdo através de médicos
assistentes do hospital central e médicos de medicina geral dos Cuidados de Saude Primarios
(CSP), sendo realizados através de e-mail, contacto telefonico ou pedido através do sistema
informatico, que foi o utlizado maioritariamente. A equipa, no seu protocolo e norma de
atuacdo, tenta responder aos pedidos de consultoria em internamento num prazo de 72
horas, realizando uma avaliacao inicial do doente no servico requerente, implementando o
plano de cuidados personalizado e individualizado. Em doentes e familias internadas, a
equipa faz visitas presenciais regulares, identificando potenciais necessidades e, aos doentes
externos é realizado contacto telefonico com regularidade apds a primeira consulta
multidisciplinar. A EIHSCP faz também o processo de referenciacdo dos doentes internados

e com critérios para as Unidades de Cuidados Paliativos (UCP).

A EIHSCP opera de segunda a sexta-feira, das 8:00h as 15:00h, com contacto telefdnico

disponivel para os doentes e familiares no domicilio.

O estagio na EIHSCP foi uma mais-valia, na medida em que a equipa se disponibilizou sempre
para a promocdo de aquisicdo de competéncias, permitindo a participacdo em varios casos

ao longo do estagio.
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2. Competéncias comuns do enfermeiro especialista

A especializacdo e a diferenciagdo na area de Enfermagem tém-se tornado cada vez mais
relevantes, face a crescente complexidade e exigéncia técnico-cientifica dos cuidados de
saude. O enfermeiro especialista destaca-se por possuir competéncias aprofundadas em
areas especificas, que lhe permitem prestar cuidados de enfermagem diferenciados e
altamente qualificados. De acordo com o Regulamento n.2 140/2019, de 6 de fevereiro, o

titulo de enfermeiro especialista pressupode:

1. Competéncias cientificas, técnicas e humanas para a prestacdo de cuidados

especializados na sua area de especialidade.

2. Um conjunto de competéncias comuns, aplicdveis em todos os contextos de

cuidados, independentemente da area de especializagdo.

O enfermeiro especialista deve, portanto, ser capaz de mobilizar conhecimentos e
habilidades especializadas, aliados a uma pratica reflexiva e baseada na evidéncia cientifica
mais atual. Espera-se que atue como consultor e referéncia para a equipa, liderando
processos de melhoria continua e promovendo a exceléncia do exercicio profissional. Esta
diferenciacdo de competéncias visa responder de forma mais eficaz as necessidades
complexas dos utentes, contribuindo para a melhoria da qualidade dos cuidados e para o
desenvolvimento da profissio de Enfermagem (Regulamento n.2 140/2019, de 6 de

fevereiro).

De acordo com Spencer e Spencer (1993) (as cited in Correia, 2012), uma competéncia pode
ser definida como uma caracteristica intrinseca ao individuo, que apresenta uma relacdo de
casualidade com critérios de referéncia de efetiva e performance superior, numa dada

atividade ou contexto.

2.1. Competéncias do dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

Em consonéancia com o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(Regulamento n.2 140/2019, de 6 de fevereiro, p. 4745), as competéncias do dominio da

responsabilidade profissional, ética e legal sdo as seguintes:

1. Desenvolver uma pratica profissional, ética e legal, na area de especialidade,
agindo de acordo com as normas legais, os principios éticos e a deontologia

profissional;
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2. Garantir praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as

responsabilidades profissionais.

“As intervencgdes de enfermagem sao realizadas com a preocupacdo da defesa da liberdade
e da dignidade da pessoa humana e do enfermeiro” (Regulamento do Exercicio Profissional

dos Enfermeiros (REPE), 2015, p. 80).

Considerando a dignidade Humana, a premissa pela qual decorrem os principios e os valores
éticos, o exercicio profissional enquanto futura Enfermeira Especialista no cuidado da Pessoa
em situacdo Paliativa serd o de garantir o respeito e a protecdo pela vida da pessoa e a sua
integridade (Oliveira et al., 2021). Para desenvolver esses mesmos conceitos, em estagio
houve a oportunidade de contactar com pessoas conhecedoras do seu tempo de vida, tendo
consciéncia plena da sua finitude, e o papel, neste contexto, como enfermeira especialista,
foi estimular a sua autonomia através do respeito pelas suas escolhas e preferéncias
consoante os seus valores, desejos e crengas, com a finalidade de promover uma tomada de
decisdo conjunta, permitindo-as decidir sobre o seu presente e o seu futuro a curto prazo,
auxiliando na gestdo das suas expectativas (Franco et al., 2017). Foram varias as situagdes em
gue os doentes ndo queriam que os seus familiares mais proximos tivessem conhecimento
do diagndstico, sendo estes doentes orientados no tempo e no espaco, essas decisdes foram

sempre respeitadas, garantindo a confidencialidade e a autonomia pela decisdao do doente.

Quando a pessoa entra numa fase de deterioragdo progressiva em que ndo é possivel ter uma
decisdo e, consequentemente, exercer a sua autonomia, o envolvimento da familia constitui-
se fundamental para uma tomada de decisao partilhada. Ao longo deste percurso, observou-
se diversas situacGes que levantaram questdes éticas. Um dos assuntos que mais marcou este
percurso foi o da alimentagdo e nutricdo, onde as familias assistiam a uma deterioracdo
continua do estado geral do seu familiar, sendo que este apresentava diminuicdo da ingestdo
oral ou até mesmo sem via oral patente. Nesta linha de pensamento, uma das principais
dificuldades encontradas no decorrer do estagio centrou-se no desenvolvimento de
estratégias de comunicacdo, sobretudo com os familiares. A comunicacdo com a familia sobre
temas relacionados com a alimentac¢ao, como o significado que a alimentacdo tem para os
cuidadores foi fundamental, tendo a consciéncia de que a oferta de alimentos é uma
oportunidade para os cuidadores transmitirem cuidado, carinho e compaixao. Quando esta
necessidade ndo é satisfeita constitui uma fonte de grande preocupacédo para a familia, que
associa a falta de alimento a morte da pessoa (Alves et al., 2021). Nesse sentido, desenvolver
estratégias de comunicacdo tornou-se primordial em estagio, sendo esta um dos pilares dos

CP, sendo um fator determinante na promocao da dignidade humana (Monho et al., 2021).
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O envolvimento da familia na gestdo de cuidados é fundamental. No caso da alimentacdo,
guando os cuidadores insistiam na oferta de alimentos a pessoa que se recusava comer, foi
necessario adotar uma comunicacdo assertiva, promovendo um ambiente calmo, explicando
aos familiares que podiam ser oferecidos alimentos que o doente prefere, oferecendo
alimentos frios como por exemplo gelados, pequenas quantidades de gelatina, succionar
cubos de gelo/ fruta congelada, ou realizar os cuidados a boca, clarificando sempre que esta
intervencgao teria como intuito aumentar o conforto e qualidade de vida do seu familiar. Foi
verificado que os cuidadores ficavam mais tranquilos com esta informacao e, em conjunto
com o enfermeiro tutor, foi possivel perceber e refletir que, com uma comunicagdo e postura
adequada, a relagdo terapéutica fortalece-se e os cuidadores comecam a colaborar e a

participar ativamente com a equipa na prestacao dos cuidados.

Outra situacdo em estagio eticamente desafiante foi de um caso de pedido de sedacdo
paliativa (SP) por um doente portador de ELA. O Al tinha 43 anos e encontrava-se consciente
das perdas progressivas que a sua doenca acarretava, mas sofria de uma enorme angustia
existencial por ndo conseguir ingerir agua simples pela boca, manifestando-se esta, naquele
momento, a perda mais significativa. Tinha anteriormente tomado a decisdao de nao colocar
gastrostomia percutanea endoscépica (PEG) e, frequentemente, ficava internado por
insuficiéncia respiratéria grave com infecGes respiratdrias recorrentes, com broncorreia
elevada, por ainda manter a ingestao oral. A EIHSCP, previamente em contexto de consulta
externa (CE), ja tinha informado o doente das op¢Oes terapéuticas existentes na presenca da
familia, incluindo a possibilidade de SP, obtendo, deste modo, o consentimento informado e
esclarecido do AJ. A decisdao de nao ser sujeito a procedimentos invasivos e de ter sido
clarificado quanto ao seu plano de cuidados, traduzindo o seu consentimento para a SP,
permitiu cumprir o principio da autonomia, um dos pilares da bioética (Silva et al., 2021). De
igual forma, de acordo com a Lei n 231/2018 de 18 julho, constitui um direito da pessoa em
contexto de doenca avancada e em fim de vida: “participar ativamente no seu plano
terapéutico, explicitando as medidas que desejam receber, mediante consentimento

informado, podendo recusar tratamentos nos termos previstos na presente lei” (p. 3238).

Neste sentido, o procedimento enquanto futura enfermeira especialista inserida numa
equipa multidisciplinar foi garantir que o AJ obtivesse a informacdo necessaria para
promover a sua reflexdao sobre o seu processo de tomada de decisdao, com o objetivo de que
o doente tivesse plena nogao que realizou todas as escolhas consideradas as mais corretas

para o seu plano de vida, com base na evidéncia cientifica, respeitando os seus valores,
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crengas e principios. Em consonancia com REPE (2015), o enfermeiro tem o dever de

“respeitar, defender e promover o direito da pessoa ao consentimento informado” (p.111).

Com a finalidade de diminuir o sofrimento psicoldgico que o Al sentia pelo impedimento de
ndo conseguir ingerir agua simples e alimentos sélidos pela disfagia grave que apresentava,
foram realizadas medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, no sentido de tratar o
desconforto associado. Tais medidas passaram pela administracdo de medicacdao para
diminuir a ansiedade, o fornecimento de aguas gelificadas e suplementos proteicos em
creme, na tentativa de procurar ajudar a minimizar o sentimento de angustia, cumprindo-se
assim o principio da beneficéncia. Este pilar da bioética diz respeito as atitudes dos
profissionais de salide em procurar fazer o bem pela pessoa, potenciando os beneficios e
diminuindo os seus maleficios (Milho, 2017). Contudo, estas medidas ndo eram suficientes
para acalmar a angustia que sentia e solicitava frequentemente a ingestdo de agua simples,
informando que este seria o seu ultimo desejo. Ora, o principio da ndo-maleficéncia orienta-
nos para uma conduta de nao realizar procedimentos que provoquem dano e, ao oferecer
agua neste caso especifico a equipa concluiu que iria causar sofrimento fisico para o AJ. Apds
manter o quadro de sofrimento espiritual intenso e a sua deterioragdo do estado de saude o
doente solicitou a SP intermitente e numa fase posterior continua. Este procedimento, de
acordo com Heino et al. (2022), é utilizado como o ultimo recurso em CP para diminuir o
sofrimento fisico, psicoldgico e espiritual incontrolavel e intoleravel. Os farmacos sedativos
sdo titulados de uma forma progressiva até atingir o alivio desejavel (Costa et al., 2024),
podendo este efeito ser alcancado de maneira superficial e/ou profunda com a duracdo de
intermitente a continua (Heino et al., 2022). Dessa mesma forma, garante a Lei n? 31/2018
de 18 julho o direito de a pessoa em contexto de doenca avancada “receber sedagao paliativa
com farmacos sedativos devidamente titulados e ajustados exclusivamente ao propdsito de
tratamento do sofrimento, de acordo com os principios da boa pratica clinica e da leges artis”

(p.3239).

No que concerne aos colegas que exerciam fung¢des nesse internamento, foi observado que
alguns enfermeiros se sentiam desconfortaveis pela aplicacdo da SP nesta situacdo,
associando esta medida como uma antecipacdo da morte do AJ. Concordavam com a
utilizacdo da SP para o controlo de sintomas fisicos como a dor, a dispneia ou o delirium
refratario, mas sentiam-se confusos em proceder num caso de sofrimento psicoldgico. Nestes
profissionais, foram identificadas necessidades psicoemocionais e espirituais complexas,
parecendo demonstrar dificuldades na gestdo dos aspetos éticos que envolvem o

procedimento. A comunica¢do, mais uma vez, revelou-se como um processo fundamental
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para o esclarecimento de mitos e duvidas, facilitando a dindmica entre a EIHSCP e a equipa

multidisciplinar do internamento.

2.2.  Competéncias do dominio da melhoria continua da qualidade

De acordo com Regulamento n.2 140/2019, de 6 de fevereiro, as competéncias do dominio

da melhoria continua da qualidade sdo (p.4745):

i Garantir um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas

estratégicas institucionais na area da governacao clinica;

ii. Desenvolver praticas de qualidade, gerindo e colaborando em programas de

melhoria continua;
iii. Garantir um ambiente terapéutico e seguro.

A formagdo em CP constitui um dos Eixos Prioritarios de Intervencdo de todos os Planos
Estratégicos para o Desenvolvimento dos CP (PEDCP) em Portugal: Biénios 2017-2018; 2019-
2020; 2021-2022; 2023-2024, tornando-se fulcral a formac&o dos profissionais de satde para
a mobilizacdo e atualizacao de conhecimentos no sentido de os permitir identificar as pessoas
com Necessidades Paliativas (NP), possibilitando a sua referencia¢do atempada no curso de
doenca crdnica e grave para as equipas especializadas e na prestacdo de ag¢des paliativas.
Corroborando com o guia orientador elaborado por Gamondi et al. (2013) a educa¢do em CP
desempenha um papel crucial no aperfeicoamento dos cuidados a pessoa portadora de
doenca grave e progressiva, possibilitando a aquisicdo do conhecimento, das habilidades e
das atitudes para desenvolver a competéncia e a seguranca dos profissionais de saude,

promovendo um sistema de satde culturalmente mais solidario.

O enfermeiro é o profissional de salide que permanece junto do doente durante as 24h do
dia adquirindo desta forma um papel de destaque no contexto de saude, sendo, portanto,
primordial que este possua os conhecimentos tedricos e a competéncia técnica e pratica que
sé a formacdo/educacdo lhe pode proporcionar. Neste sentido estes profissionais
“promovem, paralelamente, a aprendizagem da forma de aumentar o reportério dos recursos
pessoais, familiares e comunitarios para lidar com os desafios de saude” (Ordem dos

Enfermeiros (OE),2001, p.11)

O National Consensus Project for Quality Palliative Care, o National Quality Forum e o
National Coalition for Hospice and Palliative Care (as cited in Capelas et al., 2018, p. 13) no
gue concerne aos indicadores de qualidade, destacam o treino e a educacao dos profissionais

de saude como um dos oito grandes dominios de estrutura e processo de cuidados. Na
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mesma linha de ideias, esta area é evidenciada por um grupo de trabalho da Organizacion
Mundial de la Salud (2022), onde o modelo concebido é baseado em indicadores de
qualidade para avaliar o desenvolvimento dos CP a nivel mundial, considerando um aspeto

essencial a formacao dos profissionais que prestam CP.

Sendo a responsabilidade do Enfermeiro Especialista a formagdo dos seus pares, em estagio
surgiu a oportunidade de realizar um estudo de abordagem qualitativa e quantitativa para o
desenvolvimento de competéncias neste dominio. Nesse sentido, foi construido um inquérito
online (Apéndice I) para os enfermeiros do internamento do hospital, com o objetivo de
identificar as principais dificuldades na pratica assistencial a pessoa em situacdo paliativa,
realizando deste modo um diagndstico das suas necessidades e de acordo com a

especialidade onde os profissionais exercem atividade.

Este estudo permitiu desenvolver competéncias ao nivel da investigacdo em salde. Esta
investigacdo teve como principio orientador o respeito pelos direitos das pessoas que sdo
alvo do estudo (Deodato, 2022), tendo o futuro Enfermeiro Especialista o imperativo de
assegurar o cumprimento dos fundamentos éticos que lhe sdo inerentes. O exercicio da
profissdo de enfermagem orienta-se no “respeito pelos direitos humanos” (REPE, 2015, p.
81) e, com a elaboracdo do inquérito em questdo, foi respeitada a autonomia e a liberdade
do enfermeiro em aceitar responder ou nao, informado previamente do tempo gasto com o
seu preenchimento e garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados recolhidos pela
auséncia da identificacdo de dados pessoais dos participantes cumprindo, desta forma, o
Regulamento 2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho, de 27 de Abril 2016, sobre a
protecao de dados: “A protecao das pessoas singulares relativamente ao tratamento de dados

|”

pessoais é um direito fundamental” (p.1). Nunes (2020) acrescenta que um estudo realizado
numa instituicdo obriga eticamente ao pedido de autorizacdo dirigida ao responsavel maximo
da mesma, pelo que no Apéndice Il encontra-se o requerimento efetuado ao Diretor do

Servico do estudo realizado e no Anexo | o parecer positivo da Comissdo de Etica.

O estudo foi deveras relevante, uma vez que reportou exatamente as maiores dificuldades
mediante o servico onde o profissional exerce atividades. Os resultados deste estudo
encontram-se no Apéndice lll. Resumidamente, relativamente as intervencdes de
enfermagem dirigidas a gestdo farmacolédgica/ ndo farmacoldgica de sintomas, os
participantes reportaram como principal dificuldade a intervencdao em casos de depressao
nos doentes. Identificaram dificuldade moderada na abordagem a astenia, a anorexia e as
feridas malignas. Por sua vez, no controlo de sintomas como dispneia, nduseas/vémitos, dor,

hemorragia, obstipacdo e diarreia, ndo sentem dificuldade, estando a vontade com as
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intervencdes dirigidas a estas situacdes. Em relacdo a comunica¢do, manifestam muita
dificuldade em comunicar com a pessoa que expressa o desejo de antecipacdo de morte,
comunicar com os familiares e também no que diz respeito a comunicacdo de mas noticias.
E também referida dificuldade moderada em comunicar com a pessoa em situac¢do paliativa
e ndo apresentam dificuldade na comunicagcdo com os membros da equipa sobre situacoes
de fim de vida. Nas intervenc¢des dirigidas ao fim de vida, profissionais nao identificaram
nenhuma dificuldade na sua intervencdo. Foi, portanto, possivel identificar que as principais
dificuldades se centram na gestdo do controlo de sintomas e na comunica¢do que, como ja
foi referido, sdo dois pilares fundamentais dos CP. Sdo achados com extrema relevancia que
contribuem seguramente para delinear estratégias, realizar formacdo e futuramente,
desenvolver Projetos de Melhoria Continua da Qualidade, com objetivo de executar agGes
paliativas baseadas na evidéncia, em doentes que ndo estdo internados em contexto de
servicos de CP, revelando extrema importancia no que diz respeito a formagdo dos

profissionais nesta tipologia de cuidados.

Numa primeira etapa, a EIHSCP prevé a inclusdo, no plano de formacgdo da instituicdo, de
formacGes dirigidas as dificuldades identificadas pelos profissionais da instituicdo.
Posteriormente, pretende ampliar o conteddo dessas formacdes a outras tematicas no
ambito dos CP e, eventualmente incluir outros grupos profissionais que contactam com o

doente/familia/cuidador.

2.3.  Competéncias do dominio da gestdo dos cuidados

Segundo o Regulamento n.2 140/2019, de 6 de fevereiro, as competéncias no dominio da

gestdo dos cuidados sdo (p. 4745):

i Gere os cuidados de enfermagem, otimizando resposta da sua equipa e a

articulagdo na equipa de salde;

ii. Adapta a liderancga e a gestdo de recursos as situagdes e ao contexto, visando a

garantia da qualidade dos cuidados.

A exceléncia dos cuidados de enfermagem pauta-se pelas rela¢des estabelecidas com a
equipa multidisciplinar, trabalhando em articulacdo com o médico, psicdlogo, assistente
social e assistente espiritual sendo o foco do cuidado o doente e a promoc¢do da sua
qualidade de vida, reforcando a ideia de que o trabalho em equipa multisdisciplinar é
também um dos pilares fundamentais dos CP. Neste sentido, uma das rotinas da EIHSCP era
a discussdo, durante a manhd, dos varios casos referenciados, onde se discutiam e

desenvolviam planos de cuidados individualizados, sempre de acordo com as necessidades e
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preferéncias de cada utente, sendo que a equipa sempre se demonstrou disponivel para a
intervencdo dos estagiarios, permitindo uma intervencdo ativa, sendo possivel a tomada de
decisdo em equipa e o desenvolvimento de novas competéncias. Ao longo deste contexto foi
possivel perceber que os pedidos de referenciagdo por parte dos outros servicos procediam-
se de forma muito tardia, quando o doente ja se encontrava nos ultimos dias/horas de vida,
beneficiando apenas do controlo sintomatico, impedindo, desta forma, a valorizagdo dos
aspetos de fim de vida considerados por Capelas (2016), como de qualidade. Nesta linha de
pensamento, Yabroff et al. (2004) (as cited in Capelas, 2016, p.941) consideram como

componentes fundamentais de cuidados em fim de vida de qualidade os seguintes:

1. Os doentes terem conhecimento adequado e compreensdo do seu progndstico,
riscos e beneficios do tratamento, de forma a poderem tomar decisGes bem

fundamentadas;
2. Os objetivos de tratamento bem clarificados;

3. Os cuidados disponibilizados/prestados serem consistentes com os objetivos do

doente e familia;

4. Enfatizacdo e promoc¢do da qualidade de vida, com suporte pratico, emocional e

espiritual, assim como minimiza¢do dos sintomas e sofrimento.

Ainda em estagio surgiu a oportunidade de observar como a EIHSCP é fulcral na ponte entre
o hospital e o domicilio/comunidade. No dia da alta do internamento e na primeira consulta
multidisciplinar da EIHSCP é fornecido um guia de acolhimento com o contacto, de forma a
garantir que o doente tenha acesso e apoio pela equipa. Através do atendimento telefénico
verifica-se que o doente e/ou cuidador permanecem mais tranquilos, uma vez que sabem
gue existe apoio do outro lado, sendo que todas as duvidas eram esclarecidas, sendo uma
oportunidade de realizagdo de ensinos sobre a gestdo terapéutica e do cuidar, evitando desta
forma, diversas vindas desnecessarias ao Servico de Urgéncia (SU). Um dos aspetos negativos
desta abordagem era o horario limitado (8:00h as 15:00h), uma vez que no resto do dia ndo
existia qualquer contacto. No entanto, foi percetivel que a equipa, para além do trabalho
fundamentado e baseado na evidencia, € uma equipa que trabalha de forma humana e

holistica e, no dia seguinte, havia o cuidado de registar e contactar todas as pessoas que

ligavam fora do horario, com o objetivo de perceber o motivo do telefonema.

Nas visitas ao internamento, em conjunto com a EIHSCP, foi possivel perceber que o
Enfermeiro Especialista em Médico-cirurgica na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo

Paliativa tem um papel fundamental no que diz respeito a comunicacdo com o doente e com
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a sua familia, uma vez que a visita ao internamento era muitas vezes realizada no mesmo
horario que a visita das familias. Numa situacdo especifica durante estagio, uma jovem com
dois filhos menores estava numa fase de fim de vida, no entanto revelava sinais de
sofrimento espiritual e humor depressivo. A comunicac¢ao foi dirigida com o objetivo de
perceber se tinha alguém que ficasse com os menores depois da sua morte. A utilizacdo de
estratégias de comunica¢do como a escuta ativa, o toque e contacto visual por parte do
enfermeiro tutor foram facilitadores para compreender que a causa do sofrimento estava
relacionada com os filhos. De acordo com Monho et al. (2021), os enfermeiros interagem em
conjunto com a pessoa em situacdo paliativa para compreender e facilitar a expressao dos
seus sentimentos, pensamentos e preocupacgdes. Neste sentido, € mais uma vez de salientar

a importancia da formacao especializada.

2.4. Competéncias do dominio do desenvolvimento das aprendizagens
profissionais
O Regulamento n. 2 140/2019, de 6 de fevereiro, classifica as competéncias do dominio do

desenvolvimento das aprendizagens profissionais em (p. 4745):
i Desenvolve o autoconhecimento e assertividade;
ii. Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica.

Os profissionais de salde, especificamente os enfermeiros, devem fundamentar as suas
intervencdes e tomadas de decisdo tendo como linha orientadora a evidéncia cientifica. Ao
longo do estagio foram surgindo oportunidades para identificar possiveis areas de melhoria,
nomeadamente as necessidades formativas que os enfermeiros apresentavam em relagcao
aos CP, como ja foi referido. A investigacdo permitiu o aperfeicoamento das competéncias
relativas ao conhecimento, através de pesquisa nas bases de dados Medline (via Pubmed) e
CINAHL (via EBSCO) contribuindo para o desenvolvimento de novo conhecimento baseado

na evidencia cientifica mais atual.

A presenca num congresso e num semindrio no decorrer do estagio, possibilitou o
desenvolvimento de competéncias neste dominio, pois foi possivel aplicar alguns
conhecimentos na pratica. O | congresso de CP da Regido Centro (Anexo Il) contribuiu para
consolidar conhecimentos sobre o controlo sintomatico, particularmente da dispneia, tendo
sido abordado as medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas. Diariamente, no servigo de
Medicina Interna e em contexto de estagio observam-se doentes com oxigenoterapia. A

dispneia é um dos sintomas que mais impacto tem, tanto para a pessoa doente, como para
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o profissional de saude (Frade et al., 2019) sendo fonte de sofrimento e angustia. Neste
sentido, surge a questdo: “A oxigenoterapia é para conforto do doente ou do profissional de
saude?”. Multiplas causas podem despoletar a experiéncia da dispneia, podendo ser de
origem fisioldgica, psicossocial e espiritual sendo esta denominada por “dispneia total”
(Guozhang, 2019). O Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-cirtrgica na Area de
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa deve ter a conduta de intervir de forma
auténoma, no que diz respeito a aplicacdo de medidas ndo farmacoldgicas descritas na
literatura, como o uso de ventoinhas dirigida & face, otimizacdo dos posicionamentos e
estratégias de conservacgdo de energia, focando assim a avaliacdo centrada na pessoa (Feio,

2016).

A presenca no seminario promovido pela Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral
Amiotroéfica (APELA) sobre as doencgas degenerativas (Anexo lll) despertou o interesse sobre
a ELA. Neste seminario participaram varios profissionais de saude desde médicos,
fisioterapeutas, terapeutas da fala e terapeutas ocupacionais. Todos transmitiram o seu
conhecimento, dentro de cada area de competéncia, para o cuidado da pessoa portadora de
ELA. Todos foram unanimes em demonstrar a natureza implacdvel e complexa ao longo da
trajetdria desta doenca e o seu efeito na sobrecarga dos cuidadores. No decorrer do estagio,
guer nas consultas externas como no servico de internamento, foi possivel estabelecer
contacto com alguns diversos cuidadores, que demostraram desgaste fisico e emocional
decorrente da tarefa esgotante associada ao ato de cuidar, sendo que houve necessidade de
realizar uma scoping review sobre as estratégias de coping aos cuidadores de forma a
desenvolver conhecimento nesta area. Neste sentido, apds andlise de varios estudos, no final
do estagio foi realizado um panfleto com as estratégias mais utilizadas e mais eficazes, de

acordo com a evidéncia cientifica (Apéndice 1V).

A pratica baseada na evidencia em enfermagem, é um enorme desafio e uma exigente tarefa,
no entanto, demonstra-se como uma forma rigorosa de exercicio de funcdes, promovendo
praticas que se assumem como as mais adequadas e seguras, sendo mandatorio a otimizacdo
de recursos disponiveis, considerando o envolvimento e a participacdo de todos, assumindo
a familia e, principalmente os doentes como principais intervenientes no que diz respeito a
tomada de decisdo. A prestacdo de cuidados de saude baseados na evidencia é obrigatdrio
nas sociedades modernas, enquadrando-se em contactos de desafios como os CP, que
exigem respostas de elevada qualidade e seguranca, implicando niveis de eficdcia, eficiéncia

e efetividade altos no que diz respeito as intervengdes (Pereira, 2021).
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3. Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa

A especialidade em Enfermagem Médico-cirurgica reconhecida pela OE abarca areas que
foram divididas em: Enfermagem Médico-Cirtrgica na Area de Enfermagem a Pessoa em
Situacdo Critica, na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, na Area de
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Perioperatdria e na Area de Enfermagem a Pessoa em

Situacdo Crénica (Regulamento n.2 429/2018, de 16 de julho).

O aumento de doencas oncoldgicas, neuroldgicas, insuficiéncia de 6rgdo e o envelhecimento
demografico sdo fatores que tém vindo a contribuir para a existéncia de um enorme grupo
de doentes que sofrem muito em todos os niveis, como fisico, psicolédgico e espiritual. Neste
sentido, os profissionais de saude devem estar habilitados para prestar cuidados de saude

adequados e individualizados (Regulamento n.2 429/2018, de 16 de julho).

O enfermeiro da area de Especialidade em Enfermagem a Pessoa em Situa¢do Paliativa
desenvolve a sua competéncia com a finalidade de reduzir o sofrimento, promovendo a

qualidade de vida centrada na pessoa/familia com doenca grave e potencialmente fatal.

Neste sentido, as competéncias Especificas do Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica
na Area de Enfermagem a Pessoa em Situac3o Paliativa s3o (Regulamento n.2 429/2018, de

16 de julho, p. 19360):

i. Cuida da pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva e
terminal dos seus cuidadores/familiares, em todos os contextos de pratica clinica,
aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade

de vida;

ii. Estabelece relagdo terapéutica com a pessoa em situacdo de doenca incuravel ou
grave, em fase avancada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares,
proporcionando suporte no processo de adaptagdo as perdas sucessivas, a morte

e no acompanhamento no luto.

A drea dos CP tem como perspetiva fundamental a abordagem holistica ao doente e a sua
familia considerando os aspetos fisicos, psicossociais e espirituais. A pessoa quando se vé
confrontada com uma doenga sem cura, o sofrimento surge espontaneamente como uma

resposta emocional/fisica resultado ao que o doente e o cuidador est3o a experienciar. Neto
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(2016) enumera os elementos considerados como as principais fontes de sofrimento para os

doentes terminais (p.7):
1. Perda de autonomia e dependéncia de terceiros;
2. Sintomas mal controlados;
3. Altera¢Oes da imagem corporal;
4. Perda de sentido da vida;
5. Perda da dignidade;
6. Perda de papeis sociais e estatuto;
7. Perda de regalias econdmicas;
8. Alteracgdes nas relagdes interpessoais;
9. Modificacdo de expectativas e planos futuros;
10. Abandono.

Neste sentido as atividades foram desenvolvidas atendendo de uma forma global a estes

aspetos.

No decorrer do estagio, a EIHSCP identificava e avaliava as necessidades fisicas, psicossociais
e espirituais dos doentes, em contexto de internamento, consulta externa e consulta
telefénica. Aspetos como o controlo de sintomas, expectativas e desejos eram abordados de
forma a contruir um plano individual de cuidados. O plano individualizado de cuidados pode
ser considerado um processo através do qual é descrito e operacionalizado a forma como os
tratamentos necessdrios se articulam com o suporte do doente e da sua familia, sendo o
resultado da convergéncia entre os objetivos do cuidar e a melhor forma para os conseguir
operacionalizar (Carneiro et al., 2019). Quando a equipa constatava dificuldades na tomada
de decisdo era realizada uma conferéncia familiar, numa sala prépria para o efeito, e sempre
com o consentimento do doente. Estas reunides revelaram-se de extrema importancia para
facilitar o didlogo entre a equipa, familia e doente. Girdo (2022) acrescenta que as
conferéncias familiares também sdo importantes para o planeamento das altas hospitalares,

mas nem sempre a equipa tinha tempo e recursos para o efeito.

Ao longo do estagio com o objetivo de identificar e intervir nas necessidades dos doentes
referenciados para a EIHSCP foram utilizadas escalas como a Edmonton Symptom Assessment
System Revised (ESAS-r) para a gestdo do controlo sintomatico a nivel farmacoldgico e nédo

farmacoldgico, o Instrumento de Diagndstico de Complexidade em Cuidados Paliativos (IDC-
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Pal) para avaliar o nivel de complexidade da situacdo do doente, a Mini Nutritional
Assessment (MNA) para avaliar os aspetos nutricionais e a escala de Barthel, para avaliar a

funcionalidade do doente.

Na CE foi constatado que os doentes referenciados do internamento hospitalar ou do centro
da saude apresentavam doenca oncolégica e doenca créonica ndo oncoldgica.
Maioritariamente, eram observadas pessoas com insuficiéncia respiratéria decorrentes de
doencgas cronicas como a doenga pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) com forte impacto dos

sintomas na sua qualidade de vida e dos seus familiares.

Num caso especifico, durante este estagio, numa consulta de uma mulher portadora de

DPOC, os passos realizados centraram-se:

1. Identificacdo das suas necessidades: foi aplicada a escala ESAS. Identificaram-se
sintomas como dispneia, cansaco e ansiedade em grau elevado e trés internamentos
num espaco de um ano; foi aplicado o instrumento IDC-Pal obtendo-se um resultado
de situacao ndo complexa, uma vez que a doente apresentava retaguarda familiar
sustentada e estabilidade psicoemocional. Foi verbalizado pela doente que
necessitava de cadeira sanitaria. Foram realizados ensinos sobre o regime
terapéutico instituido e estratégias ndo farmacoldgicas, solicitado apoio social e
apoio psicolégico, sendo a doente informada dos recursos disponiveis na

comunidade para adquirir ajudas técnicas.

2. Comunicacdo com o doente e com a familia: foi importante o envolvimento do
cOnjuge para a discussdo dos cuidados, visto também ser a vontade da doente. A
conversa foi dirigida com o objetivo de esclarecer a gravidade e o progndstico da
doenca, com a finalidade de consciencializar para a deterioragdo nos préximos
meses. Esta informacdo permitiu redefinir prioridades e objetivos, envolvendo a

doente e o familiar na tomada de decisao partilhada nos cuidados.

3. Planeamento antecipado de cuidados: tendo a doente e a familia consciéncia da
gravidade da doenga, foi possivel o planeamento do futuro, tendo em conta as seus
valores, preferéncias e desejos. A doente referiu que nos ultimos internamentos
colocaram ventilacdo nao invasiva (VNI) e que, no futuro ndo queria passar por essa

situacdo. Foi incentivada a realizar uma diretiva antecipada de vontade (DAV).

De acordo com a Lei n. 225/2012, de 16 de julho, p. 2:
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uma DAV, sob a forma de testamento vital, sdo o documento unilateral e livremente

revogavel a qualquer momento pelo préprio, no qual uma pessoa maior de idade e
capaz manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida no
gue concerne aos cuidados de saude que deseja receber ou ndo deseja receber, no
caso de, por qualquer razao, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal
e autonomamente.

Ao longo deste percurso, foi possivel ter contacto direto com uma pessoa que dispunha de
uma DAV, num caso de um doente que se afirmava testemunha de Jeova. O doente
apresentava analiticamente uma hemoglobina de 5,7g/dl, com diagndstico recente de
Sindrome Mielodisplasico. Apds didlogo com o doente, foi possivel perceber que este possuia
uma DAV, com possibilidade de a mesma ser consultada no processo clinico. O papel da
equipa centrou-se, sobretudo, na transmissao de conhecimento acerca do curso da doenga,
dando a conhecer ao doente tudo o que fosse provavel acontecer, sendo que poderia mesmo
haver um desfecho desfavoravel a curto prazo. Mais uma vez, a comunicacdo foi fundamental
para a transmissdo de mas noticias. A EIHSCP utilizou um protocolo descrito na literatura,
intitulado SPIKES. Este método foi utilizado, uma vez que a forma de transmissdo da ma
noticia é fundamental para a sua aceitacdo por parte dos doentes e familias. Assim,
primeiramente, o encontro com o doente foi planeado, otimizando-se o ambiente (S -
Setting), sendo que foi reunida toda a informacdo disponivel relativamente ao processo
clinico. A reunido deu-se numa sala no servico de internamento de Medicina Interna com
ambiente calmo e sem ruidos. Posteriormente, (P — Perception) foi questionado ao doente
tudo o que este sabia, no sentido de perceber a veracidade de toda a informacao que lhe foi
transmitida. O doente tinha informacdo sobre o seu processo, no entanto a equipa
apercebeu-se de que o0 mesmo ndo tinha nocdo da gravidade do problema. De seguida (I —
Invitation), questionou-se ao doente se pretendia ter conhecimento da realidade da situagado
e detalhes da mesma, cuja resposta foi a de ter conhecimento de toda a informacao relativa
a sua doenca e progndstico. A seguir (K-Knowledge) foi transmitida a informacdo de forma
gradual, clara, de acordo com as necessidades do doente, sendo que a equipa evitou
linguagem técnica, empregando termos que o doente ja conhecia. Nesta etapa, que foi
realizada muito devagar, para dar tempo ao doente de interiorizar toda a informacao, foram
privilegiados momentos de siléncio. Na etapa seguinte (E — Explore Emotions), o doente foi
incentivado a expressar as suas emocoes, sendo que foi sempre oferecido suporte emocional

e escuta ativa, visto que o doente comecou a chorar. O siléncio foi respeitado. Quando o
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doente ficou mais calmo e tranquilo, procedeu-se a etapa seguinte (S- Strategy and Sumary),
onde foi realizado o plano de intervencao, com o principal objetivo de planear o futuro. Foi
aqui que a equipa orientou varias estratégias de promocdo da esperanca realista,
estabelecendo metas concretas e encaminhando o doente para ajuda especializada
(Sequeira, 2016). O doente referiu que, mesmo tendo adquirido toda a informacdo relativa
ao seu processo clinico, ndo iria realizar transfusdo de sangue, uma vez que era contra os
seus principios e contra a sua religido, que era o que regia a sua vida. Neste sentido, a equipa,
sem fazer qualquer juizo de valor, respeitou a decisdo do doente, que solicitou apenas ajuda
psicoldgica e ficou a ser acompanhado pela equipa para controlo de sintomas, sobretudo

astenia e dispneia.

Outro desafio enfrentado ao longo do estégio, foi o contacto com diferentes cuidadores de
pessoas portadoras de ELA, tendo sido observado que estes cuidadores ficam desamparados,
sobrecarregados e esquecidos. Todas as alteracdes sofridas na pessoa portadora da doenga,
desde a altera¢do da imagem corporal aos sintomas associados, tém impacto negativo quer
na pessoa doente, como nos seus cuidadores, desencadeando uma fonte de sofrimento. As
alteragGes a nivel fisico originam mudancgas a nivel psicossocial e o isolamento social e o
estigma comprometem o bem-estar mental provocando angustia (Santos et al., 2017). Neste
sentido, tornou-se, mais uma vez, premente trabalhar a esperanca, assumindo um papel
primordial para o conforto e qualidade de vida da pessoa e seu cuidador. Em CP, a esperanca
nao é dirigida para a cura, € uma esperanca que se foca na relacdo com o outro, na fé e na
crenca de um ser superior ou com Deus. O estudo de Arrieira (2018) refere que a
espiritualidade se revela fundamental na diminuicdo do sofrimento e influencia
positivamente os doentes, no modo como eles enfrentam as adversidades, oferecendo-lhes
bem-estar psicolégico. Querido (2016) descreve algumas intervencbes promotoras de

esperanca que podemos utilizar neste caso especifico (p.790):
1. Encorajar o doente/familia a transcender da situacdo atual;
2. Encorajar envolvimento nas atividades criativas e divertidas;
3. Assistir o doente/familia a focar-se nas alegrias do passado e presente;
4. Partilhar histérias positivas inspiradoras de esperanca;
5. Referenciar para o assistente espiritual;
6. Assistir o doente/familia na procura de significado na situacdo presente;

7. Minimizar o isolamento;
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8. Reforcar a autoestima;

9. Reconhecer a individualidade e o valor do doente/familia;
10. Ajudar a viver um dia de cada vez;

11. Aumentar o sentido de controlo dos doentes/familia.

Faz parte da EIHSCP um psicélogo, para onde a equipa referenciava a maior parte dos casos,
sendo para prestar apoio psicolégico ao doente ou também para os familiares. No entanto,
uma lacuna identificada baseia-se no facto de que este profissional apenas tem disponivel

escassas horas, no que diz respeito ao exercicio de fun¢Ges nos CP.

O luto é um tema delicado, cuja EIHSCP estava muito apta para apoiar os familiares. O luto
pode ser definido como um conjunto de reagdes emocionais, fisicas, comportamentais,
sociais e espirituais que surgem como resposta a uma perda, sendo considerado um processo
profundamente existencial. O luto é conversado e abordado varias vezes ao longo da vida,
no entanto, foi no decorrer do estagio que foram adquiridas competéncias e muito

|”

conhecimento sobre este tema tao delicado. O luto tido como “normal” é experimentado
por 80-90% das pessoas e, apesar de ser muito doloroso e perturbador, a maioria das pessoas
consegue ultrapassar a sensacao inicial que, muitas vezes, baseia-se na descrenca. Este
processo pode mesmo ser encarado como necessario para ultrapassar a perda e para a
adaptacdo a nova realidade (Carqueja, 2017). A EIHSCP enviava uma carta de condoléncias a
familia, um més apds o falecimento de um doente acompanhado pela equipa. Apds a recegdo
desta carta, a maioria dos familiares entravam em contacto com a equipa, através de um
telefonema ou através de uma carta. Nesses momentos, os familiares demonstravam
vontade de falar sobre o seu ente querido, evidenciando muitas vezes momentos felizes
passados com eles, ou qualidades que os seus entres queridos falecidos apresentavam. A
equipa, sobretudo a equipa de enfermagem, que era quem atendia os telefonemas,
apresentava uma postura tranquila realizando escuta ativa. Este processo era muito
importante para os familiares, sobretudo quando faziam referéncia ao que a equipa tinha

feito pelo doente, pois muitas vezes evidenciavam a importancia de o ente querido ter

morrido com os sintomas controlados, ficando tranquilos e em paz.

Contudo, o processo de luto pode ndo seguir um curso normal, complicando-se,
desenvolvendo alteragbes importantes na vida das pessoas que 0s experienciam.
Atualmente, ndo existe um consenso no diagndstico de luto complicado, no entanto, Barreto
e Soler (2007, as cited in Carqueja 2017), recorrem a diversos aspetos distintos que ajudam

a diferenciar claramente quando se esta perante uma situacéo de luto complicado, referindo-
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se aintensidade e duracdo dos sentimentos e comportamentos ou a incapacidade de mostrar
qualquer sinal relacionado com o luto, as praticas de luto culturalmente determinadas ou
qualquer outro fator que possa fazer com que o luto seja mais prolongado ou mais
desafiante, sendo que, maioritariamente, a pessoa enlutada exprime as suas emocgdes de

forma mais exacerbada, mais dramatica ou entdo o contrdrio, mantendo-se mais privadas.

Num dos contextos, foi acompanhado um doente no servico de Medicina Interna, com uma
neoplasia localmente avancada, com metastizagdo 6ssea, pulmonar e ganglionar. Durante o
internamento deste doente, a equipa acompanhou de perto a sua evolugao, conhecendo a
sua esposa, uma mulher muito presente, mas que tinha necessidade em referir muitas vezes
gue sabia que o marido ia ter um desfecho desfavoravel a curto prazo. Durante uma noite, o
doente faleceu. Contactou-se a familia durante a manha, sendo que se deu a noticia a
principal cuidadora, a esposa, que se demonstrou muito triste, mas num estado

IM

aparentemente “normal” para a situacdo. Pelas 11 horas, a senhora fez presenta no hospital
para visitar o marido, como habitualmente fazia. A equipa médica do internamento
encaminhou a senhora para o psicélogo de servico, demonstrando suporte no processo de
acompanhamento no luto. Neste sentido, o Enfermeiro Especialista deve atuar de forma
compassiva e profissional, reconhecendo a individualidade do processo de luto e, sempre

gue necessario, articular com a equipa multidisciplinar.
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4. Consideragoes finais

Durante a realizacdo na EIHSCP, foi possivel desenvolver competéncias avancadas essenciais
para a pratica de enfermagem nesta drea. A experiéncia permitiu o aprofundamento de
conhecimentos técnicos e relacionais, fundamentais para a prestacdo de cuidados
humanizados e eficazes, em doentes em situacdo paliativa. Este desenvolvimento estd
alinhado com os objetivos do presente Mestrado, que visa capacitar os enfermeiros para a

implementacdo de intervencgdes avancadas, complexas e especializadas.

Um dos principais desafios enfrentados prende-se com a escassez de recursos humanos na
equipa, que contrasta com o aumento da demanda de CP no hospital. Este desequilibrio
resulta na dificuldade em garantir que todos os doentes recebam os cuidados necessarios,
especialmente quando ndo ha UCP nesta ULS. Esta situacdo ressalta a importancia de mais

formacdo especializada dos profissionais de salde nesta area.

A experiéncia destacou a necessidade de formagdo continua para os enfermeiros, dado o
aumento de doentes com necessidades paliativas. A formacdao ndao apenas melhora a
qualidade dos cuidados prestados, mas também a satisfacdo e bem-estar dos prdprios
profissionais de salide, uma vez que estdo capacitados para enfrentar situagées complexas e

emocionais desafiadoras.

O estéagio permitiu ndo apenas adquirir habilidades praticas, mas também contribuiu para o
desenvolvimento de novas ideias e abordagens para poderem sem implementadas no futuro,
reforcando o compromisso da melhoria continua dos cuidados através da Pratica Baseada na

Evidéncia (PBE).

Por fim, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-cirdrgica na area de Enfermagem
a Pessoa em Situacdo Paliativa desempenha um papel crucial na prestacdo de cuidados
avancados e de qualidade. A sua atuacdo baseia-se numa abordagem interdisciplinar e
multidimensional, que ultrapassa a mera execucdo das tarefas de cuidados. A base desta
especialidade consiste na construcdo de uma relacdo terapéutica profunda, sustentada na
confianca e capacitacdo do doente e da sua familia. Esta relagdo abrange aspetos emocionais

e psicossociais do cuidado.

A comunicacdo eficaz, de forma assertiva é fundamental na constru¢do do vinculo
terapéutico entre os profissionais, doentes e familias e caracteriza-se por limites

previamente estabelecidos, adaptando-se as necessidades especificas de cada situacao.
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Em suma, o Enfermeiro Especialista nesta area, deve ser capaz de oferecer um cuidado que
inclua as competéncias técnicas avancadas com uma profunda sensibilidade humana,
respondendo de forma holistica a complexidade das necessidades dos doentes e das suas

familias com necessidades paliativas.

46 Ana Almeida



Estratégias de coping dos cuidadores da pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotrofica

PARTE Il - COMPONENTE DE INVESTIGAGAO

Ana Almeida

47






Estratégias de coping dos cuidadores da pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotrofica

1. Resumo

A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma doenga neurodegenerativa, cujo tratamento a luz do
conhecimento atual ndo é curativo, impondo desafios significativos tanto para os doentes
como para os seus cuidadores. A pessoa que cuida do doente portador desta doenca
altamente incapacitante, deve procurar bem-estar fisico e psicoldgico, ndo descuidando a
sua propria saude. No entanto, é percetivel que cuidar de doentes com Esclerose Lateral
Amiotréfica é extremamente desafiador, requerendo estratégias de enfrentamento das
dificuldades fisicas e psicoemocionais associadas ao cuidado continuo desta tipologia de

doentes.

Neste sentido, o objetivo deste trabalho é mapear a evidéncia cientifica sobre as estratégias
de coping utilizadas por cuidadores de doentes com Esclerosa Lateral Amiotroéfica, tendo por
base a realizacdo de uma scoping review, orientada pela estratégia metodoldgica do Joanna
Briggs Institute. A pesquisa dos estudos da presente investigacao foi realizada nas bases de
dados MEDLINE via PUBMED, CINAHL Complete via EBSCOhost, Scielo, Repositdrio Cientifico

de Acesso Aberto de Portugal e LILACS, com recurso ainda a literatura cinzenta.

A pesquisa resultou num total de 12 estudos, foram possiveis identificar cinco categorias de
estratégias de coping, como estratégias focadas no problema, estratégias focadas na
emocdo, estratégias de evitacdo, estratégias baseadas na espiritualidade/religido e
estratégias relativas a técnicas especificas como meditacdo Mindfulness. Neste sentido, os
estudos sugerem que os cuidadores utilizam frequentemente uma combinacdo destas
estratégias, permitindo uma melhor adaptac¢do ao longo do curso da doenca, sendo que

dependem diretamente do contexto individual de cada cuidador.

Os profissionais de saude devem apresentar formacdo relativa aos conhecimentos sobre
estratégias de coping no cuidar da pessoa com Esclerose Lateral Amiotrofica. O apoio dos
profissionais na educacdo e instrucdo aos cuidadores é fundamental para o desenvolvimento
de estratégias adaptativas eficazes. Estas estratégias estdo associadas a melhores resultados
em termos de bem-estar psicoldgico, resiliéncia e capacidade de enfrentamento. Estudos
futuros devem ser realizados de forma a desenvolver programas de intervencdo que

promovam o desenvolvimento destas mesmas estratégias.

Palavras-chave: Cuidador; Esclerose Lateral Amiotroéfica; Estratégias de Coping; Resiliéncia;

Sobrecarga do Cuidador. .
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2. Abstract

Amyotrophic Lateral Sclerosis is a neurodegenerative disease whose treatment, in the light
of current knowledge, is not curative, imposing significant challenges for both patients and
their caregivers. The person caring for a patient with this highly disabling disease must seek
physical and psychological well-being, without neglecting their own health. However, it is
clear that caring for patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis is extremely challenging,
requiring coping strategies to deal with the physical and psycho-emotional difficulties

associated with the continuous care of this type of patient.

The aim of this study is to map the scientific evidence on coping strategies used by caregivers
of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis, based on a scoping review, guided by the
methodological strategy of the Joanna Briggs Institute. The search for the studies in this
investigation was carried out in the MEDLINE via PUBMED, CINAHL Complete via EBSCOhost,
Scielo, Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal and LILACS databases, as well as

using gray literature.

The search resulted in a total of 12 studies, and it was possible to identify five categories of
coping strategies, such as problem-focused strategies, emotion-focused strategies,
avoidance strategies, spirituality/religion-based strategies and strategies relating to specific

techniques such as Mindfulness meditation.

In this sense, studies suggest that caregivers often use a combination of these strategies,
allowing for better adaptation throughout the course of the disease, and that they depend

directly on the individual context of each caregiver.

Health professionals should be trained in coping strategies when caring for people with
Amyotrophic Lateral Sclerosis. The support of professionals in educating and instructing
caregivers is fundamental to the development of effective adaptive strategies. These
strategies are associated with better results in terms of psychological well-being, resilience
and coping capacity. Future studies should be carried out in order to develop intervention

programs that promote the development of these same strategies.

Keywords: Caregiver; Amyotrophic Lateral Sclerosis; Coping Strategies; Resilience; Caregiver

Overload.
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3. Fundamentag¢dao/enquadramento tedrico

A Esclerose Lateral Amiotroéfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa rara caracterizada por
uma atrofia muscular progressiva, resultado da degeneracdo dos neurdnios motores do
cortex cerebral, tronco encefélico e medula espinal (Sousa & Graga 2022). Sem perspetiva de
cura ou tratamento, atualmente, a sobrevida de um doente com ELA, segundo a literatura,
(Wu et al., 2022), sera entre trés a cinco anos apds o inicio dos sintomas/diagndstico. Na ELA
o controlo sintomatico é um aspeto relevante e fundamental para modificar o curso da

doenca (Ushikubo, 2018).

E crucial providenciar apoios e que estes cheguem a tempo Util aos doentes, no entanto, é
fundamental garantir que os cuidadores, que se dedicam ao cuidado permanente destas
pessoas, ndo fiqguem por cuidar. No inicio da doencga, aquando do diagndstico da mesma,
ocorrem sentimentos de desorientacdo pois, muitas vezes, saem de uma primeira consulta
sem qualquer informacao sobre de que forma irdo gerir a progressao da doenca e de que

forma devem cuidar do seu ente querido (Apela, 2021).

As exigéncias do cuidar de pessoas portadores de ELA acarretam a uma diminuicdo da
qualidade de vida por parte dos cuidadores da pessoa portadora de ELA, e o estudo de Gluyas
et al., (2016) confirma essa mesma realidade, onde os sentimentos de angustia, depressao,
ansiedade e fadiga estdo presentes de forma evidente devido a natureza progressiva e

implacavel da doenca.

Ao longo do tempo é quase inevitavel que o desgaste fisico e psicoldgico surja no cuidador.
Neste sentido, a capacitacdo e orientacdo do cuidador informal é crucial, implicando um
acompanhamento préoximo por parte de profissionais formados e recurso a periodos de
descanso regulares (Apela, 2021). Desse modo, o papel do enfermeiro torna-se essencial para
proporcionar qualidade de vida e diminuir os sentimentos de sobrecarga no cuidador através
da capacitacdo destes para os autocuidados, fomentando a sua autonomia o
desenvolvimento de estratégias de coping para enfrentar o melhor possivel a doenca (Sousa

& Graga 2022).

Dias e Pais-Ribeiro (2019), descrevendo o modelo de coping de Folkman e Lazarus no seu
estudo, definiram coping como um conjunto de processos cognitivos e comportamentais que
a pessoa adota quando se encontra perante uma situagdo ameagadora, permitindo manter
um controlo psicoldgico satisfatorio. Antoniazzi et al. (1998) complementam ainda que o

coping abrange quatro conceitos fundamentais (p. 276-277):
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a) coping é um processo ou uma interac3o que se dd entre o individuo e o ambiente;

b) sua funcdo é de administracdo da situacdo estressora, ao invés de controlo ou

dominio da mesma;

c) os processos de coping pressupde a nog¢do de avaliacdo, ou seja, como o fendmeno

é percebido, interpretado e cognitivamente representado na mente do individuo;

d) o processo de coping constitui-se em uma mobilizacdo de esforco, através da qual
os individuos irdo empreender esforcos cognitivos e comportamentais para
administrar (reduzir, minimizar ou tolerar) as demandas internas ou externas que

surgem da interagdo com o ambiente.

Ainda de acordo com os mesmos autores, este processo apresenta como fungdes a regulacao
das emocgodes, no qual o cuidador se mune de esforcos para ajustar o seu estado emocional
em resposta ao stress; e o enfrentamento do problema responsavel pelo surgimento do
stress, em que o cuidador apresenta comportamentos ativos para modificar a situacao que
causa o stress. E dividido, portanto em coping focado na emocdo e coping focado no
problema (Mingote et al., 2020). O coping evitativo/disfuncional surgiu no modelo de Carver
et al., (1989) onde os cuidadores utilizam um conjunto de estratégias baseado na negacdo e

distracdo de pensamentos (Antoniazzi et al., 1998).

Tratando-se de uma patologia que altera o impacto na dinamica familiar, econdmica e na
salde dos cuidadores, com elevada carga de sintomas e necessidades complexas, os
Cuidados Paliativos (CP) surgem como uma importante ferramenta que visa a promocao da
qualidade de vida dos doentes, familias e cuidadores pela prevencao e alivio do sofrimento
(Organizacdo Mundial de Saude (OMS), 2020). Nesta linha de pensamento, Flemming et al.
(2020) referem que estes cuidados devem ser iniciados no momento do diagndstico da
doenca com a finalidade de promover o controlo dos sintomas, apoiar o cuidador, facilitando
assim as tomadas de decisdo atempadas e resolucdo de conflitos relativos ao progndstico,
esclarecendo e auxiliando a definicdo dos objetivos de tratamento através de uma

comunicagdo assertiva (Brizzi et al., 2019).

Os cuidadores assumem um papel crucial no acompanhamento a pessoa portadora de ELA,
nao sendo facil a adaptacdo a este papel devido a elevada carga de cuidados, aos desafios de

uma ma comunicacdo entre doente/cuidador, ao testemunho gradual do declinio
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progressivo da pessoa que, maioritariamente é um ente querido, e no caso de ser conjuge,
dificulta a intimidade do casal na mudanca de papel para cuidador (Bergin & Mockford, 2016;
Beyermann et al., 2023). Desta forma, para guiar conceptualmente esta investigacdo e
compreender de uma forma clara a transicdo para o papel do prestador de cuidados,
recorreu-se a Teoria das Transicdes de Afaf Meleis. De acordo com esta tedrica, os
enfermeiros sdo os profissionais que tém contacto direto com os doentes e os seus
cuidadores, auxiliando no acompanhamento e suporte da transicao para o papel de cuidador.
A transicdo pode ser definida como um processo dindmico, através do qual os individuos
transitam de um estado ou condi¢do estavel para outro, exigindo, neste caso, por parte dos
cuidadores, a interiorizacdo de conhecimentos, a modificacdo do seu comportamento e a
alteracdo na definicdo do seu autoconceito (Meleis et al., 2000 as cited in Guimaraes & Silva,
2016). Como ja foi referido, o cuidador da pessoa portadora de ELA exerce um papel
fundamental, sendo deste modo necessario compreender os condicionantes individuais,
comunitarios e sociais que influenciam as experiéncias do cuidador durante as transicoes,
uma vez que essas condicionantes podem promover uma adaptacdo favoravel ao processo
de transicdo ou ter o efeito contrario, tornando o processo dificil para que a pessoa alcance

uma transicdo saudavel (Meleis et al., 2000 as cited in Guimardes & Silva, 2016).

No caso do cuidador da pessoa portadora de ELA podemos afirmar que ter conhecimento no
gue concerne a aquisicdo de produtos de apoio e equipamentos para colmatar as deficiéncias
fisicas associadas a perda de fungdes e possuir um elevado grau de espiritualidade atuam
como fatores facilitadores para o processo de transicdo. Todavia, o isolamento social, a
dificuldade no acesso ao apoio dos servicos de salde e de servigos sociais, a dificuldades na
comunicacdo e a falta de conhecimento da evolucdo da doenca atuam como fatores
inibidores da transicdo (Ang et al., 2015; Bergin & Mockford, 2016; Beyermann et al., 2023;
Chu & Tak, 2020).

De acordo com Meleis (2000), uma transicdo saudavel ao papel de cuidador explica-se pelo
modo como o individuo responde a esse mesmo processo de transicdo, que pode ser
identificado por indicadores de processo e de resultados, sendo estes significativos para
determinar se a pessoa se dirige para um curso de uma vida saudavel e equilibrada, ou em
direcdo a situacbes de risco e de vulnerabilidade. Nesta situacdo em especifico, os
indicadores de processo podem abranger: sentir-se conectado pelo apoio adequado de
familia, amigos e grupos de apoio, realizando relacionamentos positivos e fortes; o interagir

com profissionais de saude, de forma a obter conhecimentos adequados a doencga,

percebendo a utilizagcdo de dispositivos de apoio, informar assuntos relativo a progressao da
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doenca e ensinar competéncias especificas de resolucdo de problemas; o estar situado, em
gue o cuidador se consciencializa que ndao pode controlar a progressao da doengca mas deve
adaptar-se a situacdo; e desenvolver a resiliéncia e o coping através de estratégias e recurso
internos como a aceitagdo do diagndstico, o sentimento de valorizacdo, com o objetivo de
lidar o melhor possivel com a situacdo (Gluyas et al., 2016; Meleis 2000 as cited in Guimaraes

& Silva, 2016).
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4. Finalidade e objetivos

Uma doenc¢a neurodegenerativa como a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) acarreta
sucessivas perdas continuas ao longo do seu curso, quer para os doentes como para os seus

cuidadores.

Com este estudo pretende-se identificar e reunir as estratégias de coping mais utilizadas
pelos cuidadores de pessoas portadoras de ELA, e quais os seus impactos no bem-estar fisico
e psicolégico dos cuidadores. Nesta linha de pensamento, esta scoping review teve como
principal objetivo mapear a evidéncia sobre as estratégias de coping dos cuidadores de
pessoas portadoras de ELA. Neste sentido, a pergunta que rege esta investigacdo é “Quais as

estratégias de coping dos cuidadores de pessoas portadoras de ELA?”.

Esta investigacdo tem como principal finalidade a sintetizacdo das estratégias de coping dos
cuidadores de pessoas com ELA, no sentido de aprofundar conhecimentos, permitindo
pesquisas futuras que possibilitem aos profissionais de salde uma atuacdo eficaz no que diz
respeito a educagdo e suporte destes cuidadores, de forma a evitar a sua sobrecarga e outras
complicacGes advindas do cuidado de pessoas com esta doenga que, segundo a APELA (2021),

€ uma doenga extremamente incapacitante.

Ana Almeida 57






Estratégias de coping dos cuidadores da pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotrofica

5. Metodologia

De acordo com Néné e Sequeira (2022), a investigacdo é a base de todas as disciplinas do
conhecimento cientifico. Na ciéncia da enfermagem, a investigacdo tem especial importancia,
uma vez que a tomada de decisdo, a identificacdo das necessidades das pessoas e as

intervengbes de enfermagem tém de ser sustentadas na melhor evidéncia possivel.

Neste sentido, atualmente é exigido aos profissionais de saide um desempenho de alto nivel
de qualidade na prestacdo de cuidados, pelo que se salienta a importancia da PBE (Pinto &

Mota, 2023).

Nesta linha de pensamento, no decorrer do Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica na
area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, foram identificadas algumas lacunas na
literatura, o que despoletou a necessidade de realizacdo de uma investigacao, que teve por

base a realizacao de uma scoping review.

5.1. Desenho do estudo

Atendendo ao objetivo inicialmente proposto e a questdo de investigacdo “Quais as
estratégias de coping dos cuidadores de pessoas portadoras de ELA?” foi realizada uma
scoping review utilizando as guidelines do JBI que determina transparéncia, reprodutibilidade
e rigor metodoldgico. De acordo com Munn et al., (2018) as scoping review sdao adequadas
para esclarecer conceitos, identificar caracteristicas ou fatores relacionados com esse
mesmo conceito e analisar as lacunas de conhecimento. Determina transparéncia,
reprodutibilidade e rigor metodoldgico, fornecendo uma ampla visdo do problema (Peters et
al., 2020). Dessa forma, esta scoping review foi acompanhada pelo desenvolvimento da
diretriz de elaboracdo dos relatérios: o Systematic Reviews and Meta- Analyses for Scoping

Reviews (PRISMA-ScR) (Peters et al., 2020; Tricco et al., 2018).

Critérios de Elegibilidade

De acordo com Peters et al., (2020) e Pollock et al., (2023) o JB! indica que para as scoping
reviews seja utilizada a mnemadnica PCC (Populagdo, Conceito e Contexto) de forma definir

eficazmente os critérios de elegibilidade.

No que concerne ao P (populagdo) foram incluidos estudos que abordem cuidadores adultos
gue prestam cuidados a pessoa portadora de ELA e estudos que envolvam cuidadores que

prestam cuidados a pessoa em qualquer estagio de progressdo da ELA. Relativamente ao C
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(Conceito) foram considerados estudos focados nas estratégias de coping do cuidador de
doentes com ELA. No que diz respeito ao C (Contexto) foram incluidos estudos apenas

relacionados com cuidadores apenas de pessoas portadoras de ELA.

Os critérios de exclusdo foram os estudos que ndo incluissem especificamente as estratégias
de coping dos cuidadores; estudos com pouca releviancia de dados; artigos de opinido
editoriais ou relatdrios de casos sem dados relevantes sobre estratégias de coping, estudos

gue envolvam apenas cuidadores de outras doencas degenerativas e estudos pediatricos.

Estratégia de Pesquisa

Esta investigacdo visou obter a maior abrangéncia de estudos possivel e, nesse sentido,
foram incluidos estudos primarios qualitativos, quantitativos e mistos e estudos secundarios
como as revisdes de literatura, teses e dissertacbes consideradas importantes para
responder a questdo de investigacdo. Foram também incluidos na pesquisa a designada

literatura cinzenta que foi considerada pertinente.

A pesquisa eletrdnica foi realizada na base de dados Medline via Pubmed, CINAHL Complete
via EBSCOhost, LILACS, revista Scielo e no Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal
(RCAAP). Numa fase inicial foram utilizados termos livres, como “Amyotrophic Lateral
Sclerosis”, “Caregivers”, “Coping Skills” com o intuito de identificar lacunas na literatura e
combinar termos indexados, de acordo com os Cinahl headings e Mesh Terms para a
formacdo da frase booleana mais eficaz na obtengao de artigos que deem resposta a questdo
de investigacdo. Neste sentido, na tabela 1, encontra-se os termos utilizados em cada base

de dados de acordo com a mnemanica PCC.

Tabela 1: Termos utilizados na pesquisa, nas diferentes bases de dados

P - Populagao C - Conceito C - Contexto

Cuidadores Estratégias de Coping ELA

Cinahl Complete via EBSCO — Cinahl Heading

10- Amyotrophic Lateral

1- Caregivers 5- Coping
Sclerosis
2- Family members 6- Coping strategies
11- ALS
3- Relatives 7- Coping skills
12- Motor neuron disease
4- Informal caregivers 8- Coping behaviour

13- Lou Gehrig’s disease
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9- Cope

P1 ORP2 ORP3 ORP4

P5 OR P6 OR P7 OR P8 OR
P9

P10 OR P11 OR P12 OR P14

OR P14)

(P1 OR P2 OR P3 OR P4) AND (P5 OR P6 OR P7 OR P8 OR P9) AND (P10 OR P11 OR P12

67 estudos para analise

Medline via Pubmed — Mesh Terms

1- Caregivers
2- Carers
3- Carer
4- Care Givers
5- Care Giver
6- Spouse Caregivers
7- Caregiver, Spouse
8- Caregivers, Spouse
9- Spouse Caregiver
10- Family Caregivers
11- Caregiver, Family
12- Caregivers, Family
13- Family Caregiver
14- Informal Caregivers
15- Caregiver, Informal
16- Caregivers, Informal

17- Informal Caregiver

18- Coping Skills
19- Coping Skill
20- Skill, Coping
21- Coping Strategies
22- Coping Strategy
23- Strategy, Coping
24- Coping Techniques
25- Coping Technique
26- Cognitive Coping
27- Cognitive Copings
28- Coping, Cognitive
29- Behavioral Coping
30- Coping, Behavioral
31- Constructive Coping
32- Coping, Constructive
33- Approach Coping
34- Coping, Approach
35- Proactive Coping

36- Coping, Proactive

42- Amyotrophic Lateral

Sclerosis

43- Sclerosis, Amyotrophic

Lateral
44- Gehrig's Disease
45- Gehrig Disease
46- Charcot Disease

47- Motor Neuron Disease,
Amyotrophic Lateral

Sclerosis
48- Lou Gehrig's Disease

49- ALS - Amyotrophic

Lateral Sclerosis

50- ALS Amyotrophic

Lateral Sclerosis
51- Lou Gehrig Disease

52- Amyotrophic Lateral

Sclerosis, Guam Form
53- Guam Disease

54- Disease, Guam
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37- Social Coping
38- Coping, Social
39- Coping Behavior
40- Behavior, Coping

41- Coping Behaviors

P1 OR P2 OR P3 OR P4 OR

P5 OR P6 OR P7 OR P8 OR

P9 OR P10 OR P11 OR P12

OR P13 OR P14 OR P15 OR
P16 OR P17

P18 OR P19 OR P20 OR P21
OR P22 OR P23 OR P24 OR
P25 OR P26 OR P27 OR P28
OR P29 OR P30 OR P31 OR
P32 OR P33 OR P34 OR P35
OR P36 OR P37 OR P38 OR
P39 OR P40 OR P41

P42 OR P43 OR P44 OR P45

OR P46 OR P47 OR P48 OR

P49 OR P50 OR P51 OR P52
OR P53 OR P54

(P1 OR P2 OR P3 OR P4 OR P5 OR P6 OR P7 OR P8 OR P9 OR P10 OR P11 OR P12 OR P13
OR P14 OR P15 OR P16 OR P17) AND (P18 OR P19 OR P20 OR P21 OR P22 OR P23 OR
P24 OR P25 OR P26 OR P27 OR P28 OR P29 OR P30 OR P31 OR P32 OR P33 OR P34 OR
P35 OR P36 OR P37 OR P38 OR P39 OR P40 OR P41) AND (P42 OR P43 OR P44 OR P45

OR P46 OR P47 OR P48 OR P49 OR P50 OR P51 OR P52 OR P53 OR P54)

72 estudos para analise

Scielo

Caregivers AND Amyotrophic Lateral Sclerosis

7 estudos para andlise

RCAAP - Linguagem Natural

Cuidador AND Esclerose Lateral Amiotrdfica

19 estudos para analise

LILACS

Cuidador AND Esclerose Lateral Amiotréfica
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13 estudos para analise

Como é possivel perceber pela tabela 1, com o combinar dos termos mais apropriados,
procedeu-se a formacdo da frase booleana adequada a cada base de dados. Nas bases de
dados Medline e Cinahl, os termos (Cinahl headings e Mesh Terms) foram incluidos no titulo
e/ou resumo. Nas restantes bases de dados, de forma a obter maior abrangéncia de estudos,

foi utilizada linguagem natural, obtendo-se um total de 178 estudos.

Triagem e Selec¢ao da Evidéncia

Apods efetuada a pesquisa todos os estudos foram alocados a plataforma Rayyan (Qatar
Computing Research Institute, Doha, Qatar) onde se procedeu primeiramente a identificacdo
e remocao de estudos duplicados (n=31). De seguida, a analise dos estudos teve inicio com a
leitura do titulo e resumo dos mesmos, tendo sido aplicado os critérios de elegibilidade
(n=103). Por fim, foi efetuada a leitura integral dos estudos de acordo com esses critérios. E
de salientar que a triagem dos estudos foi realizada por dois investigadores e, em caso de
duvida, seria contactado um terceiro investigador, ndo tendo sido necessario. O resultado da

busca e do processo de inclusdo dos estudos foram relatados no PRISMA (Tricco et al., 2018).

Extracdao dos dados

Apods andlise da totalidade dos estudos, foram incluidos para a realizacdo desta scoping
review 12 artigos. Os dados correspondentes foram organizados e analisados com recurso a
uma tabela de mapeamento (tabela 2), de forma a dar resposta a questdo de investigacao.
Esta tabela contém as informacdes mais pertinentes dos respetivos estudos, como: o titulo,
os autores/ano, a metodologia, o objetivo do estudo e os principais resultados/conclusées

(Peters et al., 2020; Pollock et al., 2023).

5.2.  Consideragées éticas

De acordo com Nunes (2020) a investigacdo é uma area fulcral para o desenvolvimento do
conhecimento e da pratica clinica dos enfermeiros através da aplicacdo de métodos
cientificos. O seu exercicio profissional deve ser pautado pela responsabilidade, assegurando
o cumprimento dos principios éticos da confidencialidade, honestidade e privacidade. Nesta
linha de pensamento, a presente scoping review nao requer parecer de uma Comissao de
Etica em Investigacdo por se tratar de uma revisdo de literatura atual existente tendo em vista
o “estado da arte”, sendo fundamental assegurar o respeito pela veracidade dos autores

através das citacGes e referéncias.
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6. Resultados

Identificacdo dos estudos através de bases de dados e registos
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Fonte: Peters, 2020
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Tabela 2: Tabela de andlise dos resultados

Titulo Autores Metodologia
Objetivo Principais resultados/ Conclusées
/Ano do estudo
Explora as estratégias de coping dos cuidadores por meio das
A monster that lives in our experiéncias do cuidado a pessoa portadora de ELA. Os cuidadores
Compreender
lives”: experiences of desenvolveram sentimentos de resiliéncia e esperanca. Sugerem
conceitos relacionados
caregivers of people with intervencdes que fornecam suporte e coragem ao cuidador, tais como
Anderson Estudo com a experiéncia do
motor neuron disease and atividades e passatempos significativos, contribuindo para a
etal, 2016 Qualitativo cuidador a pessoa com
identifying avenues for identidade e saude mental apds o cuidado; intervencbes que
doenca do neurdnio
support promovam a resolucdo de problemas, autoeficacia e resiliéncia;
motor

apoiando os cuidadores que escondam as suas fragilidades e

sintomas, recusam os dispositivos de ajuda e evitam socializar.

Os autores utilizaram a ferramenta CISS (Coping Inventory for

Stressful Situations) para avaliar as trés estratégias de coping no

Coping strategies and
Explorar as relagdes de sofrimento psicolégico da amostra em estudo, comparando com a

psychological distress in
Siciliano et Estudo sofrimento psicologico populagdo italiana em geral. Concluiram que os cuidadores utilizaram

caregivers of patients with
al., 2017 Qualitativo  com as estratégias de com mais frequéncia estratégias orientadas para a tarefa. A estratégia

Amyotrophic Lateral Sclerosis
(ALS) coping dos cuidadores orientada para a emocdo esta associada & adaptacdo negativa. Nao

ALS

foram encontradas relagdes estaticamente significativas entre o

coping orientado para a evitacdo e o sofrimento psicoldgico.
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Experiences of  burden,
needs, rewards and resilience

in family caregivers of people

Explorar as
experiéncias dos

cuidadores familiares

Os autores desenvolveram um modelo de coping onde a sobrecarga,
resiliéncia, necessidades e recompensas estdo inter-relacionadas.

O estado psicolégico dos cuidadores ao longo do curso da doenca

living with Motor Neurone Weisser et Estudo sofre oscila¢Oes alternando estados de espirito positivos ou negativos
de pessoas com
Disease/Amyotrophic Lateral al., 2015 Qualitativo e comportamentos ativos ou passivos. Cuidar tem aspetos positivos e
Doenca dos Neurdnios
Sclerosis: A secondary negativos e os cuidadores podem responder de forma positiva ou
Motores/Esclerose
thematic analysis of negativa.
Lateral Amiotrodfica.
qualitative interviews
Factors that facilitate and
Esclarecer fatores que  Os cuidadores relataram utilizar estratégias positivas e negativas
hinder the manageability of
facilitam e dificultam a  para enfrentar os desafios do cuidado experienciando flutua¢des na
living with Ozanne et Estudo
gestdo da convivéncia  gestdo da vida sua quotidiana, sendo importante o contributo de
amyotrophic lateral sclerosis al., 2011 Qualitativo
com ELA em doentes e uma equipa multidisciplinar para o apoio dos membros da familia na
in both patients and next of
familiares. gestdo das situacdes complexas da ELA.
kin
Lived Experience of Spouses
of Persons with Motor g Explorar a experiéncia Os autores revelam que os cOnjuges utilizam recursos psicoldgicos
Estudo
Neuron (cont.) Disease: Warrier et vivida pelos cbnjuges como evitar e negar pensamentos sobre a situagdo que causa stress
Qualitativo
Preliminary Findings through al., 2020 de pessoas com para se concentrarem nas necessidades prementes. O coping

Interpretative

Phenomenological Analysis

Exploratério

diagnodstico de MND

religioso surge aqui como uma estratégia eficaz para os cuidadores.
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Meditacdo Mindfulness e

Na revisdo destes autores o mindfulness podera atuar como fator de

Guilherme Identificar o estado da
Esclerose Lateral Revisao de protecdo para os cuidadores reduzindo os seus niveis de ansiedade,
& Pimenta, arte da pratica de
Amiotréfica: uma revisdo de literatura exaustao, depressao e traduzir-se numa maior qualidade de vida e
2018 Mindfulness
literatura bem-estar. Pode atuar como grupo de suporte.
Explorar as
Os autores utilizaram a ferramenta PG-13 para relacionar as
Motor Neurone Disease experiéncias dos
estratégias de coping adotadas com o luto prolongado/ normal na
family carers’ experiences of cuidadores familiares
Aoun et al., Estudo amostra.
caring, palliative care and da DNM desde o
2011 Qualitativo Aceitar a ideia da morte desde o diagndstico e evitar os pensamentos
bereavement: An tempo como
e emocodes sobre a terminalidade podem ser consideradas estratégias
exploratory qualitative study cuidadores do conjuge
positivas/adaptativas e negativas/desadaptativas.
até ao luto
Motor neurone disease: Explorar as
Gent &
Carers’ experiences, Estudo experiéncias do cuidar Os autores identificaram estratégias de coping relacionadas com a
McGarry,
behaviour and coping Qualitativo e identificar as gestdo de atitudes/ emocgdes, gestdo de problemas e tempo.
2009
methods estratégias adotadas
Explorar as relagdes Os autores utilizaram a ferramenta Brief COPE para avaliar as
Focused coping underlying
Estudo entre as estratégias de estratégias de coping. No contexto da ELA com deméncia
lower caregiver burden in Cagaet.al,
Qualitativo/  coping do cuidador, a frontotemporal (DFT) as estratégias de coping adotadas foram mais
ALS-FTD: implications for 2021

caregiver intervention

Quantitativo

morbidade psicoldgica

e a sobrecarga no

focadas no problema (planeamento) do que a emocao ou disfuncional

(evitagdo). O estudo recomenda fornecer suporte oportuno aos
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contexto da ELA com

DFT.

cuidadores como parte do tratamento multidisciplinar e capacita-los
a otimizar as estratégias focadas no planeamento de forma mais

eficaz possivel.

Psychological distress and

coping styles of caregivers of

Descrever os niveis de
sofrimento psicoldgico
dos cuidadores ao
longo do tempo e
determinar a
associacdo dos estilos
de enfrentamento dos
cuidadores com
sofrimento psicoldgico

ao longo do tempo

Os autores utilizaram a escala HADS (Hospital Anxiety and Depression
Scale) para avaliar o sofrimento psicoldgico dos cuidadores e a CISS-
21 (Coping Inventory for Stressful Situations) para avaliar as
estratégias de coping adotadas. O curso da doenga pode exigir aos
cuidadores a adogao de varios estilos de coping dado que lidam com
multiplos fatores de stress e enfrentam situacGes complexas. Um
estilo pode ser benéfico a curto prazo, mas pode levar a

consequéncias negativas a longo prazo.

Wit et al., Estudo
patients with amyotrophic
2019 Qualitativo
lateral sclerosis: a
longitudinal study
The experience of meditation
Marconi et Estudo
for people with
al., 2015 Qualitativo

amyotrophic lateral sclerosis

Explorar o efeito da
meditacdo na pessoa
portadora de ELA e

seus cuidadores

Foram realizadas semanalmente sessdes de meditacdo durante 8
semanas a pessoas portadoras de ELA e seus cuidadores e a diade
relatou no final do programa efeitos positivos como a reducao da
ansiedade, um estado de relaxamento e calma, regulacdo das
emocgdes, promocdo da aceitacdo e da autoconsciéncia, efeitos

positivos no humor. O facto de estar em grupo foi positivo no sentido
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da partilha de experiéncias para enfrentar os desafios associados a

ELA.

Transformacgdes existenciais
no processo de
enfrentamento da esclerose
lateral amiotrdfica pelo

cuidador familiar

Costa et al.,

2021

Estudo

Qualitativo

Compreender as
transformacodes
existenciais do

cuidador familiar de
uma pessoa que vive

com ELA

Ap0s a analise dos depoimentos dos cuidadores familiares utilizando
a teoria da Fenomenologia Existencial de Martin Heidegger as
estratégias de coping relatadas estdo relacionadas com o de ndo
antecipar o sofrimento da perda, ndo focar nos préximos
acontecimentos, viver um dia de cada vez. A espiritualidade e religiao
ajuda no alivio do medo e das incertezas, no conforto emocional,

manter a esperanca, significado e propdsito na vida.

70

Ana Almeida



Estratégias de coping dos cuidadores da pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotrofica

Na tabela 2 encontram-se os 12 artigos incluidos neste estudo com os respetivos dados
relevantes. 11 dos artigos sdo estudos qualitativos e apenas um é uma revisdo da literatura.
Na sua selecdo verifica-se que foram publicados entre 2009 e 2021 e os artigos de Siciliano
et al. (2017), e Marconi et al. (2015) foram realizados na Italia; Weisser et al. (2015) e Gent &
McGarry (2009) na Inglaterra; Wit et al.(2019) na Holanda; Anderson et al.(2016), Aoun et
al.(2011) e Caga et al.(2021) na Australia; Ozanne et al.(2011) na Suécia; Warrier et al.(2020)

na india; Guilherme & Pimenta(2018) em Portugal e Costa et al.(2021) no Brasil.

Realizada a andlise global dos artigos, foi possivel identificar cinco categorias de estratégias
de coping: estratégias focadas no problema, estratégias focadas na emocao, estratégias de
evitacdo, estratégias baseadas na espiritualidade/religido e estratégias relativas a técnicas
especificas como meditacdo Mindfulness. Todos sdo undnimes em descrever que o0s
cuidadores para gerenciar a complexa situacdo do cuidado destas pessoas em especifico,
utilizam estratégias positivas/adaptativas e negativas/desadaptativas ao longo do curso da

doenca, o que vai de encontro a questdo da presente investigacdo.

Anderson et al. (2016) através das entrevistas com 15 cuidadores sobre a experiéncia do
cuidado, consideraram como estratégias de coping viver o momento presente, aproveitar o
tempo que resta com o seu familiar, acreditar que este vai viver mais do que é esperado,
tendo como exemplo o cientista famoso Steven Hawkins, e pensamentos sobre uma possivel
cura, desenvolvendo deste modo a capacidade de resiliéncia e esperanca. Corroborando com
Warrier et al. (2020), as estratégias de coping utilizadas descritas foram o humor, a
religiosidade e o apoio dos CP. Contudo, este estudo explorou as experiéncias do cuidado de
dois cbnjuges indianos. A negacdo e o evitamento também estdo discriminados nesta
amostra, assim como no estudo de Ozanne et al. (2011), em que os cuidadores ignoravam os
seus pensamentos e medos focando-se nos problemas do dia-a-dia, vivenciando o presente
e ndo fazendo planos para o futuro estando, deste modo, conscientes que ndao tinham o

controlo da situacao.

No estudo de Weisser et al. (2015) os cOnjuges que apresentaram uma atitude proativa e
autoconfiante, procurando informacgbes, apoio e relacdo com familiares e amigos,
fortaleceram as relagdes emocionais, desenvolvendo a capacidade de serem mais resilientes.
Sentimentos de apoio, ter tempo para si e para socializar representam as recompensas
associadas ao cuidado. Os mesmos autores conceberam um modelo de coping onde
demonstram as relacGes interligadas das necessidades, sobrecarga, resiliéncia e recompensa.
Através deste modelo explicaram como os cuidadores ao longo da sua jornada de cuidado

experienciam situagdes negativas, como as necessidades e encargos ndo satisfeitos e
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situacGes positivas, como o desenvolvimento da resiliéncia e as recompensas. Estas podem
ser modificadas pelas caracteristicas da personalidade e experiéncias pessoais do cuidador
como a sua confianga e habilidades na resolugdo de problemas e também por fatores
externos, como a sua reacdo a obstaculos/ desafios do cuidado. Os autores sugerem fomentar
a resiliéncia do cuidador promovendo a recompensa por meio da informac¢do e educacdo
destes e atenuar os encargos e necessidades por meio de uma abordagem proativa por parte

dos profissionais e avaliacao precoce das suas necessidades.

Aoun et al. (2011) exploraram, nas 16 entrevistas, estratégias de coping, nomeadamente: a
aceitacdo da morte do parceiro por parte dos cuidadores desde o diagnédstico, adaptando-se
as perdas associadas a doenca, preenchendo os critérios para o luto normal. Por outro lado,
os cuidadores que utilizavam a estratégia de evitar ter pensamentos sobre a doenga como
terminal e rejeitar todas as emogdes sobre a finitude do parceiro preenchiam os critérios para

luto prolongado.

As estratégias de coping, no estudo de Gent & McGarry (2009), estdo relacionadas com a
gestdao de atitudes, emocdes, problemas e tempo. Identificaram que os cuidadores que
demonstravam abordagem positiva no seu papel, capacidade para exprimir emocdes,
demonstrando choro ou raiva, lidavam mais eficazmente com os desafios do cuidado. Os
autores conseguiram perceber, pelas entrevistas, que a capacidade de resolucdo de
problemas, a gestdo de tempo e as atividades sociais sdo estratégias importantes para a

reducdo do stress e para manter o autocuidado dos cuidadores.

Torna-se inevitavel que, ao longo do curso de uma doencga progressiva e incuravel, os
cuidadores apresentem sofrimento fisico e psicoldgico e os estudos de Siciliano et al. (2017)
e Wit et al. (2019) transmitem essa realidade. Siciliano et al. (2017) identificam e relacionam
as estratégias adotadas num grupo de 96 cuidadores com o sofrimento psicoldgico
(ansiedade, depressdo e sobrecarga), ao longo do curso da doenga, comparando com a
populacdo italiana em geral. Demonstraram que a amostra de cuidadores aplicou
principalmente estratégias focadas para o problema, evidenciando sintomas
depressivos/ansiedade leves a moderados, ndo revelando diferencas significativas nas
estratégias utilizadas na populagdo italiana. Os autores observaram também que a estratégia
focada na emocdo, na presenca de distirbios comportamentais e cognitivos do doente
controlados, foi significativamente associada a niveis mais elevados de sobrecarga, ansiedade
e depressdo vivenciando niveis de sofrimento psicolégico mais elevados. Ndo encontraram
neste estudo relagGes estatisticamente significativas entre o coping orientado para a evitacdo

e o sofrimento psicolégico dos cuidadores. Wit et al. (2019) no seu estudo longitudinal
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avaliaram os niveis de sofrimento psicolégico com as estratégias de coping ao longo do
tempo. Os autores observaram um aumento destes niveis em média 0.24 pontos mensal na
escala HADS nos 10 meses de estudo. Numa fase inicial os cuidadores utilizaram estratégias
orientadas para o problema, mas o seu uso foi diminuindo ao longo do estudo. Revelam ainda
gue o coping orientado para a emogdo esta associado a um maior sofrimento psicoldgico,
mas que nao influenciou o desenvolvimento de angustia ao longo do tempo. Corroborando
com o estudo de Siciliano et al. (2017), o uso de estratégias orientado para a evitagdo e

problema ndo demonstrou associacdo significativa com o sofrimento psicoldgico.

No que concerne a pessoa portadora com ELA com alteragdes comportamentais e cognitivas,
as estratégias adotadas pelos cuidadores foram focadas para o problema, emogdo e
disfuncGes revelando ser semelhantes aos dos estudos supracitados. Caga et al. (2021) no
seu estudo com pessoas portadoras de ELA-DFT os seus cuidadores utilizaram com mais
frequéncia a estratégia focada no problema, mais especificamente o planeamento, com uma
média de 71.4 na Brief COPE, a da emocdo apresentou uma média 60.8 e as
disfuncionais/evitativas com uma média de 42.2. Os resultados indicam que o diagnéstico de
ELA-DFT é considerado um preditor de sobrecarga do cuidador, assim como a estratégia de
coping menos focada no problema. A ansiedade, a depressdao e o stress ndo foram

considerados preditores de sobrecarga neste estudo.

O beneficio da meditagdo tipo Mindfulness encontra-se descrito na literatura e os artigos de
Marconi et al. (2015) e Guilherme & Pimenta (2018) refletem bem esse paradigma.
Descrevem como potenciais ganhos desta técnica nos cuidadores o aumento da sua
qualidade de vida, bem-estar, autorregulacdao emocional e aceitacdao, reduzindo assim os
sentimentos de ansiedade, depressdo e sobrecarga, podendo ser considerada uma estratégia

de coping para enfrentar os desafios do cuidar.

Costa et al. (2021) refletem sobre as transformacdes existentes no cuidador ao longo do
processo de cuidar, explorando certas estratégias como a de ndo antecipar o sofrimento da
perda, o ignorar os proximos acontecimentos, vivenciar um dia de cada vez, permitindo assim
gue estes cuidadores gerenciem as exigéncias quando os problemas surgem. Ainda de acordo
com os mesmos autores, a espiritualidade e a religidao auxiliaram no stress, oferecendo apoio
e providenciando forca e serenidade para enfrentar o processo final de vida e o
desenvolvimento da esperanca pela cura e reestruturacdo da vida diaria, permitindo desta

forma aliviar medos e incertezas, traduzindo-se assim em conforto emocional.
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7. Discussao

Como foi referido anteriormente, o cuidador quando se encontra perante o diagndstico de
ELA no seu destinatario de cuidados, vivencia um conjunto de sentimentos e emocées
negativas associadas ndo so6 as perdas fisicas e psicoldgicas, mas também as perdas sociais,
as alteragOes da rotina didria e as exigéncias das constantes adaptacdes ao longo do curso da
doenca. De acordo com Anderson et al. (2016), os cuidadores testemunham de forma
continua o declinio progressivo dos seus doentes que, maioritariamente sdo os seus entes
queridos. Consequentemente, os cuidadores adotam comportamentos e adaptacdes
psicoldgicas fundamentais para lidar com as diversas fontes de stress que surgem e para gerir

as consequéncias que dai advém, como a ansiedade e a depressao (sofrimento psicologico).

Pela literatura analisada, as estratégias de coping adotadas foram diversificadas ao longo do
curso da doenca, onde os cuidadores procuraram ajustar-se aos diversos desafios, utilizando
a estratégia considerada mais eficaz, sendo que a mesma é individual e para cada momento,
no sentido de obter um resultado satisfatério de adaptacdo (Peixoto & Santos, 2009). Os
cuidadores utilizaram estratégias focadas na gestdo das emocgdes e focadas na resolugdo de

problemas.

No estudo de Anderson et al. (2016) os cuidadores utilizaram predominantemente
estratégias centradas na emocdo. Antoniazzi et al. (1998) referem que estas estratégias sdo
mais utilizadas em situacGes percecionadas como inalteraveis e em situagdes estaveis e
cronicas (Peixoto & Santos, 2009) portanto os cuidadores do estudo supracitado adotaram
uma postura de enfrentamento mais passiva, desenvolvendo desta forma a resiliéncia e a
esperanca. Porém, este estilo de enfrentamento poderd nado ser a mais favoravel para os
cuidadores, dado que aumentou os niveis de stress e fadiga ao longo de 12 meses numa
amostra de 126 cuidadores do estudo longitudinal de Creemers et al. (2017) onde consideram
o estilo de enfrentamento passivo uma estratégia desadaptativa. Resultados semelhantes
encontram-se no estudo de Figueiredo et al. (2020) sobre as estratégias de coping na familia
de uma pessoa portadora de Esclerose Multipla, onde as estratégias mais utilizadas foram o
do reenquadramento, onde os cuidadores alteraram mentalmente os acontecimentos
stressantes obtendo uma visdao mais otimista da situacdo e o da avaliacao passiva, aceitando
os acontecimentos geradores de stress. No estudo de Weisser et al. (2015) alguns cOnjuges
apresentaram uma abordagem de enfrentamento mais proativa para aumentarem os

sentimentos de resiliéncia e esperanca, sendo estes aspetos fundamentais para enfrentar
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situagdes angustiantes, assumindo um papel relevante para as tomadas de decisdo e

potenciando a utilizacdo de estratégias de um modo mais eficaz (Fabiano et al., 2023).

Weisser et al. (2015) enfatizam a importancia da educacdo dos cuidadores e nas associacdes
de suporte no sentido de os capacitar de informacao para lidar com os aspetos da doenca
promovendo desta forma a resiliéncia. Alguns estudos demonstram a intervencdo do
enfermeiro como sendo fulcral neste contexto, intervindo junto dos cuidadores no auxilio na
tomada de decisbes, na gestao das questdes sobre o ambiente e segurancga, na promocgao de
estratégias de coping mais eficientes e na adaptacdo as mudancas (Houseman et al., 2013;
Melo et al., 2021). Alguns cuidadores desta revisdo recorreram a recursos psicoldogicos como
evitar e negar pensamentos e medos sobre a doenca, o futuro e a terminalidade do ente
querido (Ozanne et al., 2011; Warrier et al., 2020) numa tentativa de negar a situacgdo e evitar
enfrentar as dificuldades. Este tipo de abordagem ao longo do prazo tem efeitos negativos

para o cuidador.

A meditacdo tipo Mindfulness encontra-se descrito na literatura em varios artigos, como ja
foi referido por Marconi et al. (2015) e Guilherme & Pimenta (2018). Corroborando com Costa
(2023), os cuidadores adotam uma atitude positiva com esta terapia, atingindo resiliéncia
face a situacdo que estdo a vivenciar. Ainda de acordo com o mesmo autor, este tipo de
terapia pode influenciar positivamente na sobrecarga do cuidador, assim como as estratégias
de coping centradas na resolucdo de problemas que vdo surgindo, isto é, na procura de
informacdo que gerem solugdes para os problemas presentes e que respondam eficazmente
as questdes que vao surgindo. Neste sentido, Houseman et al. (2013) concluem que os
profissionais de saude, principalmente os enfermeiros, tém um papel fundamental no que
concerne a educagdo sobre o processo de doenca e compreensdo das alteracGes e mudancas
do curso da doenca, impactando positivamente na sobrecarga do cuidador, na medida em
gue estes estdo assim preparados para, gradualmente, participarem nas novas fases da

progressao da doenca.

Relativamente a questdo da espiritualidade e religido, Costa et al. (2021) concluem que as
mesmas auxiliam no alivio do medo e das incertezas, no conforto emocional, manter a
esperanca, significado e propdsito na vida. Farinha et al. (2021) concordam com estes
resultados, na medida em que concluiram que as repercussdes do coping religioso/espiritual
incluiram sentimentos de esperanca, motivacdo, confianca, consolo e aceitacdo, expectativas
de melhora e cura, diminuicao do stress, da sobrecarga e sintomas depressivos, satisfacao
com o cuidar, melhor percecdo da qualidade de vida e na saude mental. No entanto,

identificaram também sintomas negativos desta abordagem adaptativa.
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8. Conclusao

Os cuidadores de pessoas com doenca progressiva e terminal sdo, muitas vezes, esquecidos,
quer por terceiros quer por eles proprios que focam a sua vida no cuidar da pessoa que,
maioritariamente, sdo entes queridos. A ELA é uma doenca neurodegenerativa, resultado da
degeneragdo dos neurdénios motores, sem perspetiva de cura ou com qualquer tratamento.
As pessoas portadoras de ELA apresentam diversas perdas e adaptagdes continuas ao longo
do curso da doenca e consequentemente, os cuidadores também. Se estes cuidadores ndo
adquirirem estratégias de coping eficazes podem desenvolver ansiedade, depressdo e

sobrecarga do cuidador.

IM

A realizacdo desta scoping review teve por base a questdo inicial “Quais as estratégias de
coping dos cuidadores de pessoas portadoras de ELA?”. Neste sentido, foi possivel identificar
uma variedade de estratégias de coping adotadas pelos cuidadores ao longo do curso desta
doenca neurodegenerativa. Neste sentido, as principais estratégias identificadas foram:
estratégias de coping focadas na emocao, que se refere a expressdo de sentimentos e procura
de apoio emocional; estratégias de coping proativas focadas na resolu¢do de problemas, que
diz respeito ao planeamento, procura de informacGes e educacdo em saude e ainda adotar
uma abordagem proativa; estratégias de coping focadas em praticas como meditacdo

Mindfulness; estratégias de evitagdo, como ignorar pensamentos sobre a doenca e até nega-

la; e estratégias de coping religioso/espiritual.

E de salientar que a eficicia das estratégias de coping depende da individualidade dos
cuidadores e do contexto a que estes estdo sujeitos. Relativamente as estratégias de coping
focadas na emocdo, conclui-se que as mesmas podem auxiliar na resiliéncia e esperanca, mas
também podem ser agentes de stress a longo prazo se foram utilizadas isoladamente. No que
concerne as estratégias proativas e focadas na resolucdo de problemas, estas demonstram-
se mais adaptativas e associadas a resultados eficazes para os cuidadores. No que diz respeito
a meditagdo Mindfulness, os estudos revelaram que esta estratégia podera ser fundamental
na reducdao da sobrecarga do cuidador, podendo mesmo melhorar o bem-estar dos
cuidadores. A procura de suporte social torna-se muito importante, na medida em que a
educacao e informacdo sobre a doenca capacita o cuidador e o mesmo sabe como que contar
no futuro preparando-se para as alteragdes do curso da doenca. A espiritualidade e a religidao
podem ter um efeito contrario, apresentando efeitos negativos, mas maioritariamente pode

proporcionar conforto emocional e dar significado a vida.
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Por fim, conclui-se que uma abordagem multifacetada que combine diversas estratégias de
coping e que incluia também suporte profissional adequado e holistico, é fundamental para
qgue os cuidadores enfrentem os desafios associados ao cuidado de pessoas portadores de

ELA, ndo desprezando a sua prdpria saude e bem-estar.

Os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, tém um papel fundamental no
que diz respeito ao apoio aos cuidadores, providenciando educacgao, auxiliando uma tomada
de decisdo fundamentada e sustentada e promovendo estratégias de coping eficazes de

acordo com a individualidade dos cuidadores.

O cuidado eficaz e efetivo a pessoa portadora de ELA passa essencialmente pelo cuidado e

suporte adequado aos seus cuidadores.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Como ja foi referido anteriormente, os cuidadores de pessoas portadoras de ELA apresentam
risco de sobrecarga, sendo que sdao muitas vezes esquecidos. Neste sentido, com esta scoping
review pretende-se enfatizar a importancia individualizada das necessidades dos cuidadores,
sendo que devem ser realizados estudos futuros que soquem na implementacao e avaliacao
de intervencdes personalizadas, realizacao e implementacdo de programas de suporte que
incluam educacdo sobre a doenca e instrucdo sobre estratégias de coping e apoio psicoldgico,
sugerindo a implementacéao e integracdo de praticas como Mindfulness e suporte espiritual

nos cuidados de saude, de forma individualizada.

Com a realizacdo desta investigacao, foi possivel perceber o escasso nimero de estudos que
estudem a eficacia das estratégias de coping ao longo do curso da doenca de ELA, sendo que
se propoe a realizacdo futura do desenvolvimento de testes de intervengdes personalizadas
para estes cuidadores e linhas de orientacdo aos profissionais, de forma a protocolar

intervencgdes de apoio aos cuidadores, melhorando o bem-estar dos mesmos.

Neste sentido, destaca-se que o trabalho em equipa e a colaboracdo entre profissionais de
salde podem melhorar o suporte aos cuidadores de pessoas com ELA, destacando a
necessidade de maior consciencializagdo publica sobre os desafios que os cuidadores

enfrentam e a importancia do apoio na comunidade.

A experiéncia de oito anos como enfermeira num servico de Medicina Interna foi crucial para
perceber a necessidade de desenvolvimento de competéncias avangadas no ambito dos
Cuidados Paliativos. Assim, os cuidadores de doentes com ELA sdo muitas vezes abordados
por profissionais de salde que ndo tém formacdo na area, demonstrando desde ja a
necessidade de formacdo em enfermagem, uma vez que é este profissional que maior
contacto tem com os cuidadores e com os doentes, promovendo educacgao e treino. Neste
sentido, o Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica na area de Enfermagem
a Pessoa em Situacgdo Paliativa deve estar capacitado para perceber quais as estratégias
utilizadas pelos cuidadores e promover a utilizacdo de estratégias mais eficazes, devendo
fornecer orientagdes basicas que possam minimizar as dificuldades do processo de cuidar,
contribuindo para o bem-estar fisico e psicoldgico dos cuidadores. Nesta linha de
pensamento, deve promover e incentivar a realizacdo de investigacdo nesta area, com o

intuito de promover melhores cuidados de saude.
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Seccéo 1de7

Inquérito aos Enfermeiros sobre Cuidados <
Paliativos

designadamente no contexto de internamento.

Neste sentido, os enfermeiros Eunice Almeida e André Ribeiro (da Equipa Intra Hospitalar de Suporte em
Cuidados Palialivos), em conjunto com a Enfermeira Ana Gloria Almeida (a frequentar o Mestrado em
Enfermagem Médico-Cirtirgica, na drea de Enfermagem a Pessoa em Situag&o Paliativa da Escola Superior de
Saude Norte da Cruz Vermelha Portuguesa) gostariam de contar com a participagdo dos Enfermeiros a
exercer fungdes nos servigos de internamento do-para identificar as principais dificuldades na pratica
assistencial a Pessoa com necessidades paliativas.

0 tempo estimado para preencher este questionario é inferior a 5 minutos. Contamos com a sua participagéo,
para juntos podermos melhorar os cuidados que prestamos aos utentes do|

Agradecemos desde jé a sua colaboragéo, garantindo o anonimato e a confidencialidade de toda a informagéo
recolhida.

Em caso de duvida, podera contactar a Enf.2 Ana Gloria Almeida através do e-mail —-

Aceito responder a este questionario. *

Sim

Apés a secgdo 1 Irpara a secgdo 2 (Caracterizagao participante) v

Secgdo 2de 7

Caracterizagao participante

><

Descrigao (opcional)
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Secgdo 2de 7

Caracterizagao participante

Descrigao (opcional)

Qual a sua idade? *

Entre 21 e 30 anos
Entre 31 e 40 anos
Entre 41 e 50 anos
Entre 51 e 60 anos

> 60 anos

Género *

Masculino

Feminino

Habilitagbes académicas *

Licenciatura
Especialidade
Mestrado

Doutoramento

Em que servigo exerce fungdes? *

Texto de resposta longa
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Anos de experiéncia profissional *

< 5anos

Entre 6 e 10 anos
Entre 11 e 15 anos
Entre 16 e 20 anos

> 20 anos

Tem formac&o em cuidados paliativos? *

Sim

Se respondeu "sim" a questao anterior. Qual?

Texto de resposta longa

No servigo onde exerce fungdes contacta com doentes em fim de vida? *

Sim

No servigo onde exerce fungdes contacta com pessoas com necessidades paliativas? *
Sim

Néo

Apobs a seccdo 2 Ir para a secg@o 3 (Controlo sintomético) v

Ana Almeida
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Secgdo 3de 7

Controlo sintomatico he :

Descrigéo (opcional)

Numa escala entre 1 e 5, onde 1 € “N&o sinto dificuldade” e 5 é “Sinto bastante dificuldade”, *

como considera as suas capacidades de gestao/intervengao farmacoldgica e nao

farmacoldgica para cada uma das seguintes situagoes?

1 N&o sinto difi... 2 3 4 5 Sinto bastant...
Dor O O O U 0
Dispneia (] ] (] ] (]
Néuseas e V0... (] J (] J (]
Anorexia (] ] (] ] (]
Hemorragia D [:| D D D
Obstipacéo |:| |:| D |:| D
Diarreia J J () J (]
Astenia |:| |:| I:] |:| D
Depressdo J J (] J (]
Ferida maligna ] ] (] ] (]
Apos a secgdo 3 Continuar para a secgédo seguinte v
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Secgdo4de7

Comunicagao

Descrigéo (opcional)

A comunicagao € dos pilares dos Cuidados Paliativos. Numa escala entre 1 e 5, onde
sinto dificuldade” e 5 é “Sinto bastante dificuldade”, como se sente em cada uma das
situagoes?

1 Né&o sinto difi... 2 3 4
Comunicar co... (]
Comunicar co...
Comunicar co...

Comunicar co...

O 0O 0O 0O

O 0 0 0 0O
O 0O 0 0 0O
O 0O 0 0 O

Comunicar ma...

Secgdo 5de 7

Intervengdes em fim de vida

Descrigé@o (opcional)

Numa escala entre 1 e 5, onde 1 é “Sinto-me confortavel” e 5 é “Sinto-me muito
desconfortavel”, como se reconhece em cada uma das situagoes?

1 Sinto-me con... 2 3 4
Néo colocar so... (]
N&o alimentar ...
Né&o avaliar os ...
Né&o colocar ox...

Perceber a dife...

O 0O 0 0 O

O 0 0O O O O
O 0 0 0O 0O O
O 0O 0 0 0 0O

N&o realizar pe...

Ana Almeida
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1é“Nao *

5 Sinto bastant...

O 0O 0O 0O

><

5 Sinto-me mui...

O 0O O O O
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N3o realizar pe... (] (] ] ] ]

Colocar cateter... ) (] (] O J
Prestar cuidad... ) (] (] ] O]
Apoés a secgao 5 Continuar para a secgao seguinte v

Secgdo 6 de 7

Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)

>«

Descrigdo (opcional)

Conhece a EIHSCP d-? *
Sim
Nao

Ja acompanhou, no internamento, alguma pessoa em seguimento pela EIHSCP? *

Sim

Nao

Ana Almeida
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Considera relevante a intervengdo da EIHSCP no internamento? *
Sim

Nao

Parece-lhe relevante a criagao de um elo de ligagao a EIHSCP em cada servigo de
internamento?

Sim

Gostaria de acrescentar alguma outra informacéo/sugestao? A sua opinido é fundamental para a
melhoria continua dos cuidados que prestamos diariamente.

Texto de resposta longa

Apos a secgdo 6 Continuar para a secgé@o seguinte v

Secgdo 7 de 7

Obrigado pela sua participagéo.

><

Descrigédo (opcional)

Ana Almeida
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Exmo 2 Senhor Diretor do Servigo de Medicina Interna

da Unidade Local de Sadde

Ana Gloria da Silva Almeida, com o nimero mecanogra’fi-nfermeira a

exercer fungdes no Servigo de Medicina Interna e, atualmente a frequentar o 22 ano do Curso
de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica, na area de Enfermagem a Pessoa em Situagdo

Paliativa realizar estagio

profissional na Equipa Intra Hospitalar de Suporte Cuidados Paliatives da Unidade Local de

Saud vem por este meio solicitar a autorizagao para realizar um estudo
de investigacao utilizando como instrumento, um Questiondrio sobre Cuidados Paliativos

dirigido aos Enfermeiros do Servigo de Internamento, iniciado no Centro

A sua aplicagdo teve a aprovagdo pelo Exmo. Sr. Presidente do Conselho de

O objetivo deste pedido serd para posterior encaminhamento e pedido de parecer a
Comissdo de Etica da Instituigdo para o tratamento e divulgag3o dos resultados decorrentes.

Em anexo apresenta-se disponivel o Questiondrio que se encontra a ser aplicado na

Unidade Local de SaUd_

Agradeco desde j& a disponibilidade dispensada, estando ao dispor para facultar

qualquer esclarecimento adicional.

_, 8 de Janeiro de 2024

Com os melhores cumprimentos:
Ana Almeida

Aua Gldva Slue Alveita
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Material e Métodos

Foi realizado um estudo de abordagem qualitativa e quantitativa através da analise estatistica
descritiva e andlise tematica de conteddo das respostas abertas, sendo construido um

inquérito para a colheita de dados.
Desenho do estudo e amostra

O Instrumento de colheita de dados foi desenvolvido no més de Novembro 2023 na
ferramenta online Google Forms e divulgado através da pagina da IntraNet da Instituicdo e
junto dos Enfermeiros Gestores e do Enfermeiro responsavel de cada servico de
internamento, sendo aplicado entre o més de Dezembro e Fevereiro de 2024. A populacdo
em estudo foram os enfermeiros tendo como critérios de inclusdo: enfermeiros a trabalhar
em contexto de internamento e como critérios de exclusdo: enfermeiros que nao se
encontravam ao servico no periodo temporal do estudo ou terem desenvolvido a sua
atividade profissional fora do contexto de internamento, tendo resultado numa amostra
acidental de 90 participantes. Apds a aplicacdo dos critérios de exclusdo a amostra final para
o estudo foi de 84 enfermeiros, dado terem respondido trés enfermeiros do Servico de
Urgéncia, um enfermeiro do Servico de Imagiologia, uma pessoa do Servico de Recursos

Humanos e um enfermeiro da Consulta Externa.
Estrutura do instrumento da colheita de dados

O inquérito encontra-se estruturado em trés partes: a primeira parte questdes relativamente
a caracterizacdo sociodemografica e profissional do participante: idade, género, habilitacoes
académicas, servico onde exerce fungbes, anos de experiéncia profissional e se no servico
onde trabalha contacta com pessoas em fim de vida e com necessidades paliativas; sendo
estes dados apresentados sob forma de grafico. A segunda parte relacionou-se com questdes
focadas no Controlo Sintomatico, Comunicacdo e Interveng¢des em fim de vida sendo os seus
resultados apresentados em quadros. Na terceira parte foi efetuado questdes relacionadas
com a EIHSCP sendo estes dados apresentados em graficos e por fim uma questdo aberta

para sugestoes de melhoria continua.
Resultados

Aidade prevalente dos inquiridos é de entre 31-40 anos com 44 respostas (52.4%), de seguida
o intervalo entre 41-50 anos com 20 respostas (23.8%), em seguida o intervalo entre 21-30
anos com 14 respostas (16.6%), posteriormente o intervalo entre 51-60 anos com cinco

respostas (5.95%) e por ultimo o grupo de >60anos com uma resposta (1.2%) (grafico n21).
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Relativamente ao género da amostra os enfermeiros sdo maioritariamente do sexo feminino
com 72 respostas (85.7%) e o sexo masculino encontra-se em minoria com 12 respostas

(14.3%) (grafico 2).

No que concerne as habilitagdes académicas, 50 enfermeiros sdo licenciados (59.5%), 27 com
especialidade (32.1%) e 7 com mestrado (8.3%) (grafico n23). Relativamente ao servigo, 30
enfermeiros eram do servico de Medicina Interna (35.7%), 22 do Servico de Cirurgia Geral
(26.2%), 10 do Servico da Cirurgia das Especialidades/Medicina Interna (11.9%), 8
enfermeiros do Servigo da Unidade de Cuidados Intermédios (9.5%), 6 do Servigo de Medicina
Intensiva Polivalente (7.1%), cinco do Servico de Neurologia (6%), dois da Enfermagem de

Reabilitagdo (2.4%) e um do Servigo de Ortopedia (1.2%) (grafico 4).

Os anos de experiéncia profissional da amostra encontram-se no intervalo entre 11-15 anos
com 21 respostas (25%), de seguida o grupo de enfermeiros com mais de 20 anos de
experiéncia com 18 respostas (21.4%), posteriormente o intervalo entre 6-10 anos com 17
respostas (20.2%), em seguida o grupo de menos de cinco anos de experiéncia com 16
respostas (19.0%) e por ultimo com 12 respostas (14.3%) o intervalo entre 16-20 anos (grafico

5)

Relativamente a area de educacdo, grande parte da amostra ndo tem formacdo em CP tendo
65 enfermeiros respondido que ndo (77.4%) e 19 tendo respondido que sim (22.6%). Dos 19
enfermeiros, trés estavam a frequentar o mestrado em Enfermagem Médico-Cirdrgica na
area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa, 7 possuiam curso intermédio e 9 o curso

basico (grafico 6)

Nas questdes efetuadas: No servico onde exerce fungdes contacta com a pessoa em fim de
vida? Contacta com a pessoa com necessidades paliativas? 99% da amostra (83 enfermeiros)
responderam de forma positiva e sé um enfermeiro é que respondeu negativamente (1%).
Como apresentaram o mesmo resultado, as duas questdes foram agrupadas no mesmo

grafico (grafico 7).

No quadro n? 1, n22 e n2 32 encontra-se discriminado o n? de inquiridos e a respetiva
percentagem da amostra em estudo mediante o niumero da dificuldade (1 e 2 nenhuma
dificuldade; 3 dificuldade moderada; 4 e 5 muita dificuldade) na gestdo do controlo

sintomatico, comunicacdo e intervengdes de fim de vida.

No quadro n? 1 a dor, dispneia, obstipacdo, diarreia, nduseas/vomitos, hemorragia os
resultados revelam que a maior parte dos enfermeiros ndo apresentam dificuldade na sua

gestdo farmacoldgica/ndo farmacoldgica. Relativamente a ferida maligna e astenia os
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resultados revelam dificuldade moderada na gestdo destes sinais/sintomas e a depressdo
muita dificuldade na gestdo por parte dos enfermeiros. O quadro 2 informa-nos dos
resultados dos inquiridos relativamente a comunicacdo em situacGes especificas. Comunicar
com a pessoa que expressa o desejo de antecipa¢do da morte, comunicar com os familiares
e comunicar mas noticias sdo as situagdes que acarretam maior dificuldade aos enfermeiros;
A comunicagdo com a pessoa em situacao paliativa dificuldade moderada e comunicagao com
membros da equipa sobre situacdes de fim de vida sem dificuldade. No quadro 3 os
resultados demonstram que a maioria dos inquiridos nao revelam dificuldade na gestao das
guestdes éticas de intervencdo em fim de vida. Relativamente as questdes: conhece a
EIHSCP? As respostas “Sim” foram n=79 (94%); “Nado” n=5 (6%), revelando que a maior parte
da amostra tem conhecimento da existéncia da equipa (grafico n28); J& acompanhou, no
internamento, alguma pessoa em seguimento pela EIHSCP? As respostas “Sim” n=70 (83%);
Ndo n=14 (17%) revelam igualmente que tem conhecimento do acompanhamento por parte
desta equipa (grafico 9); considera relevante a intervencdo da EIHSCP no internamento? e
Parece-lhe relevante a criacdo de um elo de ligacdo a EIHSCP em cada servico de
internamento? As respostas “Sim” n=83 (99%); Ndo n=1 (1%) demonstram que a amostra
considera o papel desta equipa e os elos de ligacdo importantes para o internamento (grafico

10 e 11).
Respostas abertas acerca das necessidades de formagdo ao nivel das temdticas dos CP

Em relacdo a questdo aberta: Gostaria de acrescentar alguma outra informacgdo/ sugestao?
os inquiridos tiveram a oportunidade de reportar a sua opinido relacionada com tematicas

de CP e a EIHSCP da instituicao tendo sido transcritas as mais relevantes:
“Mais formagdo para médicos e enfermeiros sobre os cuidados ao doente em fim de vida”
“Importante apostar na formagdo e comunica¢éo”

“Na parte de enfermagem formagdo sobre administracéo de medicacdo por meio SC (diluigdo

e o que se pode ou ndo administrar) e abordagem a familia, por exemplo.”

“A percecdo que tenho é que muitos doentes sdo referenciados numa fase muito tardia de
doenca, este é um processo que merece primordial atencdo para a melhoria de qualidade de

um servigo.”

“(...) julgo ser mais importante uma interven¢do na classe médica, pois frequentemente temos
utentes em situagdo paliativa e com prescri¢céo de cuidados com a finalidade curativa e ndo

de conforto (...)”
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“Um elo de liga¢Go com a EIHSCP parece-me fulcral.”
“O trabalho da EIHSCP é crucial para a qualidade de vida de muitos dos nossos doentes.”

“(...) a formagcdo em cuidados paliativos é universal a todos os grupos profissionais e é
importante sensibilizar a equipa médica para isso, sobretudo do foro cirurgico, para evitar

situagdes de obstinacdo terapéutica.”

“Sugeria formagdes no Servico direcionados aos cuidados de enfermagem em pessoa em fim

de vida, o que fazer ou ndo fazer na prestagdo de cuidados de conforto.”
“Melhorar comunicagdo entre equipa Paliativos e equipa enfermagem dos servigos.”

“Sensibilizar a equipa médica para as questées de cuidados paliativos e/ou fim de vida e

promocgdo da qualidade de vida em detrimento da distandsia.”

“E dificil prestar cuidados paliativos ao utente, quando ndo existem profissionais capacitados
para tal e uma equipa multidisciplinar focada nesta temdtica. E necessdrio que a EIHSCP

tenha um papel mais ativo nos servicos.”
“Os cuidados paliativos do hospital sGo insuficientes para a realidade”
“Melhorar a articulagdo entre as decisées tomadas pela EIHSCP e as decisées dos cirurgioes”

Grafico 1: Idade da Amostra
50
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Entre 31 e 40 Entre 21 e 30 Entre 41 e 50 Entre 51 e 60 > 60 anos
anos anos anos anos

Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 2: Género da Amostra
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Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 3: Habilitacdes académicas
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Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 4: Servico onde exerce fungbes
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Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 5: Anos de Experiéncia Profissional

Entre 11 e 15 anos <5anos Entre 16 e 20 anos > 20 anos Entre 6 e 10 anos

Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 6: Formagdo em CP
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Grafico 7: Contacta com pessoa em fim de vida? e com necessidades paliativas?
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Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 8: Conhece a EIHSCP?
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Grafico 9: Ja acompanhou, no internamento, alguma pessoa em seguimento pela EIHSCP?
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Fonte: Elaboracdo Prépria

Grafico 10: Considera relevante a intervenc¢do da EIHSCP no internamento?
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Grafico 11: Parece-lhe relevante a criacdo de um elo de ligacdo a EIHSCP em cada servico de

internamento?
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Fonte: Elaboracdo Prépria

Quadro 1: Controlo Sintomatico
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Numa escala entre 1 e 5, onde 1 é “N3o sinto dificuldade” e 5 é “Sinto bastante
dificuldade”, como considera as suas capacidades de gestdo/intervencdo farmacoldgica e
ndo farmacoldgica para cada uma das situagées?

oor 1(n=21) 2(n=28) 3 (n=24) 4 (n=9) 5 (n=2)
259% 33.3% 28.6% 10.7% 2.4%
1 (n=13) 2 (n=31) 3 (n=27) 4 (n=11) 5 (n=1)
Dispneia
15.5% 36.9% 32.1% 13.0% 1.2%
1 (n=22)
2 (n=33) 3 (n=24) 4 (n=4) 5 (n=1)
Nauseas/vOmitos 26.2%
39.3% 28.6% 4.8% 1.2%
1 (n=9) 2 (n=19) 3 (n=25) 4 (n=17) 5 (n=4)
Anorexia
10.7% 22.6% 29.8% 20.2% 4.8%
1 (n=13) 2 (n=31) 3 (n=25) 4 (n=10) 5 (n=5)
Hemorragia
15.5% 36.9% 29.8% 11.9% 6%
1 (n=21) 2 (n=38) 3 (n=21) 4 (n=3) 5 (n=1)
Obstipacao
25% 45.2% 25% 3.6% 1.2%
1 (n=16) 2 (n=38) 3 (n=25) 4 (n=5) 5 (n=0)
Diarreia
19.0% 45.2% 29.8% 6% 0%
1 (n=11) 2 (n=24) 3 (n=37) 4 (n=11) 5 (n=1)
Astenia
13.1% 28.6% 44.0% 13.1% 1.2%
1 (n=5) 2 (n=18) 3 (n=21) 4 (n=28) 5 (n=12)
Depressao
6% 21.4% 25% 33.3% 14.3%
1 (n=8) 2 (n=25) 3 (n=25) 4 (n=17) 5 (n=9)
Ferida Maligna
9.5% 29.8% 29.8% 20.2% 10.7%

1 a 2: sem dificuldade;
3: dificuldade moderada;

4 3 5: muita dificuldade
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Quadro 2: Comunicagao

dificuldade”, como se sente em cada uma das situacdes?

Numa escala entre 1 e 5, onde 1 é “N3o sinto dificuldade” e 5 é “Sinto bastante

Comunicar com a - _ _ _
1 (n=14) 2 (n=22) 3 (n=27) 4 (n=19) 5 (n=2)
pessoa em
situago paliativa 16.7% 26.2% 32.1% 22.6% 2.4%
Comunicar com a
pessoa que 1(n=9) 2 (n=16) 3 (n=23) 4 (n=28) 5 (n=8)
expressa o desejo
de antecipacioda|  10.7% 19.0% 27.4% 33.3% 9.5%
morte
Comunicar com os| 1 (n=10) 2 (n=18) 3 (n=19) 4 (n=30) 5 (n=7)
familiares 11.9% 21.4% 22.6% 35.7% 8.3%
Comunicar com os
membros da 1 (n=29) 2 (n=25) 3 (n=20) 4 (n=10) 5 (n=0)
equipa sobre
situacdes fimde |  34.5% 29.8% 23.8% 11.9% 0%
vida
3 (n=20)
Comuni’c‘ar més 1 (n=6) 2 (n=15) 73.8% 4 (n=24) 5 (n=19)
noticias 7.1% 17.9% 28.6% 22.6%

1 a 2: sem dificuldade;

3: dificuldade moderada;

4 a 5: muita dificuldade
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Quadro 3: Questdes éticas: intervengdes em fim de vida

Numa escala entre 1 e 5, onde 1 é “Sinto-me confortavel” e 5 é “Sinto-me muito
desconfortavel”, como se reconhece em cada uma das situacées?

N3o colocar SNG a

1 (n=61) 2 (n=14) 3 (n=4) 4 (n=2) 5 (n=3)
pessoa em fim de
vida 72.6% 16.6% 4.7% 2.4% 3.6%
Ndoalimentara | 1 (n=51) | 2(n=23) 3 (n=8) 4 (n=2) 5 (n=0)
pessoa que nao
sente fome 60.7% 27.4% 9.5% 2.4% 0%
N3o avaliar os SV de| 1 (n=56) 2 (n=17) 3 (n=9) 4 (n=1) 5(n=1)
forma regular 66.7% 20.2% 10.7% 1.2% 1.2%
N&o colocar 02a0 | 1 (n=50) | 2 (n=18) 3 (n=8) 4 (n=7) 5 (n=1)
doente sem
dispneia 59.5% 21.4% 9.5% 8.3% 1.2%
Perceber a
diferenca entre 1 (n=50) 2 (n=21) 3 (n=8) 4 (n=5) 5 (n=0)
dispneia e 50.5% 25% 9.5% 6% 0%
dessaturacao
N30 avaliar a PGC 1 (n=70) 2 (n=10) 3 (n=4) 4 (n=0) 5 (n=0)
deformaregular | g3 39 11.9% 4.8% 0% 0%
ColocaracessoSC | 1 (n=47) | 2(n=18) | 3(n=10) 4 (n=8) 5 (n=1)
para administracdo
terapéutica 56% 21.4% 11.9% 9.5% 1.2%
Prestar cuidadosao| 1 (n=44) | 2(n=22) | 3(n=16) 4 (n=2) 5 (n=0)
doente em fim de
vida 52.4% 26.2% 19.0% 2.4% 0%

1 a 2: sem dificuldade;

3: dificuldade moderada;

4 3 5: muita dificuldade
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Discussdo

Através do grafico 1 pode ser observada a idade dos inquiridos. O intervalo mais prevalente
foi dos 31-41 anos e de seguida do intervalo de 41-50 anos. O da experiéncia profissional
(gréfico 5) o intervalo mais incidente é o de 11-15 anos de trabalho sendo de seguida o grupo
de mais de 20 anos. E um universo de enfermeiros com uma maturidade mais desenvolvida,
com mais anos de carreira profissional e consequentemente mais conscientes das suas
dificuldades, apresentando maior sensibilidade para a problematica em torno do deste tema.
Recorrendo a teoria da Patricia Benner (1984), o enfermeiro ao longo do tempo adquire e
desenvolve capacidades que sustentam a sua acdo baseada nas experiéncias anteriormente
adquiridas, tornando-se essas vivéncias a pedra basilar para uma tomada de decisdo mais
efetiva, compreendendo e resolvendo as situacdes e os problemas de uma forma espontanea
e intuitiva. Portando parece-nos que os enfermeiros mais velhos e com experiéncia mais

consolidada estejam mais recetivos as questdes relacionadas com os CP.

No gréfico 2 a amostra é constituida essencialmente pelo género feminino (85.7%). Segundo
a literatura pode-se considerar que, atualmente, a enfermagem ainda é uma profissdo
predominantemente feminina. Fazendo referéncia a Florence Nightingale e a Histéria da
Enfermagem, o destino desta pratica foi maioritariamente reservado as mulheres por ser uma
arte focada no cuidado. No estudo de revisdo integrativa de Sales et al. (2018) referem que
Florence Nightingale considerava as maos dos homens inapropriadas para esta fungao, sendo
gue na guerra o género masculino sé exercia a profissdo de enfermeiro quando nao estava
apto para combater. Em Portugal, esta realidade da carreira feminina acontece no decurso
dos anos de 1933-1974 com a atribuicdo da enfermagem ao género feminino, tal
particularidade que ndo tinha nos inicios do século XIX (Vaquinhas, 2017). Contudo, este
conceito estad condicionado culturalmente e socialmente pelo papel que a mulher teve ao
longo da histéria, ou seja, a fungdo de nutrir, cuidar e ajudar (Passos, 2012), estando a
profissdo de enfermagem associada a esteredtipos e ao preconceito da sociedade.
Procurando obtermos ainda uma observacdo estatistica sobre este assunto, de acordo o
Censos de 2021 do Instituto Nacional de Estatistica (2023), que fez uma andlise das
dimensodes entre profissdes e o sexo, a taxa de feminizacao dos profissionais de enfermagem

nesse ano encontrava-se na ordem dos 83.2%.

O grafico 4 faz referéncia ao servico onde o enfermeiro desenvolve a sua atividade
profissional. De todos os servicos mencionados, o nimero de inquiridos mais elevado sdo dos
internamentos de medicina interna e de cirurgia geral. De acordo com a literatura o

envelhecimento populacional mundial é uma realidade dos nossos dias (Gamondi, 2013) e a
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populagdo portuguesa tem atualmente um maior numero de idosos em comparagdo com os
outros paises da Europa (Azevedo et al., 2023). Nesta linha de pensamento, espera-se um
maior numero de doentes a beneficiar de aces paliativas nos servigos de internamento de
agudos no hospital, tornando-se assim relevante que os enfermeiros se sintam seguros para
identificar e prestar este tipo de cuidados no internamento. Numa revisao de literatura de
sobre o desenvolvimento de acbes paliativas numa enfermaria, Cardoso et al. (2017)
concluiram que os enfermeiros ndo se sentiam capazes de prestar estas agdes por nao
conseguirem identificar ou avaliar as necessidades de CP no doente. Tal com foi reforcado
anteriormente, a formacao sobre CP torna-se uma ferramenta crucial para ultrapassar estas
mesmas dificuldades para que os profissionais de saude se sintam competentes para cuidar

destes doentes, independentemente do servico onde exercam funcgdes.

As acdes paliativas, segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos n2 52/2012 sdo definidas

como:
as medidas terapéuticas sem intuito curativo, isoladas e praticadas por profissionais
sem preparacdo especifica, que visam minorar, em internamento ou no domicilio, as
repercussdes negativas da doenca sobre o bem-estar global do doente,
nomeadamente em situacdo de doencga incurdvel ou grave, em fase avancada e

progressiva (p. 5119)

A medicina interna representa o servigo de internamento onde respondeu 35.7% da amostra.
Neste tipo de servigo encontram-se pessoas idosas, frageis, com maior grau de dependéncia,
inimeras patologias cronicas e com necessidades de ajuste da sua sintomatologia decorrente
do processo de cronicidade, sendo esta a realidade da medicina interna (Loureiro & Carvalho,
2021). No estudo de Azevedo et al. (2023) foi utilizado o instrumento NECPAL nas enfermarias
de medicina interna com a finalidade de detetar pessoas com perfil paliativo e esperanca de
vida limitado e, apds a sua aplicacdo em 122 doentes, concluiram que as necessidades
paliativas eram de nivel elevado. Ainda corroborando com o estudo de Machado et al. (2018)
62,3% dos doentes com carateristicas paliativas encontram-se nesta especialidade. Pelos
motivos referidos, sdo nestes enfermeiros que a formacdo ird ter um impacto positivo no

sentido em que vao sentir-se mais capacitados para prestar acdes paliativas.

O internamento de cirurgia geral representa 26.2% da amostra inquirida, onde se verificou
em estagio que as pessoas deste servico também carecem igualmente de a¢Ges paliativas. Os

doentes que aguardavam cirurgia paliativa com a finalidade de otimizar o seu bem-estar
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encontravam-se frequentemente em sofrimento espiritual por ainda terem a esperancga de
gue a cirurgia curasse a sua doenca. Constatou-se que uma comunicacdo verbal e ndo-verbal
eficaz e a escuta ativa se revelavam fulcrais para fomentar expectativas realistas minimizando
o sofrimento existencial (Querido, 2016). As vdrias solicitacdes a EIHSCP por parte dos
cirurgiGes eram para tratamento de suporte relacionadas com o descontrolo sintomatico que
os doentes apresentavam pelas variadas patologias como por exemplo: obstrucdo intestinal
maligna causada por metdstases peritoneais, neoplasias do pancreas, figado, ileocecal,

esofago e endométrio.

No que concerne aos outros servicos — Cirurgia das especialidades, Unidade de Cuidados
Intermédios Médicos, Unidade de Cuidados Intensivos Polivalente, Neurologia, Ortopedia a
percentagem é pouco significativa comparando com os servicos acima mencionados. Trata-
se de servicos onde o foco passa pelo diagndstico e tratamento de patologias agudas, com
intuito curativo. Os enfermeiros que exercem funcgdes neste tipo de servico lidam com menos
frequéncia com doentes com este tipo de particularidades o que se pode concluir que ndo
estejam tdo recetivos para a importancia da formag¢do em CP estando estes conceitos

relacionados com mitos associados, do qual sé a formacgdo podera desmistifica-los.

O grafico 6 encontra-se relacionado com a aquisicdo de formacdo em CP da amostra. Em
relacdo a formacdo existem dois niveis: a pré-graduada onde a educacdo se inicia nos cursos
académicos e a pds-graduada. Esta, de acordo com Soares e Mendes (2022), divide-se em 3
niveis de tipologia: basica (nivel 1), intermédia (nivel 2) e avangada (nivel 3). Na basica o
objetivo é assegurar que os profissionais integrem um conhecimento geral sobre os cuidados
paliativos no sentido facilitar o reconhecimento das necessidades complexas e a sua
referenciacdo oportuna, sendo praticado em contextos gerais como o internamento; a
formacdo intermédia e avancada, o seu intuito é adotar os profissionais de saude de
competéncias especificas e que acompanham um numero significativo de doentes com
necessidades paliativas, inseridos em equipas de CP, sendo fundamental o desenvolvimento
profissional continuo (PEDCP- Biénio 2021/2022). Do universo desta amostra de enfermeiros,
salienta-se a parca formacgdo sobre CP sendo que s6 nove dos quais terdo formacdo de nivel
basico. Relacionando esta informagdo com o grafico 7, em que 83% dos enfermeiros
inquiridos nos seus servigos contacta pessoas em fim de vida e com necessidades paliativas,

concluimos que consideramos pertinente o aumento da sua literacia através de formacao.

Os quadros 1,2 e 3 demonstram os temas onde a amostra sente mais dificuldade. Perante
esta informacdo, poderiamos solicitar uma maior articulagdo com o psicélogo da equipa junto

dos enfermeiros do servico de internamento, fomentando o trabalho em equipa.
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A comunicagao assume como uma das dificuldades mais relevantes neste estudo. Sendo um
dos pilares em CP, revela-se fulcral nas discussées clinicas e no processo de tomada de decisado
(Neto, 2021). Os resultados demonstram as dificuldades dos profissionais que estdo na
pratica nesta tematica, os quais se encontram renitentes em comunicar mas noticias a familia
(n=24, 30%). Dar mas noticias é um dos aspetos mais desafiadores na salde e uma ma
comunicacdo pode ter efeitos nefastos no doente/familia porque o profissional distancia-se
emocionalmente como consequéncia do incobmodo que esta tarefa lhe traz (Querido, 2016).

Neste sentido a formacdo é um aspeto determinante para que os profissionais desenvolvam

esta competéncia para melhorar a qualidade da pratica assistencial.

O gréafico 11 demostra que os enfermeiros consideram relevante os elos de ligacdo nos
servicos. Alguns destes profissionais tém a consciéncia que a referenciacdo é um aspeto
importante nos CP como é revelado na seguinte resposta aberta: “A percecdo que tenho é
que muitos doentes sdo referenciados numa fase muito tardia de doenca, este é um processo
que merece primordial atencdo para a melhoria de qualidade de um servico.” No que
concerne aos elos de ligacdo estes sdo fulcrais para integrar os principios e a filosofia dos CP
nos diferentes servicos de internamento com o objetivo de identificar e sinalizar as pessoas
com necessidades paliativas, permitindo desta forma a referenciacdao atempada dos doentes
para as equipas especializadas como a EIHSCP. Neste seguimento, os enfermeiros consideram
igualmente importante o trabalho desta equipa na instituicdo através das questdes abertas:
“Tenho a percegdo que a EIHSCP jd faz um bom trabalho no acompanhamento ao doente
paliativo”; “O trabalho da EIHSCP é crucial para a qualidade de vida de muitos dos nossos

doentes”.
Inferéncias sobre o estudo

O objetivo do estudo foi atingido, uma vez que foram identificadas as principais dificuldades
dos enfermeiros inquiridos. Futuramente estes dados serdo utilizados para definir contetddos
de um plano de formacdo dirigida aos profissionais da instituicdo para colmatar as
necessidades demonstradas pelo inquérito. A pequena amostra de enfermeiros que

preencheram o inquérito demonstram as dificuldades e limitacGes do estudo.
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APENDICE IV: PANFLETO
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REPUBLICA SNS (‘\
s O/ O

Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de Administragao,

ASSUNTO: Pedido de autorizagdo para a

realizag@o de trabalho de investigagdo

Designacgao do trabalho de Investigacdo

Inquérito aos Enfermeiros sobre Cuidados Paliativos.

Proponente(s)

Enf.2 Ana Gléria da Silva Almeida;

Parecer da Comissdo de Etica

Decidido aprovar o teor e conclusdes do parecer bem como dar conhecimento do mesmo ao

Conselho de Administragao para os fins que tiver por conveniente.

Anexo I_ IT_1818.0
25.03-2022
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ANEXO Il - COMPROVATIVO DE PRESENCA NO | CONGRESSO
DE CUIDADOS PALIATIVOS DA REGIAO CENTRO

Ana Almeida 135






Estratégias de coping dos cuidadores da pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotréfica

sisein T CONGRESSO DE CUIDADOS
***“ APEPR£ PALIATIVOS DA REGIAO CENTRO

CERTIFICADO DE PRESENCA

Certifica-se que Ana Gldria Silva Almeida participou no “/ Congresso de Cuidados Paliativos da Regido Centro” que
decorreu nos dias 11, 12 e 13 de Outubro de 2023, com a duragao de 14 horas, no Auditério Municipal da Figueira da
Foz, promovido pela Associagéo de Profissionais de Cuidados Paliativos da Regido Centro.

13 de Outubro, Figueira da Foz
Pela Comissao Organizadora,

(Féésidente %Congresso)
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ANEXO Il - COMPROVATIVO DE PRESENCA NO SEMINARIO
DA APELA
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| SEMINARIO

APELA(R) PARA AS DOENCAS
NEURODEGENERATIVAS

17 E 18 DE NOVEMBRO 2023

CERTIFICADO
DE PARTICIPACAO

Certifica-se que

Ana Gléria da Silva Almeida

participou no | Seminario APELA(R) PARA AS DOENCAS NEURODEGENERATIVAS
que decorreu nos dias 17 e 18 de novembro de 2023 (Duracao: 11 horas).

I

13

Comissao Organizadora Presidente da APELA
Filipe Gongalves Pedro Ramos

Apoio Cientifico:

O\
BSPML A v A

Medi Interna
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