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RESUMO

A transicao de pessoas com doenga critica crénica das unidades de cuidados intensivos
para o domicilio, com tecnologia de suporte ventilatério, € hoje uma realidade crescente.
A continua evolucdo nesta drea e as crescentes exigéncias sociais e econdmicas sobre
0s servicos prestadores de cuidados de saude sao fatores impulsionadores desta
realidade (Lewarski & Gay, 2007).

O regresso a casa da pessoa dependente de ventilacdo mecanica gera um
desequilibrio e exige o desenvolvimento de processos de adaptagdo a nova condicao de
saude (Meleis, 2000). As intervencbes de enfermagem devem, por isso, visar 0O
desenvolvimento de competéncias na pessoa e familia para que se adaptem a mesma,
tornando-se assim o domicilio num ambiente mais seguro e gerador de bem-estar,
garantindo a continuidade de cuidados que a nova situacdo exige. Baseado nestas
premissas e fundamentado na teoria das Transigdes de Meleis, no Modelo de Parceria de
Gomes e no Cuidar de Colliere, o estagio realizado contou com os seguintes objetivos
gerais: adquirir e desenvolver competéncias especializadas no cuidar da pessoa e familia
em situacao critica e promover intervengdes de cuidar em parceria com a pessoa em
situacao critica por faléncia respiratoria e sua familia, com vista a otimizacao do processo
de transi¢ao hospital - domicilio.

Para a construgdo deste relatério centrei-me nas experiéncias de estagio vividas
bem como na revisdo da literatura. A metodologia desenvolvida centrou-se na resolucéao
de problemas e na concretizacdo de agdes em situacao real, assumindo uma atitude
reflexiva, assertiva e de formacdo em contextos de trabalho, com a criacdo e
apresentacao de novos instrumentos facilitadores do processo de parceria € do processo
de transicao.

Concluiu-se assim que o0 regresso a casa da pessoa dependente de ventilacao-
mecanica passa essencialmente pela implementacdo do modelo de cuidados centrados
na pessoa e familia, em que estes ultimos sdo parte ativa em todo o processo de
transicao.

Palavras-chave: transicdo; parceria; pessoa/familia em situagcao critica; doenca
critica crénica; ventilagdo mecanica.



ABSTRACT

The transition of people with chronic critical illness from intensive care units to home, with
ventilatory support technology, is today a growing reality. The continuous evolution in this
area and the increasing social and economic demands on health care services are leading
to an intensification of this reality (Lewarski & Gay, 2007).

The home returning of the person who is dependent on mechanical ventilation
creates an imbalance that requires an adaptation to the new health condition (Meleis,
2000). Nursing interventions should therefore aim to develop skills in the person and family
to adapt to it, in order to transform home in a safer and welfare environment, ensuring
continuity of care that the new situation requires. Based on these assumptions and also on
the theory of transitions of Meleis, the partnership model of Gomes and the theory of care
of Colliere, the clinical practice had the following general goals: to acquire and develop
specialized expertise in caring for the person and family in a critical situation and to
promote care interventions in partnership with the person in critical condition due to
respiratory failure and their families in order to optimize the transition process from hospital
to home.

For the construction of this report | have focused on the lived experiences of clinical
practice and literature review. The methodology has focused on problem solving and in the
action in real situation, assuming a reflective, assertive and formative attitude, with the
creation and presentation of new tools to facilitate the partnership process and the process
of transition.

Thus, it is concluded that the returning to home of the person who is dependent on
mechanical ventilation is mainly supported by the implementation of person and family
centered care model, where they are an active part throughout the whole process.

Keywords: transition; partnership; person / family in a critical situation; chronic
critical illness, mechanical ventilation.
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de Enfermagem/

de Lisboa hospital-domicilio da pessoa dependente de ventilagdo mecanica e sua familia

INTRODUCAO

A pessoa em situacao critica cronica é cada vez mais um cenario existente nas Unidades
de Cuidados Intensivos (UCI). O atual desenvolvimento tecnoldgico tem contribuido para
este fendmeno, existindo cada vez mais equipamentos tecnoldgicos que possibilitam
substituir determinados 6rgaos em faléncia permitindo a manutencao da vida (Sociedade
Portuguesa de Pneumologia [SPP], 2000). A sobrevivéncia da pessoa pode estar de tal
modo condicionada a tecnologia que justifica que o0 seu regresso a casa seja igualmente
dependente de equipamento tecnoldgico e de cuidados diferenciados.

Os cuidados no domicilio sdo hoje uma realidade comum a diferentes ramos da
medicina (saude publica, comunitaria, pediatrica, entre outras) e aos diversos grupos
etarios (criancga, adulto, idoso). Na sua esséncia, trata-se de uma mudanca no contexto
tradicional de prestacéo de cuidados de saude, passando a pessoa a receber os cuidados
no seu meio familiar, com mais dedicacao, seguranca e conforto (Colliere, 1999).

O conceito cuidado intensivo no domicilio, em inglés «home intensive care», é algo
ainda pouco frequente em Portugal (Comissao Nacional para os Cuidados Respiratorios
Domiciliarios [CNCRD], 2011). Contudo, no ambito da pessoa com patologia do foro
respiratério é algo que paulatinamente tem vindo a aumentar devido ao numero de
pessoas dependentes de ventilacdo mecéanica nas UCI. Nos paises onde esta situacao de
cuidados ganha maior expressao os resultados divulgados tém sido muito satisfatérios
(Lindahl, Sandman & Rasmussén, 2005; Lloyd-Owen et al, 2005).

A transicdo da pessoa dependente de ventilacdo mecénica para o seu domicilio
envolve varias dimensoes, entre elas a participacdo da familia no cuidar visando uma
mudanca de paradigma nos cuidados de saude - de um modelo paternalista de defesa da
pessoa doente para o modelo de cuidados centrados na familia (Huffines et al, 2013).
Este ultimo vem sendo reiterado em véarios documentos normativos de diferentes
organizacbes de saude a nivel nacional e internacional (Declaracdo de Munique — World
Health Organization [WHQ], 2000; Enquadramento Conceptual e Padrées de Qualidade
dos Cuidados de Enfermagem da Ordem dos Enfermeiros [OE], 2001; Plano Nacional de
Saude [PNS] 2004-2010 da Direcao Geral de Saude [DGS], 2004). Como se percebe,
daqui sobressai uma particular atencdo a dimensao familia nos cuidados de salde, que

se traduz, naturalmente, numa redefinicdo de politicas de saude.
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A familia, no seu conceito mais alargado, ndo s6é encerra um alvo de cuidados por
parte dos profissionais de saude mas também um parceiro nos mesmos, com uma
participagcdo ativa nos cuidados gerais a pessoa dependente e, principalmente, no
processo de tomada de decisao (Huffines et al, 2013).

Como bem sabemos, o0 processo de planeamento da alta hospitalar é essencial
para o sucesso do regresso a casa, 0 qual ganha maior relevancia no caso da pessoa
dependente de ventilacdo mecanica (Piper, 2010). Autores como Grimmer, Moss e Gill
(cit. por Petronilno, 2008) destacam a necessidade de um modelo de exceléncia na
preparacao da alta hospitalar como garantia ndo s6 da seguranca e bem-estar da pessoa,
mas evidenciando também uma associacao significativa entre a preparacédo da alta e a
qualidade de vida dos cuidadores, habitualmente elementos da familia. Assim, torna-se
desejavel, por um lado, o estabelecimento de um processo de parceria de cuidados entre
os cuidadores formais e os informais, garantindo um melhor apoio aos cuidadores
informais antes e depois da alta hospitalar, proporcionando uma boa gestao de cuidados
no domicilio e garantindo a segurancga e confianca no regresso a casa (Petronilho, 2008).
E por outro, um investimento sério na continuidade dos cuidados através do
desenvolvimento de cuidados intensivos no domicilio (Canadian Thoracic Society, 2011).

Atendendo a minha prética profissional numa Unidade de Cuidados Intensivos
Médico-Cirurgicos de um Hospital Central de Lisboa, verifico ser frequente a
hospitalizagdo prolongada da pessoa dependente de ventilagdo mecanica devido,
sobretudo, a uma rede de suporte precaria na comunidade, implicando elevados custos
em saude com efeitos nefastos para a pessoa e familia. Perante a tendéncia crescente
desta problematica, Zilberberg e Shor realizaram em 2008 e nos Estado Unidos da
América (EUA) um estudo preditivo para 2020 alertando para a necessidade urgente da
criacdo de programas de apoio a descentralizacdo dos cuidados a pessoa com doenca
critica cronica das UCI para unidades de ventilagdo prolongada ou mesmo para o
domicilio.

E no nosso pais, que programas de apoio existem nesta area de cuidados de
saude? Que estratégias de regresso a casa da pessoa dependente de ventilacao
mecanica podemos encontrar nos nossos servicos de saude?

No seio desta problemética senti necessidade de aprofundar conhecimento de
enfermagem com a finalidade de, num futuro proximo e em equipa, desenvolver no meu

contexto de trabalho um projeto de cuidar em parceria com a familia da pessoa em
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situacao critica, facilitador do processo de transi¢cao hospital-domicilio, acreditando que os
cuidados intensivos no domicilio, nomeadamente no que respeita a pessoa dependente
de ventilagdo mecanica, comportam ganhos em saulde para a pessoa e familia bem como,
ganhos a nivel social e econémico para a sociedade em geral (Piper, 2010).

No ambito do 2° Curso de Mestrado em Enfermagem, area de especializacdo
Pessoa em Situacdo Critica, o estagio que aqui procuro documentar centrou-se
especificamente na intervencdo de enfermagem junto da pessoa dependente de
ventilacdo mecanica e da sua familia de modo a desenvolver processos de parceria de
cuidados facilitadores do processo de transicdo hospital-domicilio. Considero ser um
dominio de cuidados que carece de investimento a nivel nacional, suplantando a minha
expectativa e desejo de promover esta area de intervencdo de enfermagem
especializada, por vezes tado descurada nos nossos servicos de saude.

O percurso expresso neste relatério pretende revelar ndo sé a minha capacidade
para agir, mas também a minha capacidade para refletir sobre o agir, relevando a reflexao
como um elemento-chave no meu percurso formativo. De acordo com os niveis de
competéncia definidos por Benner (2001), as competéncias instrumentais, interpessoais e
sistémicas definidas nos Descritores de Dublin (Direcdo Geral do Ensino Superior
[DGES], 2000), o perfil de competéncias definido pela Escola Superior de Enfermagem de
Lisboa (ESEL) para o curso de Mestrado em Enfermagem, area de especializagéo
Pessoa em Situacao Critica (ESEL, 2010), o Regulamento das Competéncias Comuns do
Enfermeiro Especialista e 0 Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem a Pessoa em Situacao Critica (OE, 2010a; OE, 2010b),
considerei como competéncias a atingir as seguintes:

e Promover praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as
responsabilidades profissionais;

e Conceber, gerar e colaborar em programas de melhoria continua da qualidade dos
cuidados;

e (Criar e manter um ambiente terapéutico e seguro;

e Gerir os cuidados, otimizando a resposta da equipa de enfermagem e seus
colaboradores e a articulagdo na equipa multiprofissional;

e Basear a praxis clinica em sélidos e vélidos padrées de conhecimento;
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e (Cuidar da pessoa e familia a vivenciar processos complexos de doencga critica e/ou

faléncia organica.

Assim, defini dois objetivos gerais de estagio, a saber:

e Adquirir e desenvolver competéncias especializadas no cuidar da pessoa e familia
em situacao critica nos diferentes contextos de cuidados de saude (UCI, servico de
urgéncia e domicilio);

e Promover intervenc¢des de cuidar em parceria com a pessoa em situacao critica por
faléncia respiratéria e sua familia com vista a otimizagdo do processo de transicéo

hospital — domicilio.

Como referencial te6rico de enfermagem sustentei a minha intervengdo em estagio na
Teoria de Cuidar de Marie-Frangoise Colliere (1999), ao considerar que a pedra angular
em enfermagem deve ser o cuidar, nomeadamente, o cuidar no meio em que a pessoa se
insere e em articulagdo com aqueles que para ela sao significativos e melhor a conhecem.
Outro referencial mobilizado foi o da Teoria das Transicboes de Afaf Meleis (2000),
defensora do cuidar em enfermagem como elemento facilitador das transigcdes e também,
o Modelo de Intervencao em Parceria (Gomes, 2002, 2009).

Este documento encontra-se organizado em duas partes distintas. A primeira situa o
leitor no quadro teérico de referéncia através da apresentacdo dos conceitos-chave
norteadores de uma pratica em estagio sustentada. A segunda, referente ao percurso de
estagio realizado, conta com a descrigao e reflexdo sobre as atividades desenvolvidas e
os resultados alcancados, os quais foram necessariamente integrados na minha pratica
como enfermeira. A finalizar algumas consideracées e perspetivas futuras de

desenvolvimento.
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1.CUIDAR DA PESSOA E FAMILIA EM SITUACAO CRITICA, COM
VENTILACAO MECANICA

Perante a atual conjuntura socioeconémica do nosso pais, o processo de transicao
hospital-domicilio da pessoa dependente de ventilacdo mecénica e consequentes
cuidados intensivos no domicilio ganham maior relevancia e pertinéncia social, visando
reduzir indices de morbilidade e mortalidade, aumentar a qualidade de vida, reduzir
estados de dependéncia e promover a integracdo e desenvolvimento da pessoa doente e
familia, minorando globalmente os custos associados (Fundacao Portuguesa do Pulméo,
2011). Para uma maior compreensao destas novas respostas em cuidados de saude,
importa refletir sobre os conceitos de doenga critica cronica, cuidados intensivos no
domicilio, processo de transicdo hospital-domicilio e parceria de cuidados com a
pessoa/familia dependente de ventilagdo mecanica. Para uma maior inteligibilidade deste
fenémeno no dominio da enfermagem recorri a Teoria do Cuidar de Marie-Frangoise
Colliere (1999, 2001), para quem tecnologia e cuidar, termos aparentemente antagoénicos,
devem fundir-se, uma vez que a tecnologia e o cuidado podem e devem ser conciliados
de forma a prestar cuidados de alta qualidade que permitam a manutencao da vida no seu
conceito mais dindmico (contexto de saude, social, entre outros). Por outro lado, ao
abordar a transicdo para o domicilio e as intervencées de enfermagem junto da familia
para promoc¢ao dessa realidade, torna-se essencial a Teoria de Afaf Meleis (2000, 2007),
numa perspetiva de transicdo como uma passagem ou movimento de um estado,
condigao ou lugar para outro. Acresce ainda ao quadro teérico mobilizado o Modelo de
Intervencédo em Parceria (Gomes, 2002, 2009).

1.1- A pessoa dependente de ventilacado mecénica, uma situacao
critica crénica

A pessoa em situacao critica é definida, de acordo com o Regulamento de Competéncias
Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situag&o Critica
(OE, 2010b), como aquela cuja vida esta ameagada por faléncia ou eminéncia de faléncia
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de uma ou mais funcbes vitais e cuja sobrevivéncia depende de meios avancados de
vigildncia, monitorizacdo e terapéutica. Os cuidados prestados a estas pessoas sao
realizados num ambiente de alta tecnologia, como sejam as unidades de cuidados
intensivos, até estabilizacdo da situacao clinica. No entanto, tem-se verificado que o
internamento nas UCI tem vindo a ser cada vez mais prolongado e na maioria das
situacoes por dependéncia permanente de equipamento relativo a manutencado de
funcdes vitais do ser humano (Kim et al, 2006), dando origem a um novo conceito -
pessoa com doenca critica cronica (Canadian Thoracic Society, 2011). Wienck e
Winkelman (2010) sublinham que este conceito surgiu como consequéncia imprevista dos
avancos da tecnologia de suporte de vida e mesmo dos padrdes modernos de cuidados a
pessoa em situacao critica, mantendo uma tendéncia de incidéncia crescente nas UCI.

Conforme se pode constatar na Figura 1 varios autores mobilizam este conceito
associando-o a pessoa com condicées cronicas de saude que recebeu cuidados de
lifesaving com reversdo do quadro de instabilidade mas que continua a precisar de
cuidados diferenciados, entre eles a dependéncia de equipamentos tecnolégicos (Kim et
al, 2006; Wienck & Winkelman, 2010). (Anexo I)
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y 1: Definitions of Chronic Critical lliness

Author(s) Definition

Zilberberg et al® Prolonged acute mechanical ventilation of =96 h

Scheinhorn et al’ Frolonged ventilator-dependent respiratory failure

MacIntyre et al* Frolonged mechanical ventilation is the need for mechanical ventilation for

21 consecutive d and =6 h/d

Daly et al? Fatients requiring mechanical ventilation for =72 h who survive to discharge
from the index hospitalization

MNelson et al® A syndrome of significant derangements of metabolism and of
neurcendocrine, neuropsychiatric, and immunologic functions defined by
performance of trachectomy for failure to wean from mechanical ventilation

MNierman' Fatients who survive a critical illness but are left with significant functional
impairments and dependency on intense nursing care and advanced
technology

Carson and Bach* Patients who require continued care and prolonged mechanical ventilation in

an ICU for weeks to months; 21-d ICU stay indicator that most easily
reversible conditions have been addressed

MNasraway et al® A small subset of the ICU patients who because of underlying illness or
complications suffer a prolonged and complicated ICU course; severely
weakened survivors of acute illness often ventilator dependent or renal
dialysis dependent

Douglas et al® Patients who require long-term ventilation and intensive nursing care after
receiving medical therapy for primary disease; generally ICU stay of =2 wk

Girard and Raffin® ICU patients who do not survive despite extraordinary life support for weeks
to months

Abbreviation: ICU, intensive care unit.

Figura 1 — Definicdo de doenca critica cronica
(Wienck & Winkelman, 2010)

Nas definicobes acima apresentadas, a pessoa com doenca critica cronica esta
dependente, entre outros equipamentos, de suporte ventilatério. Em Portugal,
consideram-se doentes cronicos ventilados permanentemente os episdédios de
internamento de pessoas que necessitem de ventilacado permanente e que apresentem
um tempo de internamento superior a 150 dias (Portaria 567/2006, de 12 de Junho).

A ventilacao mecanica é definida como todo o procedimento de respiracao artificial
que envolve um aparelho mecanico para ajudar a substituir a funcao respiratéria, podendo
desde logo melhorar a oxigenagdo e a ventilacdo. Consiste numa ortdétese externa e
temporal até que a lesao estrutural ou a alteracao funcional, pela qual esta foi indicada, se
repare e recupere (Marcelino, 2008). O suporte ventilatério pode dividir-se em ventilacao
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invasiva e ventilagdo n&o invasiva. Em ambos existem, em diferentes graus, faléncia
respiratéria que torna a pessoa dependente de suporte ventilatério, com as respetivas
vantagens e desvantagens de cada método (King, 2012).

Na ventilacdo nado invasiva, a dependéncia do suporte ventilatério ndo é total,
podendo a pessoa fazer pequenas pausas perfazendo, no entanto, um elevado numero
de horas dependente de suporte ventilatério. Na pessoa dependente de ventilagéo
invasiva, a faléncia respiratoria é total ficando dependente de um ventilador 24 horas por
dia. Nesta ultima situacdo, a via aérea esta de tal forma comprometida que torna-se
essencial substituir também outras funcdes organicas para além das trocas gasosas,
como a da humidificacdo e a da limpeza da via aérea, por inexistente reflexo de tosse e
consequente aumento do risco de infecao (Wienck & Wienkelman, 2010). As principais
patologias que levam a dependéncia de ventilacdo mecénica por um periodo prolongado
sao: Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), Sindrome de Hipoventilagcdo Central, Doenca
Pulmonar Obstrutiva Crdnica (DPOC), miopatias e outras distrofias musculares, entre
outras doencas neuromusculares e degenerativas (American Thoracic Society, 2006).

A ventilacdo mecénica torna-se um sistema de apoio projetado para substituir ou
normalizar a fungcdo respiratéria, isto é, a pessoa pode necessitar de auxilio mecéanico
para melhorar ou substituir a sua respiracdo espontanea e assim conseguir estabilidade
clinica ou manter a vida (Kohorst, Blakely, Dockter & Pruit, 2007), sendo esta a
intervencao mais comum em insuficiéncia respiratéria. Nas situacdées em que o desmame
da ventilacdo mecénica é extremamente dificil, e por vezes impossivel, surge a
necessidade de definir prioridades e estratégias de intervencdao, com objetivos reais,
ajustados a situacao clinica da pessoa.

Segundo a Sociedade Portuguesa de Pneumologia (2000), as pessoas que se
mantém dependentes de ventilagao invasiva de forma crénica beneficiariam em transitar
das UCl's para o domicilio, sendo esta uma abordagem que proporciona nado sé a
reducdo da sintomatologia da pessoa, mas também o incremento das suas capacidades
com maior conforto, assim como a sua reintegracao familiar e social. Conforme Kim et al
(2006) referem, as UCl’s estao direcionadas para a resposta imediata e emergente a um
problema de saude e nao tanto para cuidados humanizados e personalizados de forma
prolongada, ndo tendo muitas vezes recursos fisicos (como wc para banho assistido,
espaco fisico que permita a presenca constante da familia) nem humanos (ratio

enfermeiro-pessoa doente) para a prestagao de tais cuidados, apesar dos reconhecidos
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esforgos dos profissionais de saude. Estas circunstancias desencadeiam na pessoa o
desejo de regressar a casa, com necessidade de definicdo de estratégias terapéuticas
adequadas assegurando, em parceria com a familia, a continuidade de cuidados que tal

situacao exige.

1.2- A pessoa com ventilacao mecanica no domicilio, uma realidade

A ventilagdo mecanica no domicilio constitui uma alternativa a hospitalizacdo da pessoa
com insuficiéncia respiratéria cronica, realidade pioneira nos EUA. A “Home Mechanical
Ventilation” (HMV) teve inicio em 1980, inicialmente direcionada para a populagao infantil,
estendendo-se progressivamente ao adulto com diferentes patologias (American Thoracic
Society, 2006). Esta prestacdo de cuidados de saude deve-se essencialmente a fatores
relacionados com custos de permanéncia em meio hospitalar e com a situacao de falta de
camas nas UCI’s (Canadian Thoracic Society, 2011; Lewarski & Gay, 2007).

Segundo um estudo realizado pela Sociedade Toracica Canadiana (2011), os
custos de 24 horas de ventilacdo ndo invasiva domiciliaria rondam os 1252,64 €/més
enquanto que na ventilagao invasiva domiciliaria os custos rondam os 5.677,47 €/més. A
permanéncia da pessoa nas UCI excede os 62.640 €/més, com maior risco de infecéo e
aumento das taxas de morbilidade e de mortalidade.

Na Europa, o estudo Eurovent (Lloyd-Owen et al, 2005) revela que os cuidados
respiratérios domiciliarios (CRD) sdo um exemplo a seguir em paises como a Dinamarca
e a Alemanha. De acordo com este estudo, existiam 21.526 pessoas sob ventilacdo
mecanica domicilidria num total de 16 paises europeus (Lloyd-Owen et al, 2005) (Anexo
[I). Em Portugal, a prevaléncia era de 9,3 por 100.000 habitantes, com horizonte de
aumento nos anos seguintes (CNRD, 2010). A avaliacdo que tem sido feita com os custos
da HMV revela uma realidade vantajosa e com ganhos de eficiéncia para todos (American
Thoracic Society, 2006).

No contexto nacional, os CRD surgiram na década de 80 com a implementagcédo da
Oxigenoterapia de Longa Duragdo (CNCRD, 2010) e com a investigacao do “sindroma
pds-poélio” (Post-Polio Health International, 2012), fomentando projetos de ventilacao no
domicilio. De acordo a CNCRD (2010), as doencas respiratérias crénicas graves, as
perturbacoes respiratérias do sono e as doencas neuromusculares, afetam mais de um

milhao de pessoas. Por essa razao, e para o controlo clinico destas doencas e suas fases
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avancadas, estd indicada a prestacdo de CRD. A oxigenoterapia e a ventiloterapia
permitem diminuir taxa de mortalidade e melhorar a qualidade de vida, devolvendo
autonomia e promovendo a reintegracdo socioprofissional da pessoa (CNCRD, 2010;
DGS, 2011). Deste modo, parece ser possivel afirmar que o nosso pais tem feito esforgos
para acompanhar o desenvolvimento cientifico nesta area, através da ventiloterapia
domiciliaria, seja no ambito da pediatria, do adulto jovem ou idoso, quer se trate de
ventilacdo nao invasiva ou invasiva (Fundacado Portuguesa do Pulméo, 2011). Porém,
apesar de todos os progressos e da preocupacdo crescente com a desistitucionalizacao
da pessoa dependente de tecnologia por faléncia de um ou mais 6rgaos, a falta de uma
estrutura integrada de assisténcia domiciliaria ao nivel dos cuidados respiratérios, com
protocolos de actuacdo nas UCI’s sobre a preparacédo da alta e promocao da transicao
para o domicilio, parece ainda manter-se.

Apesar da escassa evidéncia cientifica produzida comecam a surgir resultados
escritos sobre os cuidados domiciliarios respiratérios, verificando-se um trabalho de
equipa de saude com envolvimento ativo da familia, com instrumentos de avaliacao e de
acompanhamento da pessoa e da familia (Zamith, Cardoso, Matias & Gomes, 2009). Os
cuidados no domicilio tém subjacente um processo de transicdo que € por vezes
entendido como uma ameaca e simultaneamente como um desafio, tanto para a pessoa,
para a familia, como também para os profissionais de saude. Conforme precisam Garber
e Guertin (2012), a tecnologia na saude tem avancado muitissimo existindo equipamentos
cada vez mais adequados a sua utilizagcdo no domicilio por pessoas nao profissionais de
saude transformando o domicilio num ambiente seguro e de maior conforto para a
pessoa. Neste ambito, os profissionais de saude apoiam e asseguram ndo s6 a
continuidade de cuidados da pessoa dependente de ventilagdo mecanica como também
cuidam do cuidador informal (Dybwik, Tollalli, Nielsen & Brinchmann, 2011).

1.3- Transicao hospital-domicilio da pessoa com ventilacao mecanica, a

inclusao da familia

A transicao € aqui definida como a passagem ou 0 movimento de um estado, condigéo ou
lugar para o outro (Meleis, 2000), o que implica uma adaptacdo, mudanca de
comportamentos e aquisicdo de novas habilidades.
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Na situagdo concreta da pessoa dependente de ventilagcdo mecénica, a transicao para
o domicilio envolve frequentemente uma simultdnea mudanca de estado, de condicao e
de lugar, o que pode levar a uma adaptacao dificil, ndo s6 da pessoa como também da
sua familia e até da propria habitacdo. Qualquer situacdo de doenca critica crénica
corresponde a uma sobrecarga emocional, social e econdmica para a pessoa doente,
familia e para o proprio sistema de saude (Wienck & Winkelman, 2010), tornando
premente o papel do enfermeiro nas varias transicées que daqui decorrem. Assim, o foco
da intervencdo do enfermeiro dever-se-a centrar na pessoa, na familia e na adaptacao a
uma nova condicdo de vida, a adaptacdo a uma nova forma de estar, fomentando
aprendizagem de novas habilidades relacionadas com a nova situacao de saude (Meleis,
2000, 2007). Daqui se releva a importancia que deve ser dada a preparacao da pessoa e
da familia no regresso a casa como forma de garantir a continuidade dos cuidados
(Pereira, 2013).

Como tem sido frequentemente repetido, a preparacdo do regresso a casa deve ser
iniciada o mais precocemente possivel (Petronilho, 2008). No entanto, e o que parece
acontecer na maioria dos casos, € que a preparacao do regresso a casa s6 tem inicio
apos ser dada a alta clinica (Pereira, 2013). O mesmo autor alerta para as consequéncias
de uma incorreta ou mesmo ausente preparacao do regresso a casa na medida em que,
s6 permitindo a pessoa e/ou familia a sua participacdo em todo o processo € que
verdadeiramente se realiza na enfermagem a preparacdo do regresso a casa. Reforca
também que a falta de experiéncia de alguns familiares cuidadores, a complexidade dos
cuidados e a falta de estruturas de apoio, exigem do enfermeiro competéncias especificas
acrescidas.

Meleis (2000) considera como condi¢cdes necessarias ao processo de transicdo: i) o
significado que a pessoa atribui a mudanca; ii) as expectativas que tem face a situacao;
iii) o nivel de conhecimentos e de competéncias que desenvolveu para lidar com a nova
situacao; iv) o ambiente em que a pessoa esta inserida e as adaptacbes que se
concretizaram; v) o nivel de planificacdo que a pessoa é capaz de desenvolver e, por
altimo, vi) o bem-estar fisico e emocional conseguido. A autora reforca que o processo de
transicdo exige do ser humano a utilizagdo imediata de mecanismos ou de recursos de
suporte disponiveis, ou nao, para o enfrentamento e adaptacao, visando a resolucao de
desajustes, conflitos, desorganizacdo ou desarmonia, encontrando assim uma nova forma

de viver.
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Segundo Kim et al (2006), a primeira etapa na preparacao do regresso a casa sera
compreender que nem todas as pessoas dependentes de ventilacdo mecéanica em
situacao critica crénica podem ir para o domicilio. Como critérios decisores, os autores
identificaram fatores associados ao conceito de doenga critica crénica definido
anteriormente e que vao desde o préprio diagndstico, a caracteristicas pessoais e sociais
da pessoa/familia e a propria equipa de profissionais de saude. De igual modo, as
Recomendacdes de CRD da Sociedade Toracica Americana (2006), sublinham que o
modelo de cuidados ndo pode depender da patologia de base da pessoa mas sim que
este deve ser direcionado para a pessoa e familia, reforcando que a transicao da pessoa
dependente de ventilacgdo mecéanica do hospital para o domicilio implica uma forte
componente educativa e de treino tanto da pessoa, como da familia e da equipa de
saude, nomeadamente quando a transicao se faz com vista a reabilitacdo. Por sua vez, a
Sociedade Toracica Canadiana (2011) define como critérios de CRD: i) a estabilidade do
doente, ndo necessitando de monitorizacdo constante, nem de frequentes testes
laboratoriais ou alteracdées de tratamento; ii) a existéncia de uma habitacdo adaptada as
suas necessidades e i) a existéncia de utentes/cuidadores motivados e com
conhecimentos e competéncias na area dos cuidados a pessoa dependente de ventilacdo
mecanica, apds educagéo e treino das mesmas. E ainda essencial definir como sera feito
o follow-up da pessoa e familia. Em primeira linha, deverao dar resposta os servicos da
comunidade (médico e enfermeiro de familia) e em situagdes especificas relacionadas
com a ventiloterapia domiciliaria, o médico especialista em pneumologia e a equipa dos
cuidados intensivos hospitalares, mantendo um canal de comunicacdo aberto com a
pessoa e familia através do contacto telefénico.

Perante todas estas recomendacdes, destaca-se a ideia de que a transicdo para o
domicilio deve ser um processo progressivo, possibilitando que as competéncias
adquiridas sejam gradualmente validadas e que a pessoa e familia tenham a possibilidade
de realizar pequenos ensaios de adaptacao ao domicilio. Quando € o desejo de ambos,
pessoa doente e familia, esta é integrada nas rotinas dos cuidados hospitalares e os
cuidados ao familiar sdo prestados de forma auténoma, aumentando a confianca,
reduzindo os medos, duvidas e ansiedade da pessoa e da familia. Este processo gradual
de transicdo pode traduzir-se esquematicamente na Figura 2.
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(Recomendacgdes da Sociedade Toracica Canadiana, 2011)

Lewarski e Gay (2007) resumem

como etapas da preparagdo do regresso a casa da

pessoa em programa de HMV, as seguintes:

1- iniciar precocemente o processo, discutindo sempre em equipa todas as

alternativas terapéuticas;

sendo testadas;

criar um ambiente familiar seguro;
bom funcionamento em equipa alargada com confianca em todos os elos;

formar todos os elementos da equipa com aquisicdo de competéncias que vao

permitir tempo de treino e adaptacdo (minimo de 2 a 3 semanas de treino antes da

alta, com idas ao domicilio, se possivel, acompanhados pelos profissionais de

saude);
6

desenvolver um programa de seguimento de follow-up adequado.

Warren et al (2004) propéem um algoritmo para o planeamento de alta da pessoa

dependente de ventilacdo mecanica,

trabalho articulado em equipa que

com a actuacao dos diferentes profissionais num

visa o0 bem-estar fisico, emocional e social da
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pessoa/familia na sua nova situacdo (Anexo lll). Neste algoritmo, sdo valorizados todos
os elementos acima abordados acrescentando-se 0 momento da tomada de decisao, em
que é definida a forma como esta deve ocorrer.

Garber e Guertin (2012) reforcam a ideia de que depois de ocorrida a transicdo com
sucesso, 0 processo em si mesmo nao termina, havendo que garantir a rotatividade e o
treino de novos cuidadores para promover o descanso dos mesmos, fazer o follow up de
forma a prevenir novos internamentos e garantir sempre a seguranca dos cuidados e
equipamentos no domicilio. Neste caso, a seguranca esta intrinsecamente ligada ao
desenvolvimento e treino de competéncias face a situagdes andmalas que possam
ocorrer (disparo de alarmes por exemplo) e para as quais a pessoa e familia devem estar
preparados (Lang et al, 2006).

Ao definir o conceito de saude como a capacidade da pessoa incorporar
conhecimento, alterando comportamentos que visam a sua adaptagdo a um novo
contexto, também Meleis (2000) salienta a necessidade de dotar a pessoa e familia de
informacdo que lhes permita iniciar o processo de transicdo em seguranca. Neste
enquadramento torna-se preponderante a intervencdo do enfermeiro no capacitar a
pessoa para gerir novas situacées de modo a ser capaz de tomar decisdes com
seguranca e confianca, assegurando uma sensacdo de bem-estar e de sucesso na
transicdo para um novo estado ou lugar, ndo esquecendo nunca que o papel do
enfermeiro ndo passa apenas pela promoc¢ao da transicdo, mas deve acompanhar todo o
processo de transicao que se divide em entrada, passagem e saida (Meleis, 2000), sendo
determinante em todo o processo de preparacdo do regresso a casa. Scheinhorn et al
(2007) apresentam um estudo que revela que quando a pessoa sai da UCI para uma
Unidade de Cuidados de Longa Duragdo para pessoas dependentes de ventilacao
mecanica (como um passo intermédio na preparacdo da alta para o domicilio) com
acompanhamento de uma equipa multidisciplinar com uma forte componente de cuidados
de enfermagem, tem menos complicacdes e menos custos associados, sendo até por
vezes possivel o desmame e recuperagao de muitas capacidades através da reabilitagao,
constituindo situacoes de dependéncia menos complexas. Daqui emerge a importancia do

cuidar em parceria com a familia.
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1.4- Parceria com a familia da pessoa com ventilacado mecanica no
domicilio, uma pratica

Inerente a questdo da transicao hospital-domicilio e dos cuidados domiciliarios a pessoa
dependente de ventilacdo mecanica, surge o papel da familia/pessoas significativas que
se assumem como 0s principais cuidadores (Dybwik et al, 2011). De relembrar que o
cuidado sempre pertenceu a familia mas com a evolugdo da medicina, a familia foi
perdendo espaco para cuidar do seu familiar doente no domicilio (Colliere, 1999; Lima &
Vargas, 2004). A mulher, a principal cuidadora ao longo da histéria, e aos adultos em
geral foi pedido para serem economicamente produtivos e socialmente independentes,
tendo-se perdido o espaco para cuidar do outro. Perante as pressdes econdémicas de
reducdo de custos pretende-se voltar a conquistar esse espaco perdido (Pereira, 2013).
Um pouco por todo o mundo aposta-se novamente no cuidar em familia despertando o
conceito de cuidador informal como um pilar essencial ao desenvolvimento econémico e
social das diferentes sociedades. A Organizagdo Mundial de Saude (WHO, 2000) diz
mesmo que esta tende a tornar-se numa das formas dominantes de cuidados.

A familia é entendida como as pessoas que dao suporte a pessoa doente e com
quem esta tem uma relagao significativa (Davidson et al, 2007), como um grupo possuidor
de determinadas caracteristicas, com um caracter de uniao que se estabelece através de
relacées de consanguinidade, de afinidade emocional ou de parentesco legal ou mesmo
de uma importancia especifica para a pessoa — Classificacao Internacional para a Pratica
de Enfermagem (CIPE) (Conselho Internacional de Enfermeiros, 2006). Como se percebe,
o prestador de cuidados, em acordo com o0s desejos da pessoa doente, pode
corresponder a um membro da familia por lagos de consanguinidade, a um significativo
que se identifica e € reconhecido pela pessoa como o cuidador, ou nas situagdes em que
a pessoa nao pode ou ndo consegue expressar 0 seu desejo, por aquele que aceita
assumir os cuidados (Pereira, 2013). Segundo Pereira (2011), a maioria das pessoas
assumem-se como cuidadores informais pelo sentido de dever, de solidariedade familiar e
também para evitar a institucionalizacéo.

A perspetiva de integrar a familia como membro da equipa de salde subscreve o
conceito de parceria de cuidados. Segundo Hook (2006), a relacdo de parceria s6 se
estabelece através da comunicacdo e partilha muatua de conhecimentos/informacéo,

incentivando-se a autonomia e a tomada de deciséo por parte da pessoa doente/familia. A
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parceria de cuidados envolve o conhecimento e respeito pelo outro e pode ser definida
como “um processo dinamico negociado, em conjunto por duas partes, doentes/familia e
enfermeiros, aproveitando saberes, o querer e o sentir de cada um, respeitando as
crencas e saberes, no intuito de querer alcancar um objetivo comum” (Gomes, 2002,
p.210). Como reforga Pereira (2011), a fase inicial em que o familiar se assume como
cuidador informal e membro da equipa é caracterizada por sentimentos de grande
incerteza, nao so6 relativamente a evolucado do estado de saude do seu familiar, como a
sua propria capacidade para desempenhar esse papel e tomar decisdes. E uma fase de
grande busca de informagdo e de conhecimento que os profissionais devem saber
reconhecer e dar resposta.

Para Gomes (2009), o processo de cuidar em parceria desenvolve-se através de
cinco fases, concretamente: o revelar-se, que permite conhecer o outro; o envolver-se,
que permite o estabelecimento de uma relacdo com partilha de receios, duvidas; o
capacitar e possibilitar, que implica o desenvolvimento de competéncias para decidir e
agir; o comprometer-se, que implica os esforcos conjuntos realizados com vista aos
objetivos definidos em equipa e o assegurar o cuidado do outro ou controlo do cuidado de
si, que implica ser capaz de controlar o seu projeto de vida, com capacidade de decisao e
acao.

No paradigma da parceria de cuidados, a pessoa e a familia sdo uma importante
dimensao da equipa de saude, com conhecimento e competéncias que lhe permitem ter
uma palavra ativa na prestacdo de cuidados e no processo de tomada de decisao
(O’'Malley, Brown & Krug, 2008). Para tal, importa em primeiro lugar conhecer a pessoa,
saber se quer regressar a casa e por quem quer ser cuidado. Posteriormente, se for
desejo da pessoa, importa envolver a familia, identificar as suas motivagdes, desejos e
necessidades (Maruiti & Galdeano, 2007). Importa produzir instrumentos facilitadores do
processo de parceria, como sejam a elaboracdo de programas de formacao que
promovam o conhecimento e a validacdo de competéncias com a familia. Importa ainda
envolver uma equipa multidisciplinar onde também os enfermeiros da comunidade
participem no programa de formacao e de validacao de competéncias, para que todos de
forma mais segura cuidem da pessoa dependente, neste caso concreto, da pessoa com
ventilacdo mecanica em casa (Warren et al, 2004).

A parceria de cuidados assume-se como uma intervencdo de enfermagem

promotora da transigao hospital-domicilio, igualmente considerada no modelo de cuidados
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centrados na pessoa e familia (Huffiness et al, 2013). Este modelo assenta em trés
conceitos chave: respeito mutuo (através do conhecimento individual de cada um),
colaboracao (através da parceria de cuidados em que a familia é parte da equipa) e
suporte (a familia como alvo de cuidados).

Como ja referido, enquanto prestadora de cuidados de saude, a familia encerra
também um alvo de cuidados de enfermagem, sendo premente o0 enfermeiro identificar as
suas necessidades. Sobre isto, Douglas e Daly (2003) realizaram um estudo com
familiares de pessoas ventiladas em casa ha mais de seis meses avaliando 0s seus
sentimentos e necessidades. Os resultados indicam que os familiares tinham sentimentos
de depressdo, cansaco e negligéncia com a sua propria saude. Referem ter menos
tempo, energia, dinheiro e disponibilidade para as suas atividades pessoais. Como
principal necessidade, os familiares referiram o apoio ndo s6 dos restantes familiares e
amigos, como das organizacdes de saude. Também num estudo realizado por Dreyer,
Steffensen e Petersen (2010), a maioria dos familiares entrevistados nao vé o ventilador
como uma sobrecarga mas como o Unico meio de ter o seu familiar em casa. No entanto,
sentem necessidade de ter mais apoio dos profissionais de saude. Por sua vez, Dybwik et
al (2011) revelam que o que mais desmotiva a familia nesta prestacdo de cuidados é a
falta de conhecimento e de competéncia de muitos profissionais da comunidade.

Perante este importante contributo relativamente as necessidades e sentimentos
do familiar cuidador, o enfermeiro deve desenvolver intervencdes que visem diminuir a
sobrecarga, proporcionando apoio e, se possivel, periodos de descanso para 0 mesmo,
garantindo assim o seu bem-estar e saude, imprescindiveis ao cuidar (Dybwick et al,
2011).

Em suma, o sucesso da transicao da pessoa dependente de ventilacdo mecanica
no domicilio passa pelo cuidado de enfermagem em parceria com a pessoa doente e
familia, tal como preconizado no modelo de cuidados centrados na pessoa e familia.

Com base no conjunto de pressupostos teoricos apresentados, segue-se a
apresentacao e analise do estagio de mestrado realizado.
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2. METODOLOGIA

Este momento do relatério pretende dar a conhecer o percurso desenvolvido em estagio,
a partir da metodologia de projeto. Esta baseia-se numa intervencdo centrada num
problema real identificado e na implementacdo de estratégias e intervencoes eficazes
para a sua resolucao. O projeto em si mesmo consiste num produto dindmico com
alterac6es ao longo da sua construgcédo, desde que consideradas oportunas e exequiveis
para o problema levantado. A metodologia de projeto, através de pesquisa, analise e
resolucdo de problemas do contexto € promotora de uma pratica fundamentada e
baseada em evidéncia (Ruivo, Ferrito & Nunes, 2010).

A luz da teoria (Leite, Malpique & Santos, 2001; Ruivo et al, 2010), a trajetéria
realizada define-se em cinco etapas, a saber: i) identificacdo do problema e diagnostico
da situacdo, concretizada pela definicdo da area problematica com recurso a revisao da
literatura; ii) planificacdo de estratégias e atividades a realizar, com contributo das idas a
campo efetuadas no 2% semestre do Curso onde tive oportunidade de realizar entrevistas
a enfermeiros peritos e de recolher informacdo para a planificacdo do estagio; iii)
execucao das atividades; iv) avaliacao e v) divulgacéo dos resultados obtidos.

Ap6s uma breve caracterizacdo de cada um dos contextos, seguir-se-a a
apresentacao e analise do percurso realizado.

O projeto de estagio teve inicio em Abril de 2012, com a revisao da literatura e idas
a campo em busca de maior conhecimento sobre a problematica a intervir. O periodo de
estagio decorreu de forma intermitente entre Novembro de 2012 e Outubro de 2013 nos
seguintes servigos:
Estagio | - Unidade de Cuidados Intensivos de um hospital privado da area de Lisboa,
com uma lotacdo de oito camas com monitorizacdo central, todas em quarto individual,
com a possibilidade de acompanhamento familiar durante periodos prolongados (horario
de visitas das 11h as 21h). E uma unidade que da resposta a situacdes do foro médico,
cirurgico, com uma forte componente de cirurgia cardiaca, neurolégica e pediatrica. A
equipa multidisciplinar € constituida por 6 médicos, 26 enfermeiros, 10 assistentes
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operacionais e 1 assistente administrativo. Muitos elementos de enfermagem realizam
apenas meio horario, verificando-se uma grande rotatividade de pessoal.

A escolha deste servico prendeu-se com o facto de ser uma instituicdo de

referéncia no dmbito dos cuidados a pessoa em situacao critica e uma das UCI’s do pais
com um horario de visitas alargado. Neste contexto de estagio realizei um total de 176
horas.
Estagio Il - Servico de Urgéncia de um hospital privado da area de Lisboa que presta
assisténcia a criangas e a adultos, incluindo gravidas. Por este motivo, além do servico de
atendimento médico permanente de adultos tem também, com a mesma equipa de
enfermagem, urgéncia de pediatria e urgéncia de obstetricia. As causas de admissdo
mais frequentes no servigo de atendimento médico permanente de adultos sdo situagdes
de infegdo generalizada, patologia cardiaca e neuroldgica. A equipa multidisciplinar é
constituida por uma equipa fixa de 10 médicos com a especialidade de medicina e de
pediatria, estando de chamada os médicos das restantes especialidades, 30 enfermeiros,
14 assistentes operacionais e 3 assistentes administrativos.

Num total de 96 horas de estagio, a maioria foi realizada no posto triagem e na sala
de observagbes de adultos. Também prestei cuidados na sala de pequena cirurgia, sala
de tratamentos e na area da pediatria, sala de observacdes e de arrefecimento.

A escolha deste servico como campo de estagio deveu-se a ser um contexto de
cuidados onde eu nao tinha experiéncia profissional e também por ser frequente a
presenca da familia.

Estagio lll — Unidade Funcional de Cuidados Continuados (UFCC) de um hospital pablico
da area de Lisboa, que presta cuidados diferenciados no domicilio a utentes do hospital. A
escolha deste local foi determinada por funcionar com uma equipa de cuidados
continuados integrada num servico hospitalar € que por isso presta cuidados
diferenciados, com vista a antecipacao do regresso a casa e diminuicdo de situagdes de
reinternamento. Esta equipa de cuidados é Unica na area da grande Lisboa, distinguindo-
se a prestacado de cuidados em parceria no domicilio. Sado prestados cuidados a pessoa
em situagao critica i) com faléncia cardiaca, enquadradas no programa de tratamento da
hipertensao pulmonar que fazem medicacao inotrdpica por via intravenosa e subcutéanea,
uma vez que este hospital € o centro de tratamento da hipertensao arterial pulmonar em
Portugal; ii) com quadros de infecdo grave, com necessidade de antibioterapia

endovenosa; iii) portadoras de ferida crénica; iv) com défices nutricionais por sindromes
34



Escola SUWW:Q - Cuidar em Parceria — Uma intervenc¢ao especializada de enfermagem na transicao
de Enfermagem/

de Lisboa hospital-domicilio da pessoa dependente de ventilagdo mecanica e sua familia

graves de mal-absorcdo, que fazem alimentacdo parentérica no domicilio e mesmo
criancas com alimentagdo entérica noturna. Relativamente a pessoa em faléncia
respiratéria dependente de ventilagcdo mecanica, a equipa conta com uma experiéncia de
10 pessoas, desde 2004 até meados de 2013, ndo tendo surgido nenhum novo caso
durante o estagio.

A equipa é constituida por 4 enfermeiros e 1 assistente administrativa, que dao
atualmente resposta a uma média de 20 pessoas, no periodo das 7h as 23h30. Realizei
neste servico um total de 104 horas de estagio.

Sendo a minha experiéncia profissional desenvolvida numa UCI, e considerando-
me como proficiente nesta area (Benner, 2001), procurei com estes estagios aproximar-
me do nivel de competéncia de perito, ou seja, ter uma compreensao global da situacao,
oferecer recursos, fazer a diferenca ao mobilizar e integrar ndo s6 os conhecimentos
tedricos mas ao tornar visiveis também os conhecimentos da minha pratica. A mesma foi
sempre guiada pelos modelos tedricos anteriormente apresentados, procurando e
estimulando uma pratica de enfermagem avancada, que se baseia nos seus proprios
conhecimentos enquanto disciplina, tal como nos refere Braga (2007). A meu ver, o
recurso a estes mesmos modelos concorreu para o percorrer de um caminho mais
objetivo, dando corpo as competéncias preconizadas para este nivel de formagéo. Avalio
que em todos os campos de estagio a recursividade existente entre acao-reflexao

iluminou de igual modo o desenvolvimento de competéncias de enfermeira especializada.
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Estagio | - Unidade de Cuidados Intensivos

Quadro 1 — Objetivos e atividades no Estagio |

Objetivos especificos Atividades desenvolvidas

Desenvolver competéncias Integracédo no servigo;

Revis&o da literatura;

Colaboracao na prestacéo de cuidados a pessoa em

situagao critica e familia;

Frequéncia do curso pratico de ventilagdo nao

- invasiva, integrado no Congresso do Pulméo e Doente

familia Critico:

5. Participagdo na mesa redonda “Competéncias e
Exigéncias em Cuidados Intensivos das 72 Jornadas
do Doente Critico”.

de enfermagem na
prestacao de cuidados a

e

pessoa em situacao critica e

Identificar necessidades da [ 6. Analise de praticas de enfermagem;

7. Andlise dos registos de enfermagem; Realizagdo da
B o sessao de formagéo “A familia em UCI — um contributo
promocao da transicao para o desenvolvimento profissional do enfermeiro”.

hospital-domicilio da

equipa de enfermagem na

pessoa em situacao critica e

sua familia
Contribuir para 0| 8. Apresentagao de instrumentos facilitadores do modelo
desenvolvimento de de parceria com a fam|l|a;

o ] 9. Adaptagdo de um instrumento para o planeamento de
competéncias na equipa de alta da pessoa dependente de ventilagdo mecanica.

enfermagem na preparacao
do regresso a casa da
pessoa dependente de
ventilacdo mecanica e sua

familia

Atividade 1: Integracdo no servico — Nas primeiras semanas de estagio tive
conhecimento da estrutura fisica do servigco, da organizacdo e métodos de trabalho em
uso bem como da equipa multidisciplinar.

Resultados: A integracdo na equipa permitiu-me compreender a sua dindmica e

perspetivar potenciais necessidades de mudanca, dificuldades e constrangimentos.

Atividade 2: Revisao da literatura — O desenvolvimento de competéncias implica um
aprofundar de conhecimento cientifico, um contacto com a evidéncia que sustenta a

problematica em causa. Esta atividade foi transversal a todo o estagio sendo
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desenvolvida a medida que sentia necessidade. Para tal foram realizadas diversas
pesquisas no motor de busca — EBSCOhost, onde recorri as bases de dados MEDLINE,
CINAHL e COCHRANE. As palavras-chave utilizadas nas diferentes pesquisas foram:
mechanical ventilation; return home; discharge; chronical critical illness; family centered
care; partnership; ICU; e emergency department. O limite temporal definido compreendeu
artigos de 1997 a 2013.

Resultados — A revisdo da literatura, numa fase inicial, contribuiu para clarificar a
problematica a trabalhar e a desenhar o projeto de estagio pois como refere Colliere
(2001), uma profissédo consciente dos seus deveres deve colocar questoes, estar aberta a
investigagdo, procurar respostas e traduzir na pratica os resultados das suas
investigacbes. Esta atividade foi também determinante para a construcdo do
enquadramento tedérico que serviu de fundamentacgao as atividades realizadas. Considero
que esta é uma atividade essencial a todo o profissional que vise o seu desenvolvimento

numa légica de aprendizagem ao longo da vida.

Atividade 3: Colaboracao na prestacao de cuidados a pessoa em situacao critica e
familia — A prestacao de cuidados na UCI tem como primeira preocupacao o presente, sO
quando é percetivel alguma estabilizacdo da pessoa é que se comega a perspetivar o
futuro (Pereira, 2011). No entanto, tal como defende Colliére (1999), tomar conta da vida
faz parte do ato de cuidar. Assim, os enfermeiros em UCI preocupam-se tanto em tratar
como em cuidar da pessoa pois qual a razao para salvar uma vida se depois nao se toma
conta dela, para qué salvar a pessoa se ela depois, por estar dependente de uma
méaquina, ndo pode viver a sua vida. E necessario salvar para depois viver e isso implica
que a tecnologia seja utilizada de forma mais criativa com o objetivo de assegurar a
qualidade de vida e ndo apenas a vida.

Com esta atividade visei alcancar a competéncia prestar cuidados a pessoa em
situacao emergente e na antecipacao da instabilidade e risco de faléncia organica em
diferentes contextos (OE, 2010b). A prestacao de cuidados a pessoa em situacao critica
foi, neste contexto em particular, mais ampla do que na minha pratica profissional,
nomeadamente pela prestacao de cuidados a pessoa em situacao critica em situagdes de
pds-operatorio neurocirdrgico, cardiaco e pediatrico, com presenca constante dos
familiares. Ainda assim, centrei a minha intervencao na prestacao de cuidados a pessoa

em situacao critica e sua familia, designadamente, e sempre que possivel, a pessoa
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dependente de ventilagdo mecéanica com critérios para o processo de transicao hospital—
domicilio.

De salientar a analise com a equipa sobre a polémica existente em torno da

entubacao/extubacédo, analisando-se diferentes perspectivas. Segundo a literatura, é
necessario refletir e iniciar o processo de tomada de decisdo, quando possivel antes da
entubacdo, que surge muitas vezes numa situacdo emergente (Dybwik et al, 2011;
Wienck & Winkelman, 2010). Neste contexto, foram disponibilizadas a equipa
recomendacgdes e estudos recentes sobre esta matéria (Dybwik et al, 2011; Heffernan et
al, 2006; Scheinhorm et al, 2007; Wienck & Winkelman, 2010).
Resultados — A minha prestacdo de cuidados pautou-se pela reflexdo da acgéo, pela
reflexdo sobre a acdo, individual e com a enfermeira orientadora, e pela integracao da
evidéncia cientifica consultada, na tentativa de uma pratica baseada na evidéncia.
Pondero que a prestacdo de cuidados deve envolver sempre uma analise critica das
situacdes vivenciadas alcancando-se assim uma pratica reflexiva, caracteristica do
enfermeiro perito. A pratica reflexiva leva muitas vezes a procura de bibliografia que
sustente a reflexdo realizada, conforme se pode ver num jornal de aprendizagem que
elaborei sobre uma situagéo de cuidados vivenciada (Apéndice I).

Considero que a pratica de reflexdo na prestacdo de cuidados de enfermagem
permite consolidar aprendizagens, produzir novos saberes geradores de novas praticas
profissionais, corroborando com Waldow (2009) quando refere que a pratica reflexiva
permite atualizacédo, renovacao, novos conhecimentos, impondo qualidade nos cuidados

prestados.

Atividade 4: Frequéncia do curso pratico de ventilacao nao invasiva integrado no
Congresso do Pulmao e Doente Critico - O enfermeiro deve basear a sua praxis clinica
especializada em sdlidos e validos padrées de conhecimento (OE, 2010a), demonstrando
um nivel aprofundado de conhecimento numa area especifica e consciéncia critica para
os problemas atuais da disciplina. Considero assim que é essencial participar em
formagao continua atualizando e adquirindo conhecimento em permanéncia (Apéndice I).

No curso e congresso em que estive presente foram divulgadas novas formas de
ventilacdo em UCI que promovem a transicdo hospital-domicilio da pessoa em situagéao
critica, entre elas o uso de ventilacdo mecéanica no domicilio, através de novos

instrumentos como a peca bucal.
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Resultados: A formagéo assistida permitiu maior clareza na definicdo de intervengdes em
estagio como também possibilitou contatos e partilha de experiéncias com outros colegas,
levando a reflexdo de diferentes praticas e a consequente melhoria das mesmas.
Assumindo a minha responsabilidade na formacdao de pares (OE, 2010a), tive

oportunidade de partilhar com elementos da equipa os conteudos desta oferta formativa.

Atividade 5 - Participacao na mesa redonda “Competéncias e Exigéncias em
Cuidados Intensivos” das 72 Jornadas do Doente Critico — Nestas Jornadas participei
com uma comunicagao oral intitulada “VNI, quando e como se faz?” (Apéndice lll).
Resultados: Acredito que este tipo de atividades de divulgacdo do conhecimento € um
passo essencial para a melhoria da profissao e para a busca continua da qualidade, com
ganhos em saude.

Atividade 6 - Analise de praticas de enfermagem - A identificacdo de praticas e o
diagnéstico de necessidades de mudanca € uma competéncia do enfermeiro especialista
(OE, 2010a). Assim, ap0s integracao na equipa e através da observacao de praticas e da
colaboracao na prestacédo de cuidados, tornaram-se frequentes os momentos informais de
analise e reflexdo sobre a acdo, tanto com a minha enfermeira orientadora como com
elementos da equipa de enfermagem. Esses momentos foram enriquecidos pela presenca
dos enfermeiros chefes de equipa, sendo consensual a ideia de que o servico néo tinha
uma abordagem de enfermagem promotora do processo de transicdo hospital-domicilio.
Deste modo, pensei no desenvolvimento de estratégias facilitadoras da transicao hospital-
domicilio da pessoa em situagao critica dependente de ventilacdo mecanica, comec¢ando
pelo envolvimento da familia na equipa através, entre outros aspetos, da partilha de
informacdes sobre a pessoa doente e sua situagdo clinica e da sua colaboragdo na
prestacao de alguns cuidados como os posicionamentos, alimentacdo, quando tal era a
vontade da pessoa e da familia. Esta prética foi suportada pela enfermeira orientadora e
partilhada com a equipa, que habitualmente pedia aos familiares que se ausentassem do
quarto para a realizagao de tais cuidados.

O cuidar da familia é uma area que carece de investimento no contexto geral dos
cuidados de saude ganhando maior pertinéncia no contexto de situacao critica ou doenca

critica crénica pelo sofrimento e duvidas que suscita. Nao nos podemos esquecer que a
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doenca critica ocorre, frequentemente, sem aviso prévio, conduzindo a familia para uma
situacao de crise subita.

Tratando-se de uma condi¢cdo de insatisfacdo na equipa, foi-me sugerido pelo

enfermeiro chefe e enfermeira orientadora, melhorar o guia de acolhimento do servico
enquanto contributo de boas praticas no acolhimento e acompanhamento da familia em
UCL.
Resultados — Sendo um hospital privado tornou-se dificil trabalhar o guia de acolhimento,
requerendo a aprovacao do departamento de marketing e da administracdo da institui¢ao.
Também a autorizacdo para aplicagdo de questionarios ou outros instrumentos a familia,
a fim de melhorar este guia, inviabilizou a consecucéo do objetivo dentro do periodo de
estagio, levando-me a redirecionar a intervencdo para a equipa de enfermagem,
mantendo o foco da parceria com a familia.

Disponibilizei bibliografia relativa a familia em UCI, onde destaco as ultimas
guidelines americanas de enfermagem sobre a familia em UCI (Davidson et al, 2007),
reforgando junto da equipa a importancia do acolhimento e da colheita inicial de dados. A
admissao na UCI é reconhecida pelas equipas de saude como uma experiéncia agressora
tanto para a pessoa como para a familia, sendo frequentes sentimentos de ansiedade,
medo e soliddo (Eggenberger & Nelms, 2007; Stayt, 2009; Verhaeghe, Defloor, Van
Zuuren, Duijnstee, & Grypdonck, 2005). No final do estagio, observei uma preocupacgao
crescente da equipa em dar apoio e informacdo a familia, ndo s6 na fase inicial do
internamento, mas ao longo do mesmo.

A partilha de evidéncia cientifica foi sentida pela equipa como uma pratica
favorecedora da aprendizagem, através da atualizacdo de conhecimentos e respetiva
reflexao. A equipa considerou que esta seria uma pratica mais vantajosa do que a pratica
de discussao de casos clinicos, anteriormente implementada no servico mas sem impacto

na pratica dos profissionais.

Atividade 7 - Analise dos registos de enfermagem — Esta atividade surgiu inicialmente
como uma necessidade do servico, enquanto projeto a ser desenvolvido pela minha
enfermeira orientadora no processo de acreditacdo do hospital. No entanto, revelava-se
pertinente para a minha acao pois possibilitava a analise de praticas e a identificacao de
oportunidades de melhoria (OE, 2010a).
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A metodologia seguida para andlise dos registos consistiu na aplicacdo de um
instrumento de auditoria, construido por mim, pela enfermeira orientadora e pelo
enfermeiro chefe do servico, e que se baseou no quadro conceptual da instituicdo, na
CIPE versao | e no catdlogo de intervencées de enfermagem da instituicdo, visando
demonstrar a conformidade dos registos de enfermagem (Apéndice V). As intervencdes
de enfermagem que constaram do instrumento foram agrupadas pelos focos em que se
dividem os registos informaticos da instituicio, a saber: Respiragao,
Circulagao/Temperatura, Nutricao/Digestao, Volume de Liquidos, Tegumentos, Atividade
Motora, Sensacao/Repouso e Eliminacao, Avaliacdo da Pessoa e um espaco denominado
Outros.

A colheita de dados foi por mim efetuada no periodo de 26 de Novembro a 11 de
Dezembro de 2012. No total da amostra, foram auditados 31 registos de enfermagem,
compreendidos nos trés turnos de trabalho (manha, tarde e noite). Os 31 registos
correspondem a 31 clientes, ndo tendo sido auditados dois registos do mesmo cliente
procurando-se uma amostra de todos os enfermeiros da equipa. Definiu-se como critérios
de exclusdo os registos de enfermagem realizados pela enfermeira orientadora e por mim
no decurso do estagio. O tratamento de dados foi feito no programa Microsoft Excel.
Posteriormente realizei apenas a reflexdo sobre os resultados encontrados nos
focos/registos relativamente a familia, que se encontravam na sua maioria no foco
Avaliacao da pessoa e/ou no espaco denominado Outros.

Resultados — A auséncia de registos de enfermagem sobre a familia constitui para mim
uma verdadeira surpresa. Num servico onde os enfermeiros dedicam grande parte da sua
intervencao a familia, esta intervencao autbnoma ganha um caracter de invisibilidade e de
desvalorizagdo. Estes resultados encontram semelhanca na literatura que exibe que
apenas 40% das intervencdes de enfermagem executadas sdo registadas (Marinis et al,
2010). Os registos de enfermagem s&o um fundamento critico e uma forma de
comunicagédo do estado do cliente/familia, das suas necessidades e das respostas do
cliente/familia aos cuidados de enfermagem (Kelley, Brandon & Docherty, 2011). Sdo um
instrumento de evidéncia da pratica e da decisao clinica do enfermeiro. Sem registos nao
h& comunicacdo escrita do que foi realizado, nem dos acontecimentos ocorridos e de
factos essenciais que permitiriam manter uma historia continua (Martins et al, 2008). Os
registos de enfermagem permitem garantir a qualidade dos cuidados e a sua

continuidade.
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Respeitando o anonimato da instituicdo, sendo autorizada a minha participacao na
colheita e analise de dados, nado irei apresentar neste documento os resultados obtidos.
Os resultados foram apresentados a equipa numa sessdo de formacao intitulada “A
familia em UCI — um contributo para o desenvolvimento profissional do enfermeiro”
(Apéndice V). Com esta atividade procurei sensibilizar a equipa para a importancia de
valorizar o impacto dos cuidados de enfermagem a familia na UCI nos registos. Procurei
também enquadrar esta informacdo apresentando o meu projeto de estagio para o
servigo, dando especial énfase a fase inicial da preparacao do regresso a casa da pessoa
dependente de ventilacdo mecanica através do modelo de parceria de cuidados.

Contando com a presenca de 10 enfermeiros, analisou-se a necessidade de
encontrar nao s6 uniformidade nos registos, facilitando a investigacao e a consulta de
informacao, mas também de melhorar 0 seu conteudo. A enfermeira orientadora de
estagio ficou responsavel por realizar uma sessdo de formagdo sobre os restantes
resultados, para estimular a qualidade e uniformidade dos registos de enfermagem,
espelhando a intervencao efetiva da equipa de enfermagem e dos seus resultados,
otimizando assim as suas respostas.

Penso que a sessédo de formacao foi um momento oportuno para esclarecimento
de duvidas, partilha de experiéncias enriquecedoras tanto para 0 meu projeto, como para
a mudanca de praticas refletidas em equipa. Segundo Ruivo et al (2010), para o sucesso
de um projeto é fundamental que todos os elementos da equipa estejam envolvidos e se
sintam parte integrante do mesmo. Aqui registo que a equipa se comprometeu nao sé a
registar as intervengdes que ja realizam junto da familia, como em seguir o modelo de
parceria de cuidados, comecando por um maior conhecimento da pessoa doente e sua
familia, com preenchimento da folha de colheita de dados que existe no servigo,
valorizando a primeira fase do modelo de intervencdo em parceria, “revelar-se”. Cada vez
que os enfermeiros descuram o conhecimento e a relagdo com o outro, tornam impossivel
o estabelecimento de um processo de parceria (Gomes, 2002).

Como ideia chave a reter, defendo os pressupostos de Bench, Day e Griffiths
(2011) de que uma familia que nao esta devidamente informada é incapaz de ajudar no
processo de recuperacao da pessoa doente, de a representar com sentido, de a cuidar. E
tudo isto porque,

os cuidados de enfermagem veiculam um poder redutor de cada vez que ha

reducdo das capacidades dos utilizadores, da sua familia, isto €, de cada vez que se
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nao identifica o que podem ou sabem fazer por si proprios e que se nao utiliza tudo
0 que os motiva, os mobiliza, Ihes da desejo e gosto de viver, lhes faz descobrir a
sua prépria capacidade, ganhar confianca em si préprios e construir um sentimento
de valorizacao pessoal. (Colliere, 1999: 312)

Atividade 8 - Apresentacao de instrumentos facilitadores do modelo de parceria
com a familia — Considerei relevante apresentar a equipa mais instrumentos facilitadores
da etapa ‘“revelar-se” do modelo de parceria de Gomes (2009). Um exemplo de
instrumento foi a escala Critical Care Family Needs Inventory, versao brasileira, a qual
avalia as necessidades da familia (Mauriti & Galdeano, 2007) (Anexo V).

Resultados - A apresentacdo e discussao da escala indicada funcionou nao tanto como
um novo instrumento a aplicar, uma vez que nao esta validada para Portugal, mas como
guia orientador de aspetos a ter em conta quando se pretende conhecer a familia, ponto
essencial ao processo de parceria e consequente preparagao para 0O regresso a casa,
complementando a informacao recolhida e registada, ndo s6 na folha de colheita de
dados, como diariamente ao longo dos diversos turnos, muitas vezes de uma forma
informal. Autores como, Inaba, Silva e Teles (2005) referem que nao é suficiente deixar a
familia entrar na UCI alargando apenas o horario de visitas, € necessario ir ao encontro
da familia, estabelecer com ela uma relagao, questiona-la sobre as duvidas que tem e dar
informacdes dirigidas e personalizadas sobre o que precisa saber e esta preparada para
saber. Corroborando Colliere (1999, p.155), “A orientacdo dos conhecimentos a adquirir
nao se centra ja na patologia € na doenca em si, mas na compreensao das necessidades

de saude das pessoas e dos grupos”.

Atividade 9 - Adaptacao de um instrumento para o planeamento de alta da pessoa
dependente de ventilacdo mecanica — Ao longo do estagio reformulei a folha de
planeamento de alta da pessoa dependente de ventilagdo mecéanica existente no servico
(Apéndice VI). Esta folha tinha sido construida por elementos da equipa da UCI e do
servico de cuidados paliativos quando surgiu a primeira pessoa dependente de ventilacao
mecanica a transferir para casa.

Resultados — A folha de enfermagem foi reformulada em conformidade com a evidéncia

cientifica consultada, perspetivando mais uma vez uma pratica de enfermagem baseada
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na evidéncia. A folha centra-se no desenvolvimento de conhecimentos e habilidades da
pessoa doente e seu familiar cuidador atendendo ao que afirma Colliére (1999, p.290),
o campo de competéncia da enfermagem situa-se na mobilizacdo e
desenvolvimento das capacidades da pessoa, da familia, dos que a cercam, para
fazer face ao acontecimento, resolver a dificuldade, visando torna-la competente e

capaz de utilizar os recursos afetivos, fisicos, sociais e econémicos de que dispde.

Desta forma, e de acordo com o Modelo de Parceria de Gomes (2009), tem inicio a
fase de capacitagdo da familia.

Em resumo, considero que todas as atividades realizadas durante o estagio em
UCI se articularam no sentido da promocéao da parceria de cuidados com vista a transicao
hospital-domicilio da pessoa em situacdo critica em geral, mas especificamente da
pessoa dependente de ventilagdo mecéanica. Aprecio como muito positivo o fato destas
atividades terem permitido dar resposta ndo s6 aos objetivos definidos no meu projeto de
estagio mas também as necessidades reais do servigo, possibilitando um contributo para
a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem da equipa, particularmente, no
assistir a pessoa e a familia nas perturbacées emocionais decorrentes da situacao critica
de saude/doenca e/ou faléncia organica (ESEL, 2010).

Penso que o facto de a minha intervencdo em estagio se centrar numa
necessidade sentida no servigo foi determinante para o envolvimento da equipa, sua
aceitacao e participacdo nas atividades realizadas. Tal como refere Junqueira (2006),
desenvolver projetos que vao ao encontro dos objetivos gerais das equipas, investindo em
fatores motivacionais (boa relagcdo de equipa, ndo imposicdo, entre outras) e de
negociacao, sdo aspetos determinantes para o envolvimento das equipas nos mesmos.

Destaco também o desenvolvimento de competéncias no dominio da gestdo de
cuidados e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais, preconizadas no
regulamento de competéncias comuns do enfermeiro especialista (OE, 2010a).

Pelo facto de nao ter tido oportunidade de prestar cuidados a pessoa em situacao
critica crdnica com critérios para o regresso a casa, reformulei os objetivos especificos
delineados no projeto de estagio e consequentemente as atividades a realizar. Considero
que os objetivos tracados foram atingidos repercutindo-se em praticas de enfermagem

mais sustentadas, entre elas, cuidar da familia envolvendo-a no cuidar.
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Na equipa ficou o compromisso de aproximar 0s seus registos aos cuidados
prestados a familia, tornando visiveis os cuidados de enfermagem e os seus resultados.
Este compromisso sera cumprido numa primeira fase através da formagao a equipa para
a conformidade dos registos e, posteriormente, da avaliacdo dos mesmos.

Por ultimo, registou-se uma maior sensibilizacdo para o facto da parceria de
cuidados com a familia da pessoa em situagdo critica ser essencial a recuperagao da

mesma e a preparacdo do seu regresso a casa.

Estagio Il — Servico de Urgéncia

Perante a inexisténcia de casos de pessoas dependentes de ventilagdo mecanica em
situacao critica durante o periodo de estagio, tive necessidade de reformular os objetivos
propostos para este servico. As necessidades da propria equipa e a dinamica da
instituicao foram determinantes a esta reformulacao, excluindo desde logo a possibilidade
de realizar algumas das atividades inicialmente pensadas, como por exemplo a realizacéo
de entrevistas aos enfermeiros do servico sobre a presenca, acolhimento e integracédo da
familia nos cuidados. Assim, os objetivos definidos e as atividades realizadas, exibidas no
quadro 2, dao lugar ao texto abaixo.

Quadro 2: Objetivos e atividades no Estagio

Objetivos especificos Atividades desenvolvidas
Adquirir e desenvolver 1. Integracéo no servigo;
competéncias de prestagdo de 2. Revisdo da literatura; _ .
) . ] . 3. Colaboragao na prestacao de cuidados a pessoa em
cuidados a pessoa em situacao situagao critica e familia;
critica em contexto de urgéncia
Contribuir para o 4. Andlise de praticas de enfermagem;
desenvolvimento de 5. Construgdo de um guia de procedimento de
o ] enfermagem sobre o modelo de cuidados centrados
competéncias na equipa de na pessoa/familia em situagao critica.
enfermagem na prestacio de 6. Apresentagéo e divulgagéo do guia de procedimento

. N - de enfermagem.
cuidados a familia da pessoa em

situacao critica como parceiro
de cuidados
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Atividade 1 - Integracao no servico — O conhecimento da estrutura fisica, da
organizagdo e da equipa multidisciplinar do servico foram elementos facilitadores da
minha integracao.

O espaco fisico do servico de atendimento médico permanente de adultos, onde
estive na maioria dos turnos, divide-se em: triagem, sala de observagdo, sala de
reanimacdo, pequena cirurgia e sala de tratamentos. A organizagdo dos cuidados
funciona a partir de um sistema de prioridades construido pela equipa hospitalar. Para
identificacdo e integracdo das praticas e da forma de organizacdo dos cuidados, foi
essencial o acesso ao manual de procedimentos do servigo de urgéncia onde fiquei a
conhecer as normas em vigor no mesmo, com diferentes guias de procedimentos de
enfermagem perante as situagdes mais frequentes.

Resultados: A fase de integracdo no servico € uma fase essencial a permanéncia no
servigo que nos € estranho, onde somos visitas mas simultaneamente pretendemos ser
um elemento ativo e participativo.

O conhecimento da organizacdo dos cuidados foi facilitado pela colaboracdo na
prestacao de cuidados de enfermagem. O facto de perceber como funcionava o sistema
de triagem e de prestacdo de cuidados por prioridades, foi também capital para o meu

desenvolvimento no contexto.

Atividade 2 — Revisao da literatura — Tal como descrito no servico de estagio anterior,
esta foi uma atividade transversal ao meu percurso. No entanto, neste contexto em
particular, foi necessario mobilizar conhecimentos e conceitos novos de modo a dar
resposta as necessidades de saude das pessoas que recorrem ao servico. Também os
conhecimentos obtidos durante o Curso de Mestrado e nos mddulos inerentes, como a
realizacdo dos cursos de Advanced Trauma Care for Nurses e Suporte Avancado de Vida,
foram um suporte indispensavel a minha pratica.

Resultados: Como principais resultados identifico a colaboracao na prestacao de cuidados
a varias pessoas ao mesmo tempo, segundo a classificacdo de prioridades utilizada no
servico, e com diferentes problemas de saude. Daqui emerge a necessidade de
intervengbes de enfermagem a varios niveis e em diferentes dominios, o que contrastou
com a minha experiéncia profissional. Todavia, com recurso a pesquisa cientifica e ao
esclarecimento de duvidas junto da equipa, considero que a minha intervengcdo como

enfermeira foi conseguida.
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Atividade 3 - Colaboracao na prestacao de cuidados a pessoa em situacao critica e
familia - A pessoa em situacdo critica com necessidade de resposta emergente e/ou
necessidade de intervencdo na antecipacdo da instabilidade e no risco de faléncia
organica € uma realidade constante num servigco de urgéncia. Tratando-se de uma area
de cuidados para mim desconhecida considerei essencial ter esta experiéncia
profissional.

No meu contexto de trabalho presto cuidados no maximo a duas pessoas em
situacao critica, muitas vezes em situacao de instabilidade, permanecendo grande parte
do turno junto das mesmas e, quando tal ndo é possivel, mantendo o controlo através do
contacto visual e da monitorizacdo central. No entanto, neste contexto de servico de
urgéncia, mais especificamente na sala de observacoées, figuei muitas vezes responsavel
por cuidar de quatro pessoas em simultaneo, com histérias de saude ainda pouco
conhecidas, sem diagnédsticos exatos e fisicamente distantes uns dos outros, o que me
gerava algum desconforto e preocupacgao acrescida.

Num dos turnos, verificou-se um agravamento do quadro clinico de uma pessoa a
quem estava a prestar cuidados, cujo diagnostico de entrada era infecao respiratoria e
que posteriormente, ja na UCI, confirmou-se o diagnéstico de Gripe A. Em paralelo, tinha
outra pessoa com a suspeita de diagnéstico de AVC, com possibilidade de fazer
terapéutica anticoagulante apés realizacao de ressonancia e ainda, uma terceira pessoa
que esperava internamento, devendo agilizar com o0s servicos a sua rapida transferéncia
para receber outros clientes, uma vez que o SO estava sem vagas. Foi uma situacao
dificil de gerir pela imprevisibilidade da evolucdo de cada situacdo, todas com
necessidade de resposta rapida, num servico muito disperso, sem monitorizagao central e
onde senti necessidade de colher mais informacéo, de ter tempo para falar com cada
pessoa e familia. Por outro lado, examino esta experiéncia como bastante proficua na
medida em que me fez avaliar prioridades e tomar decis6es fundamentadas a cada
passo.

Outra vertente desta atividade que gostaria aqui de partilhar esta relacionada com
o0 numero elevado de cidaddos estrangeiros que recorre a este servico, exigindo uma
comunicagdo em lingua inglesa, o que me permitiu desenvolver um investimento pessoal
do passado num curso de inglés técnico para profissionais de saude. A vulnerabilidade

destas pessoas e suas familias é notoria j& que muitas vezes nao se conseguem fazer
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compreender junto de todos os elementos da equipa, nomeadamente junto das
assistentes operacionais. Para Nichiata, Bertolzoli, Takahashi e Fracolli (2008), a
vulnerabilidade significa exposicdo, fragilidade, incapacidade de atuar, seja por
dependéncia ou por incompreensdo do que se passa, 0 que implica cuidados de
enfermagem que diminuam essa mesma vulnerabilidade, capacitando o individuo ou
grupo a adaptar-se e a agir. Desta forma, hd que promover praticas que respeitem o
individuo e seus direitos humanos (OE, 2010a), sendo de registar que o hospital promove
estratégias facilitadoras da comunicacao, como por exemplo a existéncia de um manual
com as perguntas mais frequentes realizadas a pessoa doente em contexto de urgéncia
escrito em 33 linguas. Contudo, verifiquei que a equipa de enfermagem nao recorre muito
a este recurso optando por tentar comunicar em inglés com quase todas as pessoas.
Também existe um tradutor na instituicao e a possibilidade de contactar as respetivas
embaixadas que disponibilizam o seu tradutor, caso seja necessario. Acentuo que a
equipa de enfermagem procurava sempre envolver a familia, identificando algum membro,
algum cuidador ou amigo que falasse portugués e a lingua materna da pessoa doente, de
modo ndo sé a conhecer melhor a pessoa alvo de cuidados mas também explicar a
situacao de saude, partilhar decises e confirmar consentimentos, como é preconizado no
modelo de cuidados centrados na familia e na parceria de cuidados (Baren, 2011; Institute
for patient and family centered care, 2010).

Acrescento a oportunidade de acompanhar a enfermeira orientadora em atividades
de gestdo associadas a sua funcao de chefe de equipa, diferentemente das funcdes de
chefe de equipa que exer¢co no meu servigo; principalmente pelo niumero acrescido de
elementos da equipa e pela necessidade de coordenacdo com os diferentes servicos de
internamento. Esta articulacdo interservicos decorre de forma permanente de modo a
transferir a pessoa da sala de observacdes para o respetivo servico de destino. De igual
modo, verifiquei a necessidade de uma articulacdo constante com o servigo de farmacia e
com os servicos de exames complementares de diagnédstico.

Neste local tive assim oportunidade de participar na gestdo dos cuidados
otimizando a resposta da equipa de enfermagem e articulando com a equipa
multidisciplinar, tal como é definido no regulamento de competéncias comuns do
enfermeiro especialista (OE, 2010a).

Resultados: Considero que na area da prestacao de cuidados desenvolvi competéncias

do foro estritamente técnico e relacional, pela interacdo permanente com a pessoa e
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familia. Procurei sempre envolver a familia nos cuidados, o que muitas vezes passou por
dar informacao sobre o que se estava a passar e 0 que se iria passar em seguida, tendo
em conta a incerteza e imprevisibilidade dos diagnésticos de enfermagem e das
estratégias terapéuticas. Esta informacdo a transmitir a familia limitava-se a area das
competéncias do enfermeiro, tendo o cuidado de nédo transmitir informagéo do foro das
competéncias de outros profissionais de saude.

Distingo também o desenvolvimento de competéncias de abordagem e avaliacado
inicial da pessoa doente e de triagem, com decisdo do foco prioritario de intervencao
(segundo a linguagem CIPE). Acrescento competéncias na prestagédo de cuidados a

varias pessoas levando-me a estabelecer prioridades de uma forma mais célere.

Atividade 4 — Analise de praticas de enfermagem — Varios elementos da equipa,
sentiam dificuldade em estabelecer contacto com a familia bem como pouco tempo para o
mesmo. Sendo um servigo aberto a familia, a equipa reconhece que nada é feito para que
a mesma participe nos cuidados. Gozdziaski, Schlutow e Pittiglio (2012) reforcam a
importancia dos enfermeiros do servi¢co de urgéncia realizarem ensino a familia no sentido
de prevenir situagdes futuras e de minimizar deslocac¢des indevidas, que ainda ocorrem
com frequéncia. Como se sabe, a familia tem um potencial de ajuda que os profissionais
ndao podem ignorar devendo por isso tornar-se parceiros de cuidados, partilhando
conhecimento e recursos com vista ao bem-estar de todos os envolvidos no processo de
cuidados.

Concretamente sobre o tema da parceria de cuidados partilhei artigos e evidéncia
cientifica com a enfermeira orientadora e com a equipa, onde destaco as recomendacoes
internacionais sobre a presenca da familia durante situacées complexas, como por
exemplo reanimagao cardio-pulmonar (Maurice, 2002). Esta partilha conduziu a um
debate muito interessante na equipa que se prolongou por varias passagens de turno.

Esta presenga especifica da familia ainda esta longe de ser consensual na maioria
dos paises mas ja é aplicada nos EUA, onde a American Assocciation of Critical Care
Nurses criou em 2010 as guidelines para a sua implementacao, evidenciando os ganhos
tanto para a pessoa doente, como para a familia e equipa. A maioria dos elementos de
enfermagem deste servico aponta que os servigcos de urgéncia nao tém condicoes fisicas
nem organizacionais que permitam a aplicagcao desta pratica, conforme atesta o estudo de

Hallgrimsdottir (2004).
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A auséncia de cuidados centrados na pessoa e familia leva ao descurar do pedido

de consentimento informado e a uma baixa satisfagdo do doente e familia (O’Malley et al,
2008), fatores estes que nao sao favoraveis ao processo de saude. Assim, proporcionei a
equipa um exemplo de instrumento de avaliacdo do modelo de cuidados centrados na
familia aplicado nos servigcos de urgéncia pediatrica americanos (Anexo V), o qual através
do preenchimento de uma ckecklist baseada nos pressupostos do modelo de cuidados
centrados na familia estimula a reflexdo sobre as praticas dos servicos de urgéncia
(Emergency Nurses Association, 2001). Este é um instrumento que nao esta traduzido
nem validado para Portugal mas que pode funcionar como guia para a equipa refletir
sobre as praticas de cuidados a familia da pessoa em situacgéao critica, proporcionando um
maior conhecimento da pessoa doente/familia, essencial a parceria de cuidados.
Hallgrimsdottir (2004), revela que os enfermeiros concordam que as familias devem ser
integradas na equipa de saude e cuidadas no servico de urgéncia, pois estdo a sofrer
elevados niveis de stress. Contudo, a aplicacdo do modelo de cuidados centrados na
familia no servico de urgéncia é algo dificil de realizar dado que ha muitas vezes uma
elevada sobrecarga de trabalho e necessidade de multiplas intervencdes imediatas. Ainda
assim, os enfermeiros devem assumir um papel determinante nesta pratica introduzindo
mudancas que a promovam.
Resultados: Os varios momentos de analise e reflexdo permitiram ndo s6 o meu
desenvolvimento de competéncias como também competéncias na equipa em torno de
uma pratica mais sustentada. Nesta atividade procurei agir como um elemento
dinamizador e gestor da incorporagdo do novo conhecimento no contexto das praticas,
conforme preconizado pela OE (2010a).

Atividade 5 - Construcao de um guia de procedimento de enfermagem sobre o
modelo de cuidados centrados na pessoa/familia em situacao critica - Perante a
necessidade de prestar cuidados em parceria com a familia, propus a equipa a
elaboracao de um guia de procedimento sobre o cuidado centrado na familia a integrar no
manual de boas praticas de enfermagem existente no servico (Apéndice VII). O guia de
procedimento construido em linguagem CIPE pretende, de uma forma sistematica,
evidenciar as etapas constituintes do modelo de cuidados centrados na familia adaptado

a este contexto.
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Resultados: Esta atividade possibilitou-me agir como um elemento que concebe, gere e
colabora em programas de melhoria continua de qualidade, como sendo a elaboracéao de

guias de boa pratica (OE, 2010a).

Atividade 6 - Apresentacao e divulgacao do guia de procedimento de enfermagem -
A pedido da equipa, a apresentacdo do guia construido foi realizada ao longo das
passagens de turno, abrangendo a maioria dos seus elementos. O disponibilizar de
alguns exemplares do guia de procedimento para um contacto fisico mais proximo,
conduziu a um levantamento de questdes dentro da equipa com a participacao de todos.

Resultados — Julgo ter sensibilizado a equipa de enfermagem para a importancia de uma
pratica avancada de cuidados a familia da pessoa em situagao critica. Este guia pretende
ser um instrumento de consulta facil mas favorecedor de uma pratica ancorada na

evidéncia.

Em jeito de sintese, a minha intervencao neste campo de estagio centrou-se na
prestacdo de cuidados de urgéncia, indo ao foco dos problemas identificados,
desenvolvendo uma compreensao global dos mesmos e agindo oferecendo recursos
(Benner, 2001). Relativamente a equipa de enfermagem, a sensibilizacdo para a
prestacao de cuidados tendo a familia como um parceiro foi uma constante. Desejo que a
minha passagem no servico possa ter contribuido para que no futuro os enfermeiros
promovam o modelo de cuidados centrados na pessoa e familia em situacao critica pois,
e parafraseando Mitchell, Chaboyer, Burmeister & Foster (2009), quando o modelo de
cuidados centrados na pessoa e familia em situacao critica existe desde a fase inicial de
contacto com os cuidados de saude, os familiares sentem-se com mais capacidade para,
numa fase posterior de preparacao para a alta, se assumirem como cuidadores informais

efetivos.

Estagio lll - Unidade Funcional de Cuidados Continuados

Perante um maior conhecimento sobre a realidade do servigo, reformulei os objetivos

especificos de estagio e as respetivas atividades, conforme ilustra o quadro 3.
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Quadro 3: Objetivos e atividades no estagio Il

Obijetivos especificos Atividades desenvolvidas

Adquirir e desenvolver competéncias de Integragao no servico;
Revisdo da literatura;

) o . Colaborag&o na prestacdo de cuidados
em situacao critica no domicilio. a pessoa em situacao critica e familia;

Analise de praticas de enfermagem;

W~

prestacao de cuidados a pessoa e familia

ok

Contribuir para uma pratica de cuidados de Implementacdo de um plano de apoio

ao familiar cuidador da pessoa

dependente de ventilagdo mecanica;

parceria de cuidados com a familia da 6. Divulgacdo de evidéncia cientifica sobre
os cuidados de enfermagem na
transicao — hospital-domicilio da pessoa
dependente de ventilagdo mecanica;

7. Visita a Associagdo Nacional do
Ventilado Crénico (ANVC);

8. Submissao de resumos de
comunicacdes em eventos cientificos.

enfermagem avancada, no ambito da

pessoa dependente de ventilagcdo mecanica.

Atividade 1 — Integracdo no servico — A semelhanca do referido nos servigos anteriores,
o conhecimento da equipa e da sua forma de funcionamento foi um fator determinante
para a minha integragéo.

A mudanca fisica onde os cuidados de enfermagem sao aqui prestados constituiu
uma enorme mais-valia a minha experiéncia profissional, sendo o domicilio um novo
contexto de intervencdo. Saliento que esta mudanca de contexto obriga-nos também a
mudar a nossa pratica, uma vez que “o domicilio é o local de pertenca que a pessoa
domina e onde determina as leis; é, pela mesma razao, onde a pessoa se sente em
seguranca e onde quer ser percecionada como individuo, e ndo como uma doencga”
(Duarte, 2010, p.31). Neste seguimento, pude observar que os cuidados no domicilio
ultrapassam e muito a execucao de actos técnicos de enfermagem, proporcionando aos
profissionais um importante espaco para o didlogo e possibilitando uma maior
proximidade para o acompanhamento, conhecimento e reconhecimento da pessoa doente
e sua familia. O autor supracitado refere ainda que nos cuidados domiciliarios o
enfermeiro deve assumir uma mudanca de papel, permitindo que seja a familia a prestar
cuidados.

Resultados — A integracdo na equipa de enfermagem foi bem sucedida, 0 que minimizou
0s constrangimentos iniciais causados pela saida da instituicdo onde habitualmente nos

sentimos mais protegidos ou menos expostos. Sentir-me elemento integrante da equipa
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de enfermagem permitiu que a minha colaboracdo na prestacdo de cuidados,

rapidamente se transformasse numa relagéo de proximidade com a pessoa e familia.

Atividade 2 — Revisao da literatura — Neste contexto de estagio a revisao da literatura
centrou-se na exploracado da tematica da pessoa em situacao critica no domicilio e no seu
processo de preparacao do regresso a casa (American Thoracic Society, 2006; Canadian
Thoracic Society, 2011; CNCRD, 2010; Fundacao Portuguesa do Pulmao, 2011; Lewarski
&Gay, 2007; SPP, 2000).

Perante o sentimento de desvalorizacdo e falta de reconhecimento externo
presente na equipa de enfermagem, procurei explorar o estado da arte a nivel nacional.
Encontrei referéncias ao novo projeto de assisténcia durante 24 horas no domicilio da
Fundacdo Champalimaud, a hospitais publicos com projetos de dialise peritoneal no
domicilio ha varios anos e com bons resultados e ainda, casos de figuras publicas que
foram submetidas a traqueostomia para suporte ventilatério e que regressaram para o
domicilio com apoio familiar e dos servicos hospitalares. Foi frequente encontrar
referéncia ao atual conceito de hospitalizacao domiciliaria, sobre o qual o hospital deste
servico também iniciou um projeto.

Resultados — De reforcar que ndo s6 na evidéncia cientifica mas também no dia-a-dia
profissional se comeca a falar mais e a investir na prestagéo de cuidados diferenciados no
domicilio, com apoio comunitario e hospitalar para a pessoa doente e familia, parecendo

ser uma area de cuidados em expansao.

Atividade 3 — Colaboracao na prestacao de cuidados - O processo de admissao na
UFCC comeca pelo planeamento da alta da pessoa doente, onde os enfermeiros dos
servigcos de internamento realizam ensinos a pessoa e a familia. Posteriormente, os
enfermeiros da equipa da UFCC analisam, conjuntamente com os pares do servigco de
origem, as condicdes necessarias para que aquela pessoa possa regressar a casa,
definindo que tipo de acompanhamento é necessario. A equipa de enfermagem e o
servigo social iniciam diligéncias para os equipamentos e materiais necessarios e para o
completo envolvimento da familia nos cuidados (horario das visitas alargado, sao feitos
ensinos com a possibilidade dos familiares prestarem cuidados apoiados e supervisados
pelos enfermeiros). Quando a preparacdo da alta é atempada e bem-sucedida, os

enfermeiros do servico e da UFCC comprovam o desenvolvimento de capacidades que
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permitem o regresso a casa. Nestas situagdes, a visita domiciliaria realiza-se para
vigilancia e esclarecimento de duvidas, fornecimento de material e avaliagdo global da
pessoa doente e do seu familiar cuidador. E entregue o contacto telefénico do servigo de
origem, para o periodo da noite, e o contacto da equipa dos cuidados continuados para o
periodo diurno.

Nao obstante, a equipa médica dos diferentes servicos envia diariamente pedidos
de vagas para a UFCC, por necessidade de cuidados diferenciados que nao sao
prestados pela rede nacional de cuidados continuados nem pelos cuidados de saude
primarios, com informacao clinica relativa ao diagnostico de base, estabilidade da pessoa
doente e terapéutica necessaria. No entanto, sendo a equipa da UFCC muito reduzida,
com um espagco fisico e material também bastante limitados, ndo € possivel dar resposta
a todos os pedidos, 0 que obriga os enfermeiros da equipa a fazer avaliagcdes criteriosas
dos mesmos. Tive oportunidade de participar nessas mesmas avaliagbes, onde o0s
critérios-chave sao o desejo da pessoa regressar ao domicilio e a presenca de um familiar
cuidador, reconhecido pela pessoa doente. Todas as outras condicbes sejam
econdémicas, habitacionais, ou outras, sdo contornadas com apoio de toda uma equipa
multidisciplinar. Especificamente, no caso da pessoa dependente de ventilagdo mecéanica
torna-se também essencial o envolvimento dos colegas da empresa prestadora de
cuidados respiratérios domiciliarios, que fornecem o material e que mantém o
acompanhamento no domicilio. Inerente a todo este processo parece estar o conceito de
parceria de cuidados.

No domicilio, com uma duracao média de visita de enfermagem de 30 minutos,
saliento a minha colabora¢ao no cuidar da pessoa portadora de ferida crénica, nao sé no
tratamento da ferida, como na intervengcdo a pessoa como um todo (questbes
relacionadas com a mobilidade, exercicio, higiene, alimentacdo). Prestei cuidados a
pessoa com infecdo, os quais excederam a administracdo de antibioterapia endovenosa,
passando pela informacdo sobre a importancia do reforco hidrico e da prevencao de
incompatibilidades, pela informagcédo sobre efeitos secundarios e efeitos terapéuticos da
medicacao, controlo laboratorial através da colheita de andlises, entre outros.

Em varias situacées, a visita de enfermagem foi dirigida ao familiar cuidador para
apoio e reforco do seu papel e/ou avaliagdo de necessidades. O facto de nao existirem
condicoes estruturais necessarias para a interrupcao do cuidar por parte dos cuidadores

familiares, origina uma grande preocupacao na equipa de enfermagem.
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Resultados — Ao prestar cuidados no domicilio rapidamente senti que neste contexto a
parceria de cuidados com a pessoa e familia € uma realidade mandatéria. O enfermeiro
esta no espaco do Outro, onde é ele quem dita as regras, sendo essencial conhecé-lo,
envolvé-lo, desenvolver processos de negociacao e ainda capacita-lo no seu auto-cuidado
com a criacao de ambientes de suporte e reforco da agdo comunitaria. Os enfermeiros da
equipa apresentavam nao sé um profundo conhecimento da pessoa e familia, como
proporcionavam momentos de partilha de receios e duvidas. Confirmavam e estimulavam
capacidades ja desenvolvidas, partilhando com a familia os esfor¢cos para uma maior
qualidade de vida e comprometendo-se com o cuidar da pessoa e familia, como é
preconizado no Modelo de Parceria de Gomes (2009).

Avalio esta experiéncia como muito enriqguecedora para a minha pratica como
enfermeira no hospital, dado que ao conhecer e compreender de forma vivida as reais
necessidades da pessoa e familia no domicilio, a minha intervencdo no processo de
transicdo serd mais adequada e ajustada. Bem como a oportunidade de identificar na

pratica os pressupostos do modelo de intervencdo em parceria de Gomes (2009).

Atividade 4 — Analise de praticas de enfermagem — Sublinhando as vantagens de uma
pratica reflexiva, a reflexdo aqui desencadeada no seio da equipa de enfermagem
centrou-se em torno da familia. No caso particular da familia da pessoa em situacao
critica dependente de ventilacdo mecénica, esta é assumida pela equipa ndo s6 como um
parceiro de cuidados mas também como aquele que precisa de cuidados de enfermagem.
Sobre isto, Dybwick et al (2011) insistem que o numero de doentes dependentes de
suporte ventilatério que vai para casa tem vindo a aumentar, justificando o aumento do
namero de familias prestadoras de cuidados. No pais de origem deste estudo (Noruega),
existe a possibilidade de o cuidador principal deixar 0 seu emprego e receber um
ordenado pelo cuidar do seu familiar. O estudo evidencia sentimentos da familia
cuidadora da pessoa com ventilagdo mecanica no domicilio, como a ansiedade (pela
dependéncia que a pessoa doente tem do ventilador e deles préprios, que devem vigiar o
ventilador), solidao (porque deixam de poder sair quando querem e de receber visitas dos
amigos), cansago de lutar contra o sistema (devido a inUmeras burocracias, falta de
competéncia e de continuidade dos cuidados e profissionais pouco preparados) e peso de
se sentirem indispensaveis (porque nao confiam em mais ninguém para decidir e cuidar

do seu familiar como eles). No entanto, a maioria dos familiares do estudo refere que
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também tém sentimentos positivos e que, muito provavelmente, se passassem pela
mesma situacado, voltariam a tomar a decisédo de trazer seu o familiar para casa, sendo
gratificante saber que estdo a proporcionar-lhe uma maior qualidade de vida. Pela
importancia concedida a este trabalho, o enfermeiro orientador juntou-o a restante
bibliografia existente no servigco, para analise nas reunidées mensais de reflexdo e melhoria
das préticas (Anexo VI).

Posteriormente, e no seguimento do estudo anterior, Dybwick et al (2011) quiseram
perceber junto dos enfermeiros o porqué da auséncia de cuidados a familia, gerando uma
ineficacia da resposta de saude. Os resultados evidenciaram a falta de organizacao
(definicdo de papéis), falhas na continuidade dos cuidados entre equipas e auséncia de
formagcédo adequada. Para solucionar o problema é apontada a necessidade de realizar
programas de formacao integrados e planos de alta conjuntos entre enfermeiros do meio
hospitalar e da comunidade, funcionando como uma unica equipa. Ao trabalhar este
segundo estudo com a equipa do servigo, estes resultados foram percecionados com
elevado indice de identificacdo. Através da experiéncia desta equipa, e pela evidéncia
consultada, acentuo a necessidade de reduzir a distancia entre servigos hospitalares e da
comunidade, estreitando a relacao entre familiares que se sentem sozinhos e enfermeiros
que se sentem incapazes para este cuidar.

Ao procurar evidéncia sobre o descanso dos cuidadores, enquanto area de
preocupacao da equipa, verifiquei que em Portugal esta problematica esta contemplada
ao nivel da Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados, onde as instituicbes da
Rede podem ser usadas para esse fim. No entanto, sdo poucas as unidades que aceitam
pessoas com ventilagdo mecanica pois estas representam custos mais elevados do que o
protocolado com a Administracao Regional de Saude.

Resultados — O facto de a equipa ter tido oportunidade de “se ver ao espelho” através de
outras realidades, de aceder a um enquadramento te6rico da sua pratica profissional no
contexto particular da pessoa dependente de ventilagdo mecanica, funcionou como fator
motivacional da mesma. Aquilo que fazem, apesar de pouco frequente noutras realidades,
€ muito oportuno, e apesar de todas as dificuldades pessoais, barreiras institucionais, é
possivel aproximar os enfermeiros da comunidade dos enfermeiros do hospital, numa
relacdo de verdadeira parceria de cuidados, como os mesmos referem ja conseguir com
alguns enfermeiros dos centros de saude. Funcionou ainda como um reforco, para a

necessidade de continuarem a cuidar da familia da pessoa dependente de ventilacdo
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mecanica, apesar de todas as barreiras econémicas e institucionais que se levantam na

realidade portuguesa.

Atividade 5 - Implementacao de um plano de apoio ao familiar cuidador da pessoa
dependente de ventilacdo mecéanica — A existéncia de um instrumento de apoio ao
familiar cuidador é fundamental no processo de preparacao do regresso a casa da pessoa
dependente de ventilacdo mecanica (Apéndice VIII). A equipa ja dispunha de uma folha
de ensinos desenvolvida internamente para responder a necessidade de uniformizar as
capacidades que a familia deve desenvolver e a sua avaliacdo, assegurando assim a
viabilidade do regresso a casa. O plano de apoio que sugeri consistiu na atualizacdo
deste instrumento a luz da recente evidéncia cientifica.

O plano de apoio centrou-se essencialmente nos cuidados relacionados com a
funcado respiratoria, uma vez que o ventilador € o que mais assusta a familia. No entanto,
evidencia também a importancia dos cuidados gerais, entre eles a comunicacgao e o lazer,
dando mais sentido a vida da pessoa (Colliere, 1999).

A Sociedade Americana de Cuidados Respiratorios (2010), no seu artigo “Clinical
Practice Guideline: Providing Patient and Caregiver Training” reforca que apesar da
existéncia de instrumentos que uniformizem o treino de competéncias, a informacao dos
profissionais deve ser adequada a pessoa e a sua cultura, devendo ser transmitida em
simultaneo, sempre que possivel e desejavel, a pessoa doente e familia. E ainda
essencial que exista motivacado por parte dos familiares e condi¢gdes para aprender e
treinar, 0 que nem sempre se verifica pois os familiares estdo muitas vezes cansados de
todo o processo de internamento, tém receios, falsas expectativas e varios
constrangimentos. No final do processo € importante fazer uma avaliacado do produto
obtido e se as competéncias foram adquiridas e se continuam a ser treinadas, sendo
fundamental para este efeito o acompanhamento do enfermeiro no domicilio. Neste
sentido, o instrumento que foi construido pretende funcionar como um guia orientador no
treino de competéncias a realizar pelas equipas do internamento hospitalar, no sentido de
preparar e assegurar que a pessoa dependente de ventilagdo mecanica, mas
principalmente o familiar cuidador estdo aptos para o cuidar no domicilio, em parceria com

as equipas dos cuidados continuados e dos cuidados de saude primarios.
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Resultados — Pela auséncia de casos durante o estagio o instrumento ndo pbéde ser
testado. Contudo, o mesmo foi aprovado pela equipa assumindo a mesma 0 compromisso

da sua utilizagao e divulgacéo.

Atividade 6 — Divulgacao de evidéncia cientifica sobre os cuidados de enfermagem
na transicao hospital-domicilio da pessoa dependente de ventilacao mecéanica —
Para o sucesso de todo o processo de transicao identifiquei como momento chave o da
admissao no internamento, onde deve ser desde logo iniciada a preparacao da alta. Além
do fluxograma de admissao de doentes préprio do servigo, que implica o envolvimento da
equipa multidisciplinar (da qual fazem parte a pessoa doente e familia), ha necessidade
de criar instrumentos que facilitem o conhecimento da pessoa e do cuidador informal e a
partilha dessa informacao. Posteriormente, no dia da alta do servico de internamento, é
efetuado um plano de cuidados onde sdo levantados os focos problematicos e as
principais intervencdes de enfermagem, que vai sendo atualizado pela equipa dos
cuidados continuados. No momento em que a pessoa deixa de necessitar de cuidados tao
diferenciados e frequentes é feita uma reunido conjunta com a equipa do centro de saude
ou da rede de cuidados continuados a fim de garantir a continuidade de cuidados.

Perante esta forma de organizacdo dos cuidados, a equipa apontou como lacuna
(principalmente no que se refere a pessoa em situagéo critica dependente de ventilagao
mecanica) a falta de informagdo escrita, ndao s6 referente ao conhecimento e
envolvimento da pessoa e familia, essencial a transmissédo de informagao, como também
documentos de apoio a familia com as indicacdes gerais que foram desenvolvidas e
treinadas durante o internamento. Nesse seguimento, a equipa foi estimulada a preencher
a folha de colheita de dados existente no servico, podendo a mesma ser posteriormente
enviada para os colegas do centro de saude, partilhando o conhecimento e envolvimento
com a pessoa doente e familia, essenciais & parceria de cuidados. Foi também
apresentado a equipa o folheto sobre a ventilacdo mecanica no domicilio ja construido
pelo Secretariado Nacional da Pessoa com Deficiéncia (Anexo VII), como uma ferramenta
a fornecer a familia. Sendo um instrumento construido no ano 1999, o mesmo nao
contempla todas as inovagdes tecnoldgicas que os ventiladores domiciliarios entretanto
sofreram, contudo considerou-se que a informacdo era bastante adequada para a

populacdo a quem os enfermeiros da equipa prestam cuidados, ndo justificando, segundo
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a mesma, a construcdo de um novo folheto com tais informacbées como proposto
inicialmente no estagio, perante a necessidade expressa anteriormente.

Partilhei ainda com a equipa documentos orientadores do uso de novos
equipamentos no domicilio como sendo o cough assist e as valvulas fonatérias (Anexo
VIII e 1X). Apds analise da bibliografia referente aos mesmos equipamentos, a equipa
mostrou-se muito agradada com as valvulas fonatérias referindo ser um grande avanco na
qualidade de vida destas pessoas e familias uma vez que facilita bastante a comunicacao
entre eles. Devido ao custo deste equipamento, 0 mesmo nao esta incluido no contrato
realizado pelo Estado portugués com as empresas de cuidados respiratorios, pelo que a
equipa de enfermagem do servico apenas conseguiu junto da industria farmacéutica dois
exemplares.

A equipa dispde de um dia por més para em conjunto analisar e refletir sobre a sua
pratica, partiihando experiéncias e bibliografia consultada. Nesse sentido, e a pedido da
equipa, realizei uma sessdo de apresentacdo das guidelines sobre a preparacado da
transicdo hospital-domicilio da pessoa dependente de ventilacdo mecénica (American
Thoracic Society, 2006; Canadian Thoracic Society, 2011) (Apéndice IX).

Resultados — A mobilizacdo de evidéncia cientifica € uma estratégia capital para a
melhoria da pratica. Como competéncia do enfermeiro especialista (OE, 2010a), o facilitar
de bibliografia na area funcionou como um refor¢co positivo a equipa, estimulando o

desenvolvimento dos seus designios.

Atividade 7 - Visita a Associacdao Nacional do Ventilado Crénico (ANVC) — A
Associacado Nacional do Ventilado Cronico esta vocacionada para a pessoa dependente
de ventilagdo mecanica de longa duracédo, acompanhando-a e apoiando-a a si € aos seus
familiares. Pretende ser uma associacdo nacional de referéncia na area da ventilagao
mecanica de longa duracao, contribuindo para o bem-estar fisico, psicoldégico, emocional
e espiritual da pessoa e respetiva familia, afigurando-se como um pilar na defesa dos
interesses e direitos das pessoas dependentes de ventilacdo mecanica. Como projetos
em marcha, apresenta a necessidade de apoiar e fomentar a readaptacdo e adaptacao
funcional da pessoa ventilada ajudando-a a reconstruir projetos de vida; desenvolver
planos de formacgdo para os familiares e para os prestadores de cuidados de saude;
promover projetos para o conhecimento e informagado necessarios acerca de unidades

proprias para doentes crénicos ventilados junto de entidades publicas, entidades privadas
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e populagdo em geral; orientar os associados de forma a receberem cuidados dignos,
especificos e adequados a sua condicdo, nomeadamente, de reabilitagdo, de
oxigenoterapia, de ventilagao domiciliaria e de deslocagao motora; elaborar e implementar
um programa de acompanhamento e apoio as pessoas dependentes de ventilacdo
artificial e seus familiares; divulgar junto dos meios de comunicacdo a realidade
vivenciada pela pessoa ventilada e respetiva familia; centralizar as informacdes relativas a
necessidade de ventilagao artificial ao nivel nacional; conseguir determinados direitos
sociais (unidades proprias de ventilacao artificial, apoio domiciliario adequado as suas
necessidades, direito ao Cartdo de Cidaddo com Deficiéncia para todos os efeitos legais,
isencao de taxas moderadoras, subsidio de dependéncia, decorrente do respetivo grau de
incapacidade, maior comparticipacdo nos medicamentos, direito a abono complementar
para quem usufrua de menor rendimento familiar) e, por Gltimo, mas nao menos
importante, testemunhar que existe sempre uma esperanca e um sentido para a vida
(ANVC, 2013).

O conhecimento que adquiri sobre esta associacao resultou da visita que efetuei as
suas instalacées, por sugestdo do enfermeiro orientador.
Resultados — Partilhei com a equipa a informagcdo e documentagdo obtida
nomeadamente, contactos e servicos em funcionamento que apoiem a preparacao do
regresso a casa da pessoa dependente de ventilagdo mecanica (Anexo X). Apesar de ser
uma associacao recente tem previsto projetos que visam dar resposta a necessidades
igualmente levantadas pela equipa, como sendo a questao do descanso do cuidador.

Atividade 8 — Submissao de resumos de comunicacoes em eventos cientificos - No
final do estagio, apds sugestdo da professora orientadora, foi aprovado em equipa
apresentar o plano de apoio ao familiar cuidador da pessoa dependente de ventilacao
mecanica sob a forma de comunicagéao livre no Il Congresso Internacional de Saude com
o tema Desafios e Inovagdo em Saude a realizar em Maio de 2014. Surgiu também o
convite para apresentar um trabalho sobre esta problematica na | Conferéncia Cientifica
organizada pela ANVC, com data a definir, trabalhos que ainda estdo em construcao pelo
que nao serao apresentados neste relatério.

Resultados — A divulgacao de boas praticas e de instrumentos que permitam a melhoria
das mesmas é basilar ndo sé para o desenvolvimento profissional do enfermeiro mas

também para a valorizacao e evolucao da profissao (Colliere, 2001).
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Chegado ao fim do estagio, considero que atingi os objetivos delineados declarando
competéncias nos dominios da educacao e formacao, da melhoria da qualidade e da
gestao de cuidados (OE, 2010a), sempre com a preocupacgao presente de criar e manter
um ambiente terapéutico seguro no domicilio da pessoa/familia.

Pretendo continuar a centrar-me no desenvolvimento de competéncias de
comunicacado e de gestao de conflitos, de modo a adquirir capacidades que ajudem a
envolver e estimular a familia no seu processo de desenvolvimento de conhecimentos e
de competéncias necessario a transicao hospital-domicilio, ndo esquecendo o cuidar da
familia, também essencial a todo processo.

Este contexto de estagio estava programado como sendo o primeiro campo de
estagio mas, por razdes de ordem pessoal, houve necessidade de fazer uma alteragéo ao
planeamento passando assim para ultimo lugar. Sinto que esta experiéncia permitiu uma
apropriacao de uma realidade desconhecida, possibilitou-me uma visdo muito clara sobre
os cuidados de enfermagem no domicilio, resultado que teria sido muito vantajoso na
realizacdo dos dois estagios seguintes.

Junto da equipa, foi substancial o contacto com novos instrumentos de
enfermagem na preparacao do regresso a casa da pessoa dependente de ventilacdo
mecanica contribuindo para a (re)construgéo de praticas.
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CONSIDERACOES FINAIS

O processo de transi¢cao hospital-domicilio da pessoa dependente de ventilacdo mecanica
coloca grandes desafios em varias dimensdes. Um deles é, sem duvida, a mudanga de
papéis no seio da unidade familiar a qual os profissionais de saude, em particular, o
enfermeiro, devem ser sensiveis e intervir junto da familia a dois niveis — como um
parceiro € como um objeto de cuidados.

A transicdo da pessoa dependente de ventilacgdo mecéanica do hospital para o
domicilio requer um rigoroso planeamento da alta, com conhecimento, envolvimento e
capacitacao da pessoa e familia, fomentando a participagdo na tomada de decisées e na
prestacao de cuidados, com supervisdo e acompanhamento continuo.

Comungando estes pressupostos, realizei o estagio do Curso de Mestrado com
dois objetivos principais. O desenvolvimento de competéncias especializadas no cuidar da
pessoa em situagao critica e sua familia em diferentes contextos de saude foi tendo lugar
nas diferentes experiéncias de prestacdo de cuidados com recurso permanente a
pesquisa bibliografica, reflexao individual e coletiva com os enfermeiros orientadores de
estagio e com os pares. Adequando a minha acao a realidade de cada um dos servicos,
procurei promover intervengdes de cuidar em parceria com vista a otimizagao do processo
de transicdo hospital-domicilio, disponibilizando evidéncia cientifica, produzindo
instrumentos e materiais facilitadores de um cuidar em parceria no regresso a casa da
pessoa dependente de ventilagcdo mecénica.

As aprendizagens que paulatinamente resultaram do meu percurso no Curso de
Mestrado foram sendo por mim apropriadas e reconstruidas fazendo transferéncias para a
minha pratica profissional no meu contexto de trabalho. Uma vez que o meu servigco goza
de um horério de visitas reduzido, a minha intervencao passou por sensibilizar a equipa
de enfermagem para a necessidade de alargamento do horario de visitas, bem como para
a necessidade de envolver de forma ativa a familia nos nossos cuidados desde o primeiro
dia de internamento. Partilhei artigos cientificos e documentos normativos sobre a
problematica estudada, promovendo momentos de reflexdo conjunta com os elementos
da minha equipa. Com recurso a alguns dos instrumentos construidos nos contextos de

estagio, procurei também iniciar caminho com o objetivo de construir um projeto de cuidar
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em parceria com a familia da pessoa em situagcédo critica, facilitador do processo de
transicdo hospital-domicilio. Neste ponto, reforcei sempre a importancia do cuidar da
familia, para que esta possa por sua vez cuidar do seu familiar.

Tal como preconizado nos Descritores de Dublin (DGES, 2000), declaro hoje uma
vontade e capacidade de aprender, de analisar, de sintetizar e mobilizar conhecimento
adquirido; capacidades indispensaveis na adaptacao a novas situacdes e na resolucéo de
problemas diarios. Estas capacidades refletem-se em mudancas efetivas na minha pratica
de cuidados, as quais partilho com os meus pares numa procura conjunta da qualidade
dos cuidados e da consequente valorizacao profissional. Segundo Colliére (2001), uma
profissdo sé evolui quando constréi novos conhecimento através do questionamento e
investigacao e quando partilha e reflete na pratica os resultados da mesma.

Saliento que ao longo deste percurso, varios obstaculos e constrangimentos foram
surgindo, entre eles, destaco a interrupcdo do periodo de estagio, com um tempo de
pausa alargado. Também o reassumir do papel de estudante fez com que sentisse
novamente o peso de estar a ser avaliada e, simultaneamente, a vontade de corresponder
as expectativas que os colegas demonstraram relativamente ao meu projeto. A integracao
necessaria em cada um dos contextos, tdo diferentes entre si, foi sempre uma
preocupacao presente, uma vez que, mesmo sendo visita pretendia ser vista como um
recurso e um estimulo ao desenvolvimento de competéncias das equipas. Recordo ainda
a necessidade de atualizagdo e busca permanente de informagdo em areas onde nao
tinha experiéncia prévia e onde os conhecimentos que detinha eram menos especificos,
como a triagem em urgéncia ou os cuidados de enfermagem a pessoa com ferida crdnica,
dificuldade que se tornou mais evidente nos dois ultimos estagios. Desde ja, reconhecgo
como limitagdo deste trabalho a dificuldade de sintetizar todo o meu percurso de
desenvolvimento profissional em estagio num relatério escrito.

Como sugestdes a promocao de uma pratica de cuidados de parceria com a familia
e preparacdo do regresso a casa da pessoa dependente de ventilagdo mecanica,
compartilho as ideias de Lewarski e Gay (2007) ao anunciar a necessidade de contabilizar
os custos financeiros desta pratica, tanto os custos diretos mas principalmente os
indiretos, como sendo por exemplo a perda de salario do cuidador que fica em casa a
exercer 0 seu papel, aumento de despesas com o cuidar, entre outros. Existe ainda pouca
evidéncia cientifica sobre a qualidade de vida destas pessoas e sua familia, tornando

premente o0 uso de escalas de avaliagao da qualidade de vida para que a equipa de saude
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possa ter uma intervencdo mais direcionada as necessidades tanto da pessoa como da
familia. Tal como é sugerido pela CNCRD (2010), devem ser desenvolvidos todos os
esforgos possiveis para envolver os intervenientes implicados na implementagdo de um
modelo de preparacdo do regresso a casa da pessoa dependente de ventilagdo
mecanica. Os CRD nao se limitam a contratos com empresas de cuidados respiratérios
que disponibilizam equipamentos e assisténcia. E preciso reduzir tempos de
hospitalizagdo, favorecendo a integracao familiar e um maior conforto e seguranca a
pessoa. A CNCRD (2011) sugere a criacao de uma verdadeira rede de CRD, onde a
pessoa e familia sdo o centro de toda a intervencao desenvolvida, dotados de um papel
ativo em todo o processo. Para tal, precisam de estar devidamente informados e
capacitados pela equipa de saude. Corroboro também com a ANVC o projeto dinamico e
determinante para promocao desta realidade e a criacdo de um programa de formacéao
aos familiares da pessoa em situacao critica, capacitando-os para o cuidar no domicilio.

Em conjunto, as diferentes instituicdes que se dedicam aos CRD, especificamente,
a pessoa com doenga critica cronica dependente de ventilacdo mecanica, alertam para a
necessidade divulgar esta realidade como um problema de salude publica que tende a
agravar-se. Tal apelo é dirigido em especial aos decisores nas areas da gestdo e da
formagdo uma vez que ja sdo conhecidas medidas com bons resultados noutros
contextos, que aos mesmos cabe promover. Nao podemos esquecer que 0 aumento da
longevidade e da incidéncia de doencas crdnicas, e ainda as alteracdes nas redes
familiares, tém e continuardo a ter cada vez um impacto crescente na organizagao do
sistema de saude, pelo que ha que reconhecer novas alternativas de cuidados
valorizando sempre a qualidade de vida da pessoa/familia respeitando os principios éticos
inerentes (Fundagao Portuguesa do Pulmao, 2011).

Com esta experiéncia vivida pretendo continuar a caminhar neste trilho, agora com
maior pericia e competéncia de modo a que cada vez mais pessoas dependentes de
ventilagdo mecanica tenham a possibilidade de regressar ao seu domicilio, quando tal é o
seu desejo. Como ganhos deste trabalho para a profissdo de enfermagem considero o
contributo e influéncia em respostas organizadas em saude em torno da transicao
hospital-domicilio, através de um cuidar em parceria com a pessoa € com a familia em
situacdo de dependéncia de ventilagdo mecanica conseguida pela sensibilizacao,

responsabilizacdo e capacitacdo de equipas de enfermagem.
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The syndrome of chronic critical illness has
well-documented emotional, social, and
financial burdens for individuals, care-
givers, and the health care system. The
purpose of this article is to provide experi-
enced acute and critical care clinicians with
essential information about the prevalence
and profile of the chronically critically ill
patient needed for comprehensive care. In
addition, pathophysiology contributing to
chronic critical illness is addressed, though

the exact mechanism underlying the con-
version of acute critical illness to chronic
critical illness is unknown. Clinicians can
use this information to identify at-risk
intensive care unit patients and to institute
proactive care to minimize burden and dis-
tress experienced by patients and their
caregivers.

Keywords: chronic critical illness, pathophys-
iology, prolonged mechanical ventilation,
symptom burden, the chronically critically ill

he syndrome of chronic critical illness
(CCI) is prevalent across the continuum of
acute care. It has emerged as an unintended
consequence of advances in life-sustaining
technology and modern critical care' and the
incidence is increasing.”® Chronic critical ill-
ness, as distinguished from critical illness, is a
discrete and complex syndrome of physiologic
abnormalities, organ dysfunction, and neu-
roendocrine and immunologic dysfunction.**
Although the specific trigger is unknown,
major investigators suggest that the incidence
and exacerbation of underlying chronic illness
contributes partially to the development of
CCI.1,2,4,5,7
Critical illness implies a life-threatening
condition that requires constant monitoring
and comprehensive care. Patients with CCI
progress from an acute status into chronicity
while in the intensive care unit (ICU). They
often experience recurrent episodes of instabil-
ity, need for prolonged medical and nursing
care, multiple-organ dysfunction or failure,

ongoing need for life-sustaining interventions,
and uncertain trajectory for recovery. Out-
comes for patients with CCI are associated
with a high risk of disability, distress, and
death. Long length of ICU and acute care facil-
ity stays and the need for prolonged mechani-
cal ventilation, a hallmark of the syndrome,'
are common among patients with CCI, but
there is no common etiology or consistently
predictable clinical pathway for treatment.’
Outcomes for chronically critically ill
patients and their caregivers are exceptionally
poor. Most patients are dead within 6 months
or institutionalized because of severe func-
tional and/or cognitive impairment,” and care-
givers are known to have high levels of
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depressed mood and adverse psychological
responses.'™" Unfortunately, major interven-
tion studies>'>"” have not been efficacious in
changing these outcomes. The syndrome of
CCI has well-documented emotional, social,
and financial burdens for individuals, care-
givers, and the health care system. The pur-
pose of this article is to provide experienced
acute and critical care nurses with essential
information about the prevalence and profile
of CCI needed for comprehensive care. In
addition, pathophysiology contributing to the
syndrome of CCI is addressed, though the
exact mechanism underlying the conversion of
acute critical illness to CCI is unknown. Clini-
cians can use this information to identify
at-risk ICU patients and begin preemptive care
to minimize burden and distress experienced
by patients and caregivers and develop innova-
tive strategies to affect adverse outcomes.

Prevalence and Economic
Implications of CCI

Over the 25 years that CCI has been studied,
these patients have accounted for approxi-
mately 6% to 10% of all patients treated in
the ICU annually,* but recent studies show that
this percentage is increasing.”*" The eco-
nomic impact of caring for the chronically crit-
ically ill cannot be overstated; the annual costs
of care are estimated to be $24 billion.*
Although a relatively small component of the
ICU population, their care consumes a dispro-
portionate 30% to 50% of ICU resources. The
recent trend of early discharge of chronically
critically ill patients to long-term acute care
hospitals (LTACH) has reduced the average
length of ICU stay,>*" yet the total costs of
care remain extremely high because of the pro-
longed utilization of acute care services and
prevalence of mechanical ventilation.

Care of the mechanically ventilated patient
is a substantial portion of the daily ICU costs
that constitute the one-third of all US health
care dollars spent on in-hospital care." Respi-
ratory failure and prolonged mechanical venti-
lation are hallmarks of CCI. Approximately
40% of the 5.7 million adults admitted to the
ICU each year in the United States will require
mechanical ventilation and more than 30%
will require ventilatory support for 4 or more
days."" In an analysis of 20% of US hospitals,
prolonged mechanical ventilation of more
than 96 hours represented 39% of all mechan-
ical ventilation and 64% of total costs, and

CHRONIC CRITICAL ILLNESS

these costs were more than double the cost of
critically ill patients not mechanically venti-
lated.” The diagnostic group of prolonged
mechanical ventilation ranks third in total
Medicare charges ($5 billion in 2005) and first
in charges per patient.”” The annualized
increase in prolonged mechanical ventilation
has been estimated at 5.5%, with projected
increase from 250 000 cases to more than
600000 cases by the year 2020.* These trends
are not only related to the aging demographics
and increases in chronic illness across Ameri-
can society but also reflective of the improved
ability of critical care practitioners to rescue
critically ill adults.

Profile of the Chronically
Critically 1l
Patients with CCI share a profile that has
become increasingly well characterized in the
literature despite the lack of a universal defini-
tion. Since Girard and Raffin® first used the
term chromnically critically ill, there remains no
universally accepted definition for clinical or
research purposes. Historically, the chronically
critically ill have been synonymous with pro-
longed mechanical ventilator or long-stay ICU
patients. More recently, performance of an
elective tracheostomy for failure to wean from
the ventilator and transfer to an LTACH have
been used to define CCI,’ but this definition has
important limitations in terms of preemptive
identification of patients at risk for becoming
chronically critically ill. The appeal of tra-
cheostomy or duration of mechanical ventila-
tion and length of ICU stay as a marker for
CCl is that any one of these factors is readily
captured for research purposes. Table 1 sum-
marizes definitions of the chronically critically
ill used in major research studies over the past
25 years. However, for the clinician, these defi-
nitions recognize CCI after it is well established
and fail to identify at-risk patients or suggest
priorities for early risk-reducing interventions.
In addition to ventilator dependency and
length of stay, prolonged dependency on life-
sustaining technologies has been used to define
the population of patients with CCIL. Again,
once prolonged dependency on technology
occurs, CCl is established. It may be that there
are a critical number of technologies or a type
of technology that alerts the clinician to risk
for developing CCI. Some promise exists in
using biomarkers for acute kidney injury and
use of renal replacement therapy, for example,
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’le 1: Definitions of Chronic Critical lllness

Author(s) Definition
Zilberberg et al®
Scheinhorn et al’

Maclntyre et al*

Prolonged acute mechanical ventilation of =96 h
Prolonged ventilator-dependent respiratory failure

Prolonged mechanical ventilation is the need for mechanical ventilation for

21 consecutive d and =6 h/d

Daly et al?

Patients requiring mechanical ventilation for =72 h who survive to discharge

from the index hospitalization

Nelson et al®

A syndrome of significant derangements of metabolism and of

neuroendocrine, neuropsychiatric, and immunologic functions defined by
performance of tracheotomy for failure to wean from mechanical ventilation

Nierman'’

Patients who survive a critical illness but are left with significant functional

impairments and dependency on intense nursing care and advanced

technology

Carson and Bach*

Patients who require continued care and prolonged mechanical ventilation in

an ICU for weeks to months; 21-d ICU stay indicator that most easily
reversible conditions have been addressed

Nasraway et al®'

A small subset of the ICU patients who because of underlying illness or

complications suffer a prolonged and complicated ICU course; severely
weakened survivors of acute illness often ventilator dependent or renal

dialysis dependent

Douglas et al®

Patients who require long-term ventilation and intensive nursing care after

receiving medical therapy for primary disease; generally ICU stay of >2 wk

Girard and Raffin*
to months

ICU patients who do not survive despite extraordinary life support for weeks

Abbreviation: ICU, intensive care unit.

as a source of alarm in acute critically ill
patients.” When the clinician observes new
kidney injury, this finding may become an
important trigger to add goals for chronic crit-
ical care to avoid distressing outcomes.

Pathophysiology in CCI is complex and
typically involves multiple systems. Derange-
ments in metabolic, neuroendocrine, immuno-
logic, and neuropsychiatric functions have
been used to describe patients with CCL It is
difficult to ascertain whether CCI is the result
of these systemic derangements or derange-
ments in these systems promote chronicity of
critical illness. Regardless of the cause or
result, the pathology of systemic derangements
contributes significantly to functional impair-
ment and persistent dependency that con-
tributes to the burden of CCI.

The profile of the chronically critically ill
patient is complex and differs from the typical
ICU patient in substantive ways. A compari-
son of the difference between the chronically

critically ill patient and the typical critically ill
patient in major characteristics and outcomes
is given in Table 2. Because a reliable model to
predict which patients will progress into CCI
has not been established, experienced clini-
cians should be familiar with defining mark-
ers and characteristics that comprise the
profile of the chronically critically ill as the
basis for proactive interventions. Each of
these defining characteristics is examined in
more detail in the following text to alert the
clinician to the potential of CCI early in the
course of care in the ICU and to begin to
develop strategies to minimize the burden and
distress experienced by both patients and
caregivers.

Prolonged Mechanical Ventilation

The need for mechanical ventilation is the uni-
versal feature of CCI. However, the length and
timing of ventilatory support vary between
those patients who are weaned relatively
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Table 2: Comparison of Characteristics and Outcomes: The Chronically Critically Il

and the Critically 11l

Characteristic

Average age 65 y*

Gender Female 53%'
APACHE Il score 75.9 =16.77
Number of comorbidities 3.9

Cognitive impairment 20%-75%""*

Length of ICU stay 15-25 d'2Hes
21-37 d"?
37%-60%""

>50% at 6 mo*

Length of hospital stay
Hospital mortality

Postdischarge mortality

Chronically Critically Il

Critically Il
62 y'IOZ

Male 563%™
5016

101,102

3orless

No data from reports of overall
ICU patients

4-8 d*e2

6-10 d*
10%-30%"*
10%-36% at 1 y*

37%_72% at 1 y2,12,36,38,52,55,56

Functional status at 1y

11%-28% independent in 3 of
4 activities of daily living
(ie, bathing, toileting, feeding,

Not clear from published
reports of overall ICU
patients

and transferring)®**

Readmission rates

Symptom prevalence 90%°"""*

Number of patients reporting
at least 1 distressing
symptom (eg, pain, fatigue,

dyspnea, or thirst)

Costs of care

Range: $76 000-$2 000 000 per

patient*

40% within 6 mo?"®5!

$24 billion in ICU costs annually;
3%-5% of hospital costs®?”

1%-19%"
50%-75%">“*

$64 billion spend in ICU care
annually; 13.3% of hospital
costs®™®

Range $7400-$24000 per
patient™?®

Abbreviation: ICU, intensive care unit.

quickly but still experience the pathophysio-
logic alterations and repeated complications of
the syndrome and those patients who are
never weaned from the ventilator and likely to
either die in the ICU or be transferred to wean-
ing or long-term care facilities. Likewise, the
timing of mechanical ventilation is variable.
Most chronically critically ill patients receive
mechanical ventilation at the onset of the
acute life-threatening event, whereas others
require this support later as the outcome of a
progressively deteriorating ICU course. Failure
to wean from mechanical ventilation within
48 to 72 hours reflects severity of illness and
underlying pathology* and predicts higher

mortality and need for institutionalization at
ICU discharge.”” Approximately 40% of adult
ICU patients require mechanical ventilation,
with an average length of less than 5 days."”*
The interplay between prolonged mechanical
ventilation and CCI is unequivocal, but
whether respiratory failure or ventilatory sup-
port is causative or contributory is not com-
pletely understood.

When duration of ventilatory support is
used to define CCI, multiple criteria are used:
mechanical ventilation for more than 2, 3, 4, 7,
21, and 28 days, diagnostic related groups 541
and 542, performance of elective tracheostomy
with mechanical ventilation for 96 or more
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hours, and the Health Care Financing Admin-
istration criterion of prolonged mechanical
ventilation for more than 21 days.”™® The
National Association for Medical Direction of
Respiratory Care (NAMDRC) defines pro-
longed mechanical ventilation as 21 consecu-
tive days for 6 or more hours per day*; some
authors substitute this definition of prolonged
mechanical ventilation for CCI.

Regardless of the specific duration of
mechanical ventilation, prolonged ventilator
dependence is strongly related to patient out-
comes such as the need for post-acute care. For
example, 21 consecutive days of mechanical
ventilation was associated with the need for
ventilator support after hospital discharge.”
Daly and colleagues” reported composite out-
comes in 334 chronically critically ill patients
who received a disease management interven-
tion. The better outcome was defined as no
cognitive impairment at 2 months, alive at
4 months, and home status at 4 months. Only
1 of 39 patients (3 %) who required mechanical
ventilation at ICU discharge achieved the better
outcome, as defined in the study, and only 29
of 98 patients (30%) cognitively impaired
at ICU discharge progressed to this better
outcome.” In a secondary analysis of this
same database, Wiencek® reported that those
patients who were discharged to post—
acute care facilities required an average of
7 more days of mechanical ventilation in the
ICU than that required by patients discharged
directly to home. In another study, the average
time to liberation from mechanical ventilation
was almost 15 days in the post—acute care facil-
ity and 40% of the patients who required
mechanical ventilation after 15 days died in the
first year after ICU discharge.”

These findings indicate that duration of
mechanical ventilation is an important charac-
teristic of CCI and predictor of poor outcomes.
However, prolonged mechanical ventilation in
isolation does not necessarily capture the com-
plete syndrome. For example, patients with
neurologic disease or spinal cord injury experi-
ence sustained mechanical ventilation without
experiencing CCL.

Mechanical ventilation is not only related
to outcomes but also a risk factor for develop-
ing the full syndrome of CCI. Past research
and consensus guidelines would indicate that
the best indicator of risk is somewhere
between 3 and 4 days of mechanical ventila-
tion.”*’" Ventilatory support lasting longer

AACN

than 96 hours is acknowledged by MacIntyre
and colleagues™ of NAMDRC as a marker
outside the norm for more typical ventilator
need. In a comparison of patients on short-
term mechanical ventilation (24-96 hours)
with those on long-term support (>96 hours),
Douglas and Daly’" found an increased inci-
dence of discharge to post—acute care facilities,
increased 1-year mortality, and reduced qual-
ity of life among patients who require mechan-
ical ventilation for more than 96 hours. If 96
hours of mechanical ventilation suggests the
time that CCI becomes established, then the
experienced clinician should consider using
the 72 hours of mechanical ventilation as a
screen for patients at risk for CCI. Screening
patients before 96 hours of mechanical venti-
lation will provide opportunity for preemptive
interventions to prevent progression of pathol-
ogy and reduce symptom burden.

Length of ICU Stay

Another major indicator used to define CCI
has been length of ICU stay. Currently, the
average ICU stay is 4 to 5 days' compared
with 15 to 25 days for the CCL.>""' Over the
past 2 decades, length of ICU stay for the gen-
eral ICU population and the CCI has
decreased because of changes in weaning pro-
tocols, regulatory influences, and earlier dis-
charges to post-acute care settings such as
LTACH. As seen in trends with early tra-
cheostomy, practice patterns and other factors
impact length of ICU stay unrelated to the
incidence of CCI. The prolonged nature and
severity of CCI perpetuate exposure to acute
care environments from the ICU to
the LTACH. After 25 years of study, the pre-
cise moment when critical illness becomes
chronic is indeterminate.*” This presents a
challenge to experienced clinicians charged
with designing proactive clinical pathways to
manage this vulnerable population.

Early Tracheostomy

Performance of an elective tracheostomy for
failure to wean from mechanical ventilation is
used by some investigators as the definition of
CCL>" The incidence of tracheostomy within
7 days of mechanical ventilation is increasing
in the ICU setting,” with one study reporting a
190% increase from 8.3 to 24.2 per 100000
persons between the years of 1993 and 2002.}
The placement of a tracheostomy tube varies
significantly among individual physicians,
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type of hospital, and region in the United
States and worldwide.” Tracheostomy as a
surrogate marker for CCI may reflect practice
patterns that more than act as a singular iden-
tifier for the syndrome. Furthermore, tra-
cheostomy alone does not fully delimit
patients with CCL* Tracheostomy provides no
insight into factors such as severity of illness,
age, comorbidities, or acquired organ dysfunc-
tion, all factors that are associated with CCI,
that contribute to either prolonged mechanical
ventilation or long-term stays in the ICU.***

Age and Premorbid

Health Status

Contributors to the syndrome of CCI include
premorbid age and health status. Adults older
than 635 years also are at higher risk as are
patients with multiple preexisting comorbidi-
ties."**"*** Another component of health sta-
tus, premorbid function, is also notable in
patients with CCI—poor functional status
upon admission to the ICU is a risk factor for
developing CCI. This is not to imply that older
persons are dysfunctional or are unique in
experiencing multiple diagnoses but to recog-
nize that an aging population has the potential
for higher risk and related conditions associ-
ated with CCI. Other characteristics that pro-
file patients with CCI include multiple-organ
dysfunction, high symptom burden, poor
functional status, high caregiver burden and
depression, high readmission rates, and high
short- and long-term mortality.>>'%**¢3*

Multiple-Organ Dysfunction

Most chronically critically ill patients plateau
at a level of persistent organ dysfunction, such
as ventilator dependence, renal insufficiency
or failure, and reduced consciousness, leading
to a dependent state and multiple complica-
tions. Some investigators suggest the existence
of 2 different populations of patients requiring
mechanical ventilation: those with single
organ dysfunction and those with multiple-
organ dysfunction. It is the latter population
of patients who are likely to experience long
stays in the ICU, prolonged dependence on
life-sustaining therapies, and advanced med-
ical care.* There are emerging guidelines for
interventions to minimize acquired organ
damage during critical illness, especially acute
lung injury and acute kidney injury.** Use of
these guidelines may help reduce conversion of
acute critical illness to CCI.

CHRONIC CRITICAL ILLNESS

One recurring dysfunction among survivors
of CCI is neuropsychiatric or cognitive
derangements. Coma or delirium is common
during the ICU stay and cognitive impairment
can be persistent long after discharge from the
ICU." Cognitive impairment is due to multiple
factors, such as severity of illness, medications,
and derangement in neuropsychiatric func-
tion.” Cognitive impairment has specific impli-
cations for clinicians who communicate with
patients and families. Specifically, patients
with cognitive impairment cannot communi-
cate their preferences for treatment and care.

It is estimated that less than 5% of ICU
patients are able to communicate with health
care providers when decisions are made to
withhold or withdraw life-sustaining thera-
pies.*" Consistent with this finding, a majority
of the chronically critically ill patients (71%)
who received a tracheostomy tube and were
transferred to a ventilator-weaning facility
were cognitively impaired and unable to
actively participate in the decision-making
processes of surgical consent or discharge
planning." Strong evidence exists that in addi-
tion to these physical and physiologic barriers
to communication, inadequate communica-
tion between health care providers and fami-
lies of the chronically critically ill and lack of
full disclosure by providers to families about
the consequences of CCI impair fully informed
decisions about goals of care and continuing
treatment.”*>*

Symptom Burden

The profile of the chronically critically ill
patient includes a high symptom burden from
both the protracted course and the exposure to
acute care interventions that have the potential
to cause multiple, distressing symptoms.>'**’
Some sources of this burden include the under-
lying acute illness, complications, diagnostic
and therapeutic procedures, and inflammatory
processes. Research indicates that the acutely
and seriously ill, who share common charac-
teristics with the chronically critically ill, expe-
rience significant levels of pain, dyspnea,
psychological distress, depression, thirst,
fatigue, and delirium.** Studies report both-
ersome symptoms in 90% to 95% of the
chronically critically ill and a 44% to 48%
pain prevalence.”*” Other prevalent symp-
toms include dyspnea, severe psychological
symptoms, and severe distress related to
impaired communication.””
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Because cognitive impairment is high in
these patients, family members act as proxies
for symptom assessment and burden. The
meaning of symptom burden may be different
for patients as compared with their proxy. In
one study, patients reported the most bother-
some symptoms to be pain, respiratory distress,
and fatigue whereas family members acting as
proxies perceived role changes such as loss of
independence, inability to communicate, and
impaired cognition, in addition to pain, to be
the most bothersome symptoms to the
patient.” Because a substantial number of
chronically critically ill patients cannot self-
report symptoms, discrepancy in the meaning
of symptom burden presents a challenge to the
effective management of distressing symptoms.

In addition to discrepancies in proxy reports
and high cognitive impairment, the debilitated
and fragile state of patients with CCI also poses
a barrier to symptom assessment. Commonly
used multiple-item tools, such as the Memorial
Symptom  Assessment Scale (Condensed
Version)® and the Edmonton Symptom Assess-
ment Scale,” may be too burdensome for these
patients. An alternate is the open-ended, single-
item question, “What symptoms are most
bothersome at this time?”*

Impaired Function

Patients with CCI experience a substantial
decline in functional status from their pread-
mission state.”**’*'  Although more than
80% of chronically critically ill patients are
cognitively intact and/or home dwelling prior
to the acute event,”” a majority will be depend-
ent in activities of daily living at discharge and
for months after the acute event. As many as
32% to 75% need caregiver support for 2 to
3 months™* and 50% need assistance for 1
year. In a reanalysis of 4-month outcomes in
chronically critically ill patients discharged
from the ICU on mechanical ventilation, Daly
and colleagues” reported that only 2 of 39
patients were home at 4 months. The chroni-
cally critically ill patient, when compared with
the typical ICU or short-term mechanically
ventilated patient, is more likely to be dis-
charged to a nursing home and report lower
quality of life up to 1 year postdischarge.’”” The
chronically critically ill also experience pro-
longed institutional care in acute care-like
settings (ie, LTACH and rehabilitative centers),
averaging 40 days in one study." In studies
of other populations, institutional care con-
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tributes to reduced quality of life and the
burden of illness.

Readmission Rates

Readmission rates for patients with CCI can be
as high as 40% in the first 6 months following
hospital discharge,>" with significant impli-
cations for patient and family burden and
financial costs. The impact of a disease man-
agement intervention by advanced practice
nurses on readmission patterns in survivors of
CCI, as reported by Daly and colleagues,” pro-
vides useful information for experienced criti-
cal care nurses. Although functional status at
discharge was the only variable to significantly
predict readmission in this sample, chronically
critically ill patients who received disease man-
agement had significantly fewer days of rehos-
pitalization (11.4 vs 16.7), with a projected
cost savings of $481 811. Similar disease man-
agement models, as used in this study, could be
a part of proactive strategies by experienced
clinicians to impact readmission patterns in
this population.

Mortality and Disposition

to Institutional Care

Poor outcomes in patients with CCI occur
despite resource-intensive care; major inter-
vention studies designed to improve the course
of CCI have not altered mortality or
disability.>'>"**" An exception is reported by
Burns and colleagues,’ who reported a signifi-
cant reduction in the duration of mechanical
ventilation, length of ICU and hospital stays,
and mortality with concurrent cost savings. In
this study, advanced practice nurses used clini-
cal pathways to manage the care of patients
receiving mechanical ventilation for more than
72 hours.

High in-hospital and post-acute care mor-
tality rates are an important aspect of the pro-
file of the chronically critically ill that support
the importance of preemptive interventions by
experienced clinicians. Given that a majority of
these patients will not survive the year of the
acute event, care structures should focus on
reducing the distress and burden experienced
by the patients and their families. Hospital
mortality rates in the chronically critically ill
are as high as 47% and cumulative 1-year mor-
tality rates range from 37% to 72 % .3
Advanced age and poor premorbid functional
status are strong predictors of mortality.* In
general, premorbid functional status refers to
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the ability to carry out activities of daily living
such as eating, dressing, getting into and out of
chair, and attending to hygiene needs independ-
ently. In one study, patients either older than
75 years or aged 65 years and with poor
functional status had only a 5% chance of
being alive at 1 year after an episode of CCL*
NAMDRC has suggested that 1-year survival
rates in prolonged mechanical ventilation
should be used as the most meaningful indica-
tor of outcomes.” A strong empirical support is
present for the association among comorbidi-
ties, length of mechanical ventilation, and
outcomes.** > Premorbid functional status,
age, and comorbid conditions are strong pre-
dictors of mortality in the CCL>****** Thus, pre-
existing health status appears to have a
significant influence on the conversion of acute
critical illness to a state of CCI and acts as a
predictor of mortality as an outcome.

The experienced clinician should be aware
that there is no evidence that earlier transfer
from acute care facilities has altered or
improved the mortality and other poor out-
comes in this population.*"* Long-term acute
care hospitals have emerged as a common
care setting for the chronically critically ill since
1992 when the Health Care Financing Adminis-
tration allowed care provision for patients on
prolonged mechanical ventilation outside the
prospective payment system. Early transfers to
LTACH can reduce in-hospital costs, but high
overall mortality and 1-year mortality rates of
24% to 77%, similar to hospital mortality for
chronically critically ill patients, persist.® The
care setting may have shifted for patients with
CCI over the last 25 years because of the arrival
of LTACH on the scene, but these dismal mor-
tality statistics require a compassionate and
comprehensive approach to care. Experienced
clinicians are ideally suited to integrate the prin-
ciples of patient- and family-centered care for
patients with CCI.

Although patients with CCI make up less
than 10% of the ICU population, it is the per-
sistent resource-intensiveness and poor out-
comes that continue to challenge clinicians. A
profile of the patient at risk for CCI is emerging
as one with a length of ICU stay longer than
5 days who experiences mechanical ventilation
for more than 3 to 4 days and who may be a
candidate for early tracheostomy tube place-
ment. Generally, the ICU patients at highest
risk of becoming chronically critically ill are
those patients older than 65 years and with
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multiple chronic conditions and comorbidities
and poor premorbid functional status. Patients
who become chronically critically ill experience
organ dysfunction or failure, high symptom
burden, high readmission rates to the ICU,
poor functional status, and reduced quality of
life at discharge from the ICU and are likely to
either die or be discharged to a post—acute care
facility.

Despite the lack of a universal definition,
patients with CCI share a profile, including
demographic features, outcomes, and patho-
physiologic indicators, that has become
increasingly well characterized in the litera-
ture. Although there is no specific pathologic
mechanism that results in CCI, immunologic
and neuroendocrine derangements have been
recognized as significant contributors to this
syndrome. Inflammation is prevalent in criti-
cal illness and dysregulated or persistent
inflammation may convert acute critical illness
to CCIL.

Pathophysiology

Systemic Contributors to CCI

The neuroendocrine and immune systems
(Figure 1) are particularly important to the
profile of chronically critically ill patients. It is
not clear whether derangements are a source
of CCI or a result of CCI. Regardless, restora-
tion of well-being is delayed when these sys-
tems are impaired. Both the neuroendocrine
and immune systems interact with molecular
pathways that contribute to neuropsychiatric
and muscular systems that contribute to func-
tional impairments that are important adverse
outcomes among survivors of CCL In addi-
tion, pathology of the muscular and neuropsy-
chiatric systems is associated with early
derangements and long-term  functional
impairment from CCI.

Neuroendocrine System

There are 2 major neuroendocrine contributors
to CCI: the hypothalamic-pituitary-adrenal
(HPA) axis and the autonomic nervous system.
Neuroendocrine transmitters interact with
oxidant products, cytokines, and other inflam-
matory mediators resulting in systemic inflam-
mation. Systemic inflammation is associated
with depressive symptoms and skeletal muscle
deterioration, and both pathologies are com-
mon to CCI. The neuroendocrine system is
activated by the stress of acute physical illness,
a normal physiologic response. Both prolonged
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Infection, injury, or invasion

initiate signaling
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Figure 1: Molecular, cellular, and systemic interactions during inflammation.

and depleted neuroendocrine responses are
implicated in the conversion of acute critical
illness to CCL

HPA Axis

The HPA axis responds to physical and psy-
chological stressors by synthesizing and releas-
ing a variety of hormones. Cortisol (from the
adrenals), corticotropin (from the anterior pitu-
itary), and corticotropin-releasing hormone
(from the hypothalamus) are produced. In
addition, synthesis and release of vasopressin

(pituitary) and adrenalin (adrenals) occur as
part of the acute stress response. Stimulation of
the HPA axis delays and suppresses anabolism,
leading to muscle tissue breakdown, polyneu-
ropathy, and generalized tissue wasting com-
mon to critical illness.” Cortisol, in turn, acts
on the renin-angiotensin-aldosterone system
amplifying water retention and vascular con-
tractility leading to skin fragility and increased
potential for pressure ulcer formation. Vaso-
pressin contributes to vasoconstriction and
reduced tissue perfusion. Epinephrine, also a
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vasoconstrictor, promotes inflammation and
may contribute to inflammatory dysregulation.
Reduced tissue perfusion and inflammatory
dysregulation from the HPA axis signaling can
contribute to multiple-organ dysfunction and
CCL

Over weeks to months of CCI, the HPA
response is altered. The HPA axis reduces
activity of hormones and the circadian rhythm
of hormonal release may be lost. Altered effects
and quantities of HPA hormones contribute to
ongoing skeletal and smooth muscle loss, sleep
impairment, metabolic derangements, and
other complications of CCL” It is theorized
that a functional adrenal insufficiency exists in
CCI such that a patient with CClI is less able to
mount a physiologic stress response to a new
pathogen, injury, or complication late in his or
her illness.”” Despite the reduction in catabolic
steroids over time, there is no concurrent
increase in anabolic steroids or return of
balance between tissue breakdown and repair
that characterizes healthy HPA function.”

The HPA axis activates additional systemic
responses. For example, cortisol contributes to
the production of acute-phase proteins by the
liver. The most common acute-phase reactants
that reflect the presence and intensity of illness
in the ICU include C-reactive protein (CRP),
albumin, and procalcitonin.® Although not in
common use, these markers may help the clini-
cian infer molecular dysregulation and track
disease progression or treatment response in
patients with bacterial infection and acute lung
injury.”” Some actions of acute-phase proteins
include increasing the stability of cell mem-
branes so that arachidonic acid does not leak
into the cytosol, limiting oxidant damage to
cells and tissues, and binding to toxins and
microbes to reduce toxicity of the invaders and
enhance white blood cell (WBC) phagocytosis.*'
Acute-phase proteins also provide nutrients and
substrates for cell repair and regeneration. Over
time, the ability of the liver to produce acute-
phase proteins, especially in undernourished
adults experiencing catabolic critical illness, is
altered and there is reduced physiologic capac-
ity to synthesize and use antioxidants and other
acute-phase proteins.”” Over weeks, high levels
of some acute-phase proteins lead to anemia,
impaired cellular growth, and metabolic distur-
bances, all of which are common in CCIL.”

Many patients with CCI do not appear to
recover homeostatic balance within the HPA
axis and this ongoing imbalance contributes to
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prolonged pathology.® Monitoring albumin,
CRP, and procalcitonin levels may help the ch-
nician better understand the trajectory of com-
plex illness such as CCI and evaluate responses
to treatments of glucocorticoids, sedation, and
other interventions. These 3 acute-phase pro-
teins (ie, albumin, CRP, and procalcitonin)
have been used to 1dent1fy patients at high risk
for mortality associated with sepsis, trauma,
and acute respiratory distress syndrome®>** o
all diagnoses with a high association with pro-
longed length of ICU stay. Although these
markers have been extensively used in
research, more information about their utility
in clinical decision making is needed before
recommending universal adoption of daily
laboratory evaluations at this time.

Autonomic Nervous System
The autonomic nervous system may contribute
to CCI in 2 ways.” The sympathetic nervous
system releases norepinepherine and epineph-
rine. These catecholamines are associated with
proinflammatory actions. Norepinepherine
and epinephrine activate WBCs, promoting
cytokine synthesis. Catecholamines also stimu-
late acute-phase protein production by hepato-
cytes.” The sympathetic nervous system is an
early and powerful responder to injury, infec-
tion, and invasion. Overstimulation or the use
of exogenous catecholamines such as intra-
venous epinephrine or dopamine may interrupt
restoration of homeostasis and contribute to
processes that convert acute critical illness to
CCL

The parasympathetic system secretes acetyl-
choline (ACh) as a messenger. Acetylcholine
acts as an anti-inflammatory signal. The vagus
nerve is the primary source for anti-inflamma-
tory ACh. When ACh binds both to WBCs and
to lymph tissue, the synthesis of proinflamma-
tory cytokines is reduced. The vagus nerve is a
fast and discreet brake to excessive inflamma-
tion that acts locally and systemically.” How-
ever, vagal stimulation is not common in the
presence of critical illness. Treatments of criti-
cal illness further exacerbate downregulation
of vagally induced anti-inflammation. Bed rest
combines with low gastrointestinal stimula-
tion, either through inadequate feeding or
through continuous low-dose feeding, resulting
in reduced parasympathetic nervous system
tone. Loss of parasympathetic tone has been
documented in both severe and prolonged
critical illnesses.®
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Immune System

White blood cells produce cytokines,
chemokines, and other messengers that coordi-
nate the immune response to injury, infection,
and invasion. These proteins attach to recep-
tors on the cells actively producing inflamma-
tory molecules, providing feedback to modify
the type and quantity of proteins synthesized.
The messengers also communicate with other
WBCs, amplifying or dampening local
responses such as those from mast cells in the
tissue or neutrophlls that have mlgrated to the
site of injury, infection, or invasion. White
blood cell messengers activate other cells,
including endothelium and muscle. In addition,
these messengers alter function in hepatocytes,
the autonomic nervous neurons, and the neu-
roendocrine organs, stimulating production of
additional inflammatory products, including
acute-phase proteins, catecholamines, and
cortisol.*®

The intensity, duration, and balance of pro-
and anti-inflammatory signals may help explain
why some patients experience an extended
course of illness and long-term functional and
cognitive derangements long after discharge
from the ICU.” Age, comorbid conditions, and
severity of illness are associated with both
altered inflammation” and extended length
of ICU stay."”" Exploring inflammatory
processes may elucidate the pathology of CCI
and suggest integrated, targeted interventions
for these patients.

Inflammatory processes have local and sys-
temic pathways. Stimulation of any pathway
has the potential to activate multiple inflam-
matory networks and lead to damage of
healthy tissue from excess inflammation. Sur-
vivors of CCI report ongoing problems with
weakness, fatigue, cognition, and depression.”
Weakness and fatigue may be attributable to
decreased muscle mass and strength; inflam-
mation contributes significantly to muscle
degradation.”” The pathology of cognition
and mood is less clear, but markers of inflam-
mation are associated with memory impair-
ment, poor executive function, and depression
with inflammatory syndromes other than
CCL" Figure 1 illustrates both local and sys-
temic responses that likely contribute to CCI.
It is important to note the interrelated, bidirec-
tional interactions between these pathways
and systemic markers of the syndrome. The
figure also suggests targets for investigation to
interrupt the progression of critical illness to
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chronicity. Interventions with promise include
optimizing the timing and duration of endoge-
nous cortisol and antioxidants. For example,
patients orally intubated for longer than
3 days are likely to benefit from corticosteroids
to prevent extubation failure” and patients
with acute lung failure may benefit from a sin-
gle concentrated dose of nutrient supplementa-
tion of antioxidants rather than relying on
enteral formula alone.” There are also emerg-
ing strategies to regulate inflammation with
more precise pharmacologic targets, including
the interruption of molecular signals to genes
that produce proinflammatory signals.” Nutri-
tion remains a key intervention in terms of
supporting the healthy immune system and
endocrinologic regulation of metabolism.”

Skeletal Muscle System

The loss of muscle mass and function is pro-
found and well-documented in critically ill
adults.” As a result of skeletal muscle impair-
ment, patients may experience inability to
wean from mechanical ventilation in addition
to generalized weakness. Furthermore, skeletal
muscle dysfunction during CCI is associated
with a delayed return to function—ability to
feed, dress, toilet, and walk.”**®*” For some
patients, a return to function simply does not
occur. Because function is intimately associ-
ated with quality of life, it is not surprising
that survivors of CCI often report reduced
quality of life.”* Although there is evidence that
intensive insulin therapy may reduce myopa-
thy of critical illness, there is limited informa-
tion about the effects of insulin therapy on
long-term outcomes of function and quality of
life. Evidence exists that passive activity can
reduce myopathy as well, but again, this evi-
dence is not yet linked with improving the out-
comes of CCI after ICU discharge.

Because impaired function is both a cause
and a result of CCI, it is imperative that the cli-
nician should assess and document preadmis-
sion function in patients at risk for developing
CClI, especially older persons and those with
multiple comorbidities. Maintaining even
reduced function is essential to promoting a
sense of well-being. Employing interventions
such as daily physical therapy to support func-
tion early in illness may also avoid prolonged
recovery periods. Documenting baseline func-
tion can help target treatment goals during
hospitalization and guide consultative physical
medicine practice.
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Oxidative stress also contributes to muscle
damage during critical illness. Presence of
excess oxidant products is called oxidative
stress.” Oxidative stress, in turn, has been
linked to severity of critical illness, although
not specifically associated with CCL* Oxida-
tive injury to skeletal muscles is implicated in
reduced function and increased fatigue®'; both
of these symptoms are associated with CCI.
Oxidative stress is also linked to diaphragmatic
impairment in animal models and reduced
diaphragmatic contractility.*¥ Provision of
antioxidants such as glutathione may reduce
skeletal and diaphragmatic muscle damage,
reducing duration of mechanical ventilation
during CCI. Although data are somewhat
conflicting, the antioxidant glutathione is
recommended in nutritional guidelines.”**
Oxidative stress is also associated with
neuronal damage during reperfusion and
inflammation in the brain and may explain the
cognitive and mood changes that occur and
persist with CCL*

Opportunities to promote muscle health
include early implementation of progressive
mobility while in bed, progressing to out-of-
bed activity even while intubated.*** Consulta-
tion with physical and occupational therapy
services can preserve joint mobility, muscle
strength, and function.” Attention to glycemic
control will reduce end-organ damage from
hyperglycemia. Because immobility is common
to patients with mechanical ventilation,™
implementation of protocols to prevent ventila-
tor-associated pneumonia, pressure ulcer for-
mation, and occurrence of thromboembolic
events will address complications from bed rest
that further impair muscle health. Nutrition is
also required for muscle health.”™

Neuropsychiatric System

Cognitive and psychiatric derangements are
reported in survivors of CCL" Delirium is a
common ICU problem and contributes to pro-
longed length of ICU stay. Delirium is also
associated with neuropsychiatric dysfunction
in survivors of CCL."” Mounting evidence sug-
gests that daily assessment of cognitive status
with a structured tool is important to recog-
nizing and treating delirium in the ICU.” Evi-
dence suggests that a daily sedation vacation
and a strategy of light sedation can reduce
delirium and positively impact depression and
stress symptoms after critical illness.” Promot-
ing sleep may also improve cognitive and
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depressive symptoms.” Use of antipsychotics,
rather than sedatives, to treat delirium has also
been advocated to reduce both short- and
long-term adverse neuropsychiatric func-
tions.” Providing antioxidants may also pro-
mote neuropsychiatric health during CCI and
recovery.”

Applying Pathophysiology

to Practice

Both high and sustained levels of inflammatory
products are associated with prolonged illness
in trauma, acute respiratory distress syndrome,
pneumonia, heart failure, systemic inflamma-
tory response syndrome, and sepsis.”” Thus, it is
not a single bioactive marker or even a single
system response that results in CCI and related
adverse outcomes, but the interaction of the
molecular and systemic signaling that sets the
stage for CCL”” Additional risk factors of
hyperglycemia, drug use, and older age con-
tribute significantly to the pathophysiology of
CCI and alert the clinician to patients at high
risk for multiple-organ damage, impaired
inflammatory regulation, and the sequelae of
CCL”

Evaluating immune response through quan-
titative evaluation of WBCs does little to
explain the functionality of these important
responders to injury, infection, and invasion.
Clinical laboratories do not have tests for
monitoring serum cytokine or antioxidant lev-
els. Monitoring hormonal levels is problematic
because of the peripheralization of proteins—
both free hormones and hormones bound to
protein carriers are in tissues, rather than
serum, during systemic inflammation, making
it difficult for the clinician to evaluate whether
sufficient quantities are available for the
restoration of health. Nonetheless, research is
progressing and insights into the mechanisms
and interrelatedness of inflammatory path-
ways and messengers show promise in predict-
ing survival and developing effective strategies
to intervene such as the administration of
antioxidants as an oral bolus and judicious use
of cortisol. Monitoring albumin, CRP, and
procalcitonin levels to better characterize the
severity of the initial critical illness and to eval-
uate individual response to treatment may also
be useful to the clinician in planning and
implementing interventions to avoid adverse
outcomes related to CCI.

A number of early studies suggest that reex-
amination of common practices to prevent
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inflammatory dysregulation can promote
homeostasis in some ICU patients. To illus-
trate, there is evidence that opioids contribute
to immunosuppression in animal studies
and in humans studied outside the ICU. Mor-
phine binds directly to select WBCs and acti-
vates the HPA axis, eliciting cortisol and
epinephrine release. Buprenorphme may have
less intrinsic immunosuppressive activity while
providing effective analgesia in patients at
high risk for CCL.”

The interplay between molecular and sys-
temic regulators of inflammation can become
disrupted during acute critical illness, result-
ing in organ damage, reduced function, and
difficulty in weaning from mechanical ventila-
tion. Molecular inflammatory mediators act
as central switchboards to connect the com-
ponents of the inflammatory response and
perpetuate dysregulation.” The inflammatory
networks are not necessarily pathogenic, but
sustained production of molecules may stimu-
late muscle degeneration and neurocognitive
impairments that, in turn, convert acute
critical illness to CCIL. Restoring local and sys-
temic molecular signaling balance may
require multimodal interventions rather than
targeting individual signals for optimal out-
comes. One multimodal strategy is early
nutrition.”” New guidelines describe the role
of antioxidant supplementation in ICU
patients.” Another strategy is early progres-
sive mobility. In one protocol, implementing
passive range of motion by day 3 and provid-
ing increased intensity and duration of activ-
ity contributed to reduced duration of
mechanical ventilation and length of ICU stay
among patients with respiratory failure.”
Several other studies support the safe use
of progressive mobility among intubated
patients.”

Implications for Clinicians

Chronic critical illness is a devastating conse-
quence of critical care, with costly implica-
tions and burdens for the individual and the
US health care system. The experienced clini-
cian must be aware of the cumulative damage
that the syndrome brings to patients and care-
givers. The clinician can use the prevalence,
profile, and pathophysiology information pre-
sented in this article as the basis for proactive
screening and early intervention in patients
receiving mechanical ventilation in the ICU.
Because age, severity of illness, and preexist-
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ing conditions are related to CCI, these fac-
tors should also be considered when planning
goals and communicating options to family
members of the chronically critically ill."">""*

The universal definition of CCI remains
elusive after more than 25 years of research
and clinical experience. Development of CCI
may be a process with stages similar to acute
kidney injury'” or the systemic inflammatory
response-to-septic shock continuum. Rather
than focusing on a single, delimiting defini-
tion, it is time to develop and test a preemptive
care model in the ICU.

Experienced clinicians are ideally situated
to design and implement this model. The
prevalence of CCI continues to increase
and the implications of care with ever-
growing use of technology are important
public health concerns.””* Maclntyre and
colleagues™ proposed a formal definition of
prolonged mechanical ventilation as 21 days
or more of mechanical ventilation for at least
6 hours/d. It is concerning that this could
be the identifier for CCL If clinicians wait
3 weeks to recognize prolonged mechanical
ventilation, important opportunities to miti-
gate or preempt suffering and poor outcomes
will be missed. At 3 weeks, CCI is estab-
lished with subsequent complications, func-
tional impairment, and mortality. Instead,
given the prevalence, profile, and pathophys-
iology of CCI existent today, we suggest
clinicians consider early evaluation of ICU
patients receiving mechanical ventilation—
by day 3 of ICU stay. We urge clinicians to
implement interventions early—by day 5 of
ICU stay.

Targets for intervention include communi-
cation strategies such as discussion of treat-
ments before impaired cognition is established,
psychological support to avoid depression in
patients and families, symptom treatment to
reduce the burden of illness, and goal-directed
therapy to preserve organ function and restore
homeostasis. Table 3 summarizes intervention
strategies that could be used by clinicians in
preemptive care of patients at risk of develop-
ing CCI. Implementation of clinical protocols
will also promote best practices.™ It seems rea-
sonable to attend to both prevention and conti-
nuity of care when planning and prioritizing
this care model. Patients with CCI need our
attention early in their ICU stay to prevent suf-
fering, preserve function, and mitigate adverse
outcomes.
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Table 3: Chronic Critical lllness: Targets and Strategies for Preemptive Interventions

Target

Early recognition of patients at

risk of developing CCI

Communication and goal
setting

Psychological distress

Symptom burden

Intervention

Screen all patients admitted
to the ICU for:

Length of stay > 3-5d

Receiving mechanical
ventilation for =72 h

=3 preexisting conditions
Age > 65y

With reduced function prior
to ICU admission

Elicit goals of care and
preferences from patient
before cognitive decline as
part of structured, ongoing
communication

Complete advance directive

Verify proxy decision maker no
later than 3-5 d

Schedule patient/family
meeting within 24-48 h of
ICU admission, with ongoing
meetings at least weekly to
review goals and treatment
plans

Provide proactive, structured
communication with
patient/family starting days
3-5

Assess psychological needs
and sources of distress (ie,
pain, thirst, dyspnea) on
admission to the ICU

Use structured tools, such as
the Confusion Assessment
Method for the Intensive
Care Unit, to evaluate the
presence of reversible
neuropsychiatric
derangement

Initiate psychological referrals,
if needed

Daily assessment of symptoms
in the patient using one of
the following:

Memorial Symptom
Assessment Scale
(Condensed Version)

Anticipated Outcome

Begin preemptive
interventions for patients
who progress into CCl

Increased ability to make
decisions consistent with the
patient’s preferences

Increased satisfaction with
communication

Decreased stress and
decisional regret

Clear goals of care

Decreased levels of anxiety,
depressed mood, and
symptom burden

Early identification and
intervention for the
treatment of bothersome
psychological symptoms in
patients with CCI

Relief of distressing or
burdensome symptoms

Determine meaning or burden
of symptoms

(continues)
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Table 3: Chronic Critical lliness: Targets and Strategies for Preemptive

Interventions (Continued)

Target

Multiple-organ dysfunction

Prevent complications of
immobility and prolonged
mechanical ventilation

Intervention

Edmonton Symptom
Assessment Scale or a
single, open-ended question

Provide goal-directed therapy
for sepsis and/or multiple-
organ dysfunction

Follow guidelines for the
prevention and management
of acute organ injury as
appropriate

Implement early, progressive
mobility and activity and
minimize unnecessary bed
rest

Minimize use of devices that
restrict movement

Continuously evaluate the
need for cortisol treatment
or replacement; avoid
prolonged use of high-dose
glucocorticoids

Consider use of buprenorphine
for pain management

Consider use of biomarkers of
sustained inflammatory
dysregulation: albumin,
C-reactive protein, and/or
procalcitonin

Use light sedation and daily
sedation vacation

Consider use of antipsychotics
rather than sedatives to treat
hyperactive delirium

Evaluate daily in-bed and
out-of-bed activities

Use physical and occupational
therapy services; implement
consult by days 3-5

Provide nutrition within
24-48 h of admission

Attend to blood glucose control

Anticipated Outcome

Maintain perfusion of organs

Prevent early organ failure

Prevent acquired organ injury

Promote muscle health

Promote participation in care
and normal sensation

Prevent unintended activity
restriction

Preserve physiologic stress
response

Minimize adverse effects of
glucocorticoid administration

Avoid unintended
immunomodulation with
pharmacologic agents

Evaluate patient prognosis and
response to treatment; evaluate
patient responses to treatment
such as nutrition, antibiotics,
and sustained intravenous
administration of vasopressors
and glucocorticoids

Decrease neuropsychiatric
sequelae

Preserve functional capacity

Attain daily energy and protein
goals

Prevent hyperglycemia-related
organ damage

Abbreviations: CCl, chronic critical illness; ICU, intensive care unit.
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Conclusion

The prevalence of CCI will increase as the pop-
ulation in the United States ages and as long as
the technological imperative dominates acute
care delivery. The profile of the patient with
CCI indicates that suffering starts in the ICU
and continues long after discharge from the
hospital setting for most patients and families.
The pathophysiology of CCI is not well expli-
cated, although advances in molecular science
are adding new information and potential tar-
gets for diagnostic strategies and treatment.
The complexity of CCI does not lend itself to a
linear clinical pathway with established, effec-
tive interventions at this time. Nonetheless,
experienced critical care clinicians and
advanced practice nurses are urged to take clin-
ical leadership in the design and implementa-
tion of comprehensive programs that screen
patients at risk of developing CCI and include
proactive, preemptive care strategies to improve
comfort, enhance communication, retain func-
tion, and honor patient preferences for health
and meaningful recovery.
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Patterns of home mechanical ventilation
use in Europe: results from the Eurovent
survey

S.J. Lloyd-Owen*, G.C. Donaldson*, N. Ambrosino”, J. Escarabill’, R. Farre*,
B. Fauroux®, D. Robert/, B. Schoenhofer**, A.K. Simonds”” and J.A. Wedzicha*

ABSTRACT: The study was designed to assess the patterns of use of home mechanical
ventilation (HMV) for patients with chronic respiratory failure across Europe.

A detailed questionnaire of centre details, HMV user characteristics and equipment choices was
sent to carefully identified HMV centres in 16 European countries.

A total of 483 centres treating 27,118 HMV users were identified. Of these, 329 centres
completed surveys between July 2001 and June 2002, representing up to 21,526 HMV users and a
response rate of between 62% and 79%. The estimated prevalence of HMV in Europe was 6.6 per
100,000 people. The variation in prevalence between countries was only partially related to the
median year of starting HMV services. In addition, there were marked differences between
countries in the relative proportions of lung and neuromuscular patients using HMV, and the use
of tracheostomies in lung and neuromuscular HMV users. Lung users were linked to a HMV
duration of <1 yr, thoracic cage users with 6-10 yrs of ventilation and neuromuscular users with a

duration of >6 yrs.

In conclusion, wide variations exist in the patterns of home mechanical ventilation provision
throughout Europe. Further work is needed to monitor its use and ensure equality of provision and

access.

KEYWORDS: Chronic obstructive pulmonary disease, chronic respiratory failure, Europe, home
mechanical ventilation, neuromuscular disorders, noninvasive ventilation

patients with chronic respiratory fail-

ure is an important, growing and
successful technique for reducing morbidity
and mortality, especially in those with chest
wall and neuromuscular disease [1-3]. The
expansion in its use in the last 15 yrs was
stimulated by the introduction of noninvasive
ventilation via a mask and the recognition that
more patient groups could benefit. Previous
surveys of HMV have highlighted the experi-
ence of France [3], Italy [4], and Scandinavia [5].
A pan-European survey published in 1992,
however, found that the collection of informa-
tion about HMV was incomplete and erratic in
many countries and it was not possible to detail
many aspects of its use due to the lack of
documentation [6].

H ome mechanical ventilation (HMV) for

The aim of the present study was to perform a
detailed survey of HMV use in 16 European
countries and thereby identify patterns of its use
in different countries and settings.

EUROPEAN RESPIRATORY JOURNAL

METHODS

HMV definition

For the purposes of the survey, HMV was
defined as noninvasive ventilation or ventilation
via a tracheostomy for a period of >3 months on
a daily basis carried out mostly in the user’s
home or other long-term care facility (not a
hospital). It did not include patients with
obstructive sleep apnoea alone, or patients with
a tracheostomy not requiring mechanical ventila-
tion. Negative pressure ventilation, phrenic nerve
stimulation and the use of ventilatory adjuncts,
such as rocking beds, were included.

Centre identification

For each country, a National Representative
was invited to participate in the survey. These
consisted of leading clinicians nationally ren-
owned in the field of HMV (see Acknowledge-
ments). Their initial task was to identify as many
HMYV centres as possible in their country. HMV
centres were defined as any hospital or out-
patient unit that initiated or prescribed HMV
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and/or co-ordinated HMV services. Various methods were
used for this process depending on the situation in each
country. Registers of HMV centres and users were available
in some countries (Sweden, Denmark, The Netherlands,
Belgium), whilst others used information from previous
surveys, national organisations and personal knowledge.

Unless the lists of centres and user numbers were thought to be
complete, National Representatives were asked to conduct a
preliminary centre identification process with a one-page
questionnaire sent to all potential centres covering respiratory,
intensive care, neurology and paediatric specialities. This
questionnaire asked whether the centre had any HMV users
and, if so, how many. At completion of this process, an estimate
of the number of centres, users and the national prevalence was
possible. Prevalence rates were calculated from population
statistics for 2001 provided by each National Representative.
From these estimates, an approximate response rate of Comple—
tion of the full survey was also made possible.

Survey content

A draft of the survey was written by the co-authors and sent to
all the National Representatives for comments prior to a
meeting of all parties in June 2001 where each definition,
section and question was modified to ensure that the final
survey would accurately collect data on the practices in each
country. The final survey was identical in each country and was
translated appropriately. The survey included questions about
the centre itself (type of institution and year of starting HMV),
the number of HMV users on July 1, 2001, and basic, pooled
details about their users, such as sex ratio, age ranges and the
time on HMYV in yrs. The survey also asked for details of the
users’ causes for respiratory failure, divided into three disease
categories: 1) Lung: lung and airway diseases: chronic obstruc-
tive pulmonary disease (COPD), cystic fibrosis, bronchiectasis,
pulmonary fibrosis and paediatric diseases, including bronch-
opulmonary dysplasia; 2) Thor: thoracic cage abnormalities:
early-onset kyphoscoliosis, tuberculosis sequelae such as
thoracoplasty, obesity hypoventilation syndrome and sequelae
of lung resection; 3) Neur: neuromuscular diseases: muscular
dystrophy, motor neurone disease (including amyotrophic
lateral sclerosis), post-polio kyphoscoliosis, central hypoventila-
tion, spinal cord damage and phrenic nerve paralysis.

A subsequent section requested a breakdown of the type of
ventilator and interface currently used for the patients in each
disease category.

Survey distribution and collection

Surveys were sent out by the National Representatives to all
centres from July 2001 onwards with a covering letter of
explanation. Two written reminders were sent out to centres
not returning surveys, followed up by one telephone reminder.
Completed surveys were returned to the National
Representatives where copies were made and the originals
sent to the data collection centre in London, UK. The deadline
for receipt of the completed surveys was June 1, 2002.

Data entry and analysis

All data relating to centres, and therefore users, was coded and
kept strictly confidential. Data was summarised for each
country using nonparametric statistics and are presented as
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median (interquartile range, unless otherwise indicated).
Spearman’s rank correlations were used to identify relation-
ships in various centre and user characteristics. Chi-squared
tests were utilised were the variable had a binomial distribution.
Individual centre data was also analysed nonparametrically in a
similar fashion. Paediatric centres and French Associations were
not included in the centre analysis as they were at the extremes
of centre size and would have biased the relationships.

RESULTS

Estimated prevalence

The estimated prevalence of HMV was 6.6 per 100,000 people
in the 16 European countries surveyed. Table 1 shows the
estimated number of centres and users after the initial centre
identification process and the estimated prevalence that was
calculated for each country. Prevalence was closely related to a
country’s median year of starting HMV (see below).

Survey response rate

A total of 329 centres completed and returned the full survey.
Table 1 shows the actual number of centres and HMV users on
which data was collected for each country and national
response rates. Of the originally identified centres, 62%
completed full surveys. For some countries, the actual number
of centres was greater than that estimated since during the
process of survey distribution and collection, further centres
were identified. France’s estimated number of centres was an
approximation of the number of Associations plus known
large prescribing centres.

Overall, the surveys provided data on 21,526 HMV users, giving
a response rate of 79% by user numbers. Some of these users
may be described twice by, for example, French Associations
and Hospital units. A total of 2,787 users were included in the
Associations” surveys. Outside France, a further 2,230 users
were described as having “‘shared care” with another unit.
Taking these two situations into account, the absolute minimum
number of individual users described in the surveys is 16,509
(61% of the estimated number). There was a close relationship
between the estimated and actual number of both centres and
users (r=0.828, p<<0.001 for centres; r=0.932, p<<0.001 for users).

Institution characteristics

Institution type

Excluding French Associations, 40% of the surveys were
completed by university hospitals, 50% by non-university
hospitals and 10% by a mixture of private institutions,
outpatient or rehabilitation centres. Figure 1 shows the varia-
tion in the type of institution between countries. Overall,
university hospitals had more users (university: 40.5 (13.5-
87.5); non-university 14.5 (6.5-38); p<<0.001), had started their
service earlier (year of starting: university: 1991 (1987-1996);
non-university 1994 (1990-1998); p=0.002), were more likely to
be referral centres (p<<0.001, Chi-squared test) and had
initiated more users themselves (percentage initiated: univer-
sity: 97.5 (91-100); non-university 93 (80-100); p=0.025).

Year of starting HMV and centre size

The median year of starting HMV by country (fig. 2) was
related to the country prevalences, with countries starting
earlier having a greater prevalence (r=-0.611; p=0.02). The
year of starting also determined the country’s median centre
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TABLE 1

EUROPEAN SURVEY OF HOME VENTILATION

Estimated number of centres, home mechanical ventilation users and prevalence#

Estimated Actual Response rate %
Centres Users Prevalence’ Centres Users Centres Users
Austria 8 300 3.8 7 508 88 100*
Belgium 23 500 5 17 501 74 100
Denmark 2 500 9.6 2 503 100 100
Finland 20 450 8.7 16 121 80 27
France® 50 10000 17 58 6338 100" 63
Germany 54 5000 6.5 22 4220 4 84
Greece 12 70 0.6 5 122 42 100"
Ireland 15 155 3.4 14 155 93 100
Italy 70 2200 39 44 1928 63 88
Netherlands 4 900 5.6 9 918 100" 100*
Norway 38 350 7.8 17 377 45 100"
Poland 8 40 0.1 17 46 100" 100"
Portugal 39 933 9.3 20 801 51 86
Spain 85 2500 6.3 15 1400 43 56
Sweden 65 900 10 17 746 26 83
UK 40 2320 41 47 2842 100" 100"
All countries 483 27118 6.6 329 21526 62 79

Data are presented as n, unless otherwise indicated. #: actual numbers in completed surveys and estimated percentage response rates; ': prevalence per 100,000 of the
population; *: actual percentage response is >100%, but 100% used as maximum so as not to spuriously elevate the overall response rate; *: France’s estimated number
of centres includes the number of Associations plus known large prescribing hospitals.

size (as measured by user numbers; fig. 3) with larger centres
seen in countries starting earlier (r=-0.602; p=0.014).

User characteristics

Disease categories and demographics

There were large differences between countries in the relative
percentages of users in the three disease categories (fig. 4). There
was a close relationship between lung and thoracic users and age
>66 yrs (Lung: r=0.447, p<<0.001; Thor: r=0.265, p<<0.001) with a
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FIGURE 1. Percentage of each institution by country. M: university hospital;
: non-university hospital; O: private institution; B: other; Z: French Association.
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reciprocal positive relationship between younger age (0-65 yrs)
and neurological users (age 0-16 r=0.324, p<<0.001; age 17-25
r=0.382, p<<0.001; age 2665 r=0.179, p=0.003). Lung users were
more often male (r=0.163; p=0.006) and thoracic users more
often female (r=0.132; p=0.027).

University centres had a higher proportion of neurological users
and non-university hospitals more lung users (percentage:
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FIGURE 2. Median (interquartile range) year of starting home mechanical
ventilation (HMV) for each country. Denmark shows the median and full range as
only two centres were included.
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FIGURE 3. Median (interquartile range) centre size for each country measured
by number of home ventilation users. Denmark shows median only (range 250-253
for its two centres).

Neur: university 36.4 (17.5-70); non-university 19.9 (6.7-58.3);
p<0.001. Lung: university 20 (3.2-39.9); non-university 37.5
(9.9-70.6); p=0.001). Non-university hospitals had more elderly
users (percentage >66 yrs: university 33.3 (18.2-50); non-
university 40 (16.7-58.3); p=0.036). Centres starting their service
earlier had more neurological and less lung users (year of
starting related to: Neur: r=-0.324, p<<0.001; Lung: r=0.261,
p<0.001).

Years on HMV

Figure 5 shows the variation in the number of years each
country’s HMV users had been on ventilation. This was related
to a country’s median year of starting HMV; those countries
starting earlier had more users on ventilation for >10 yrs
(r=-0.847; p<<0.001) and fewer for <1 yr (r=0.55; p=0.03). This
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FIGURE 4. Percentage of users in each disease category by country (see
Methods section for an explanation of disease categories). M: lung/airways;
thoracic cage; [I: neuromuscular.
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FIGURE 5. Duration of ventilation (number of yrs) by country. m: <1 yr; = : 1—
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was true for all the centres. In addition, larger centres had less
users starting in the previous year (r=-0.198; p=<0.001) and
more users on for 6-10 yrs (r=0.457; p<<0.001).

Disease categories and years on HMV

Overall, neurological users were most likely to have been on
ventilators for >6 yrs (6-10 yrs: r=0.246, p<<0.001; >10 yrs:
r=0.273, p<<0.001). Lung users had an opposite pattern, with
more ventilated for <1 yr (r=0.322; p<<0.001). Thoracic users
were associated with a length of time on HMV of 6-10 yrs
(r=0.155; p=0.01).

Equipment

Ventilator type

Almost all of the HMV users had positive pressure ventilators,
with only 0.005% (79 users) having other types. Volume preset
positive pressure ventilators were used the least for lung
problems and most frequently for neurological problems (%
volume: Lung 15%; Thor 28%; Neur 41%). Figure 6 shows the
relative proportion of volume and pressure preset ventilators
used by each country. Non-university hospitals used more
volume preset ventilators for their neuromuscular users than
university hospitals (% volume: non-university 50 (0-88);
university 25 (0-67); p=0.04). Longer established centres used
less pressure in all the disease categories (Lung: r=0.341,
p<<0.001; Thor: r=0.329, p<<0.001; Neur: r=0.203, p=0.002).

Interface type

Overall, 13% of the survey population had ventilation via a
tracheostomy with the highest percentage in neuromuscular
patients (Neur 24%; Thor 5%; Lung 8%). Figure 7 shows the
variation in the use of different interfaces for the three disease
categories between countries. Smaller centres had a higher
percentage of neuromuscular users with tracheostomies
(r=-0.187; p=0.004). Centres starting their HMV service earlier
used more tracheostomies for both thoracic and neuromus-
cular users (Thor: r=-0.346, p<<0.001; Neur: r=-0.150, p=0.02).
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FIGURE 6. Percentage of pressure and volume preset positive pressure
ventilators used by all home mechanical ventilation users by country. M: pressure
preset; © : volume preset.

DISCUSSION

The present study is the initial report of a major survey into the
custom and practices in relation to HMV in 16 European
countries. It presents information on centre characteristics, user

demographics and equipment choices for 329 centres with up
to 21,526 users.

A postal survey requesting detailed information on practices is
never completely accurate. The initial challenge was to identify
all centres with HMV users. Apart from a few countries with
registers of centres, extensive research was involved and an
initial questionnaire was sent to all possible centres. Although
the response rate to this was not 100%, all National Repre-
sentatives completed the first stage thoroughly and were
confident that their estimate of the number of centres and users
was as accurate as possible at the time. Therefore, the
estimated comparative prevalence has some validity, although
conclusions should be seen in the context of the method used
by each country.

The estimated prevalence of HMV in Europe was 6.6 per
100,000 people with the highest prevalences in France,
Denmark, Sweden, Portugal, Norway and Finland. There
was a close relationship between the median year each country
started HMV services and their estimated prevalence. This
effectively explains the lower prevalences for Poland and
Greece, as well as the higher prevalences in Scandinavia and
France. However, this cannot be the only explanation for
the variability. France, Denmark and Sweden have detailed
observatories [3] or registers [4] of their associations/centres
and user numbers; they also started their service at similar
times. Nonetheless, there remains a marked variation in
prevalence, with France’s 70% higher than the other two
countries. The true prevalence of HMV in Europe can only
be measured from accurate and up-to-date national and
international registers of users, and is likely to be higher than
the estimate from this survey.
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FIGURE 7. Percentage of nasal and facial masks and tracheostomies for each
disease category by country for a) lung, b) thoracic and c) neuromuscular home
mechanical ventilation (HMV) users. M: nasal mask;
tracheostomy. No data was available for Polish lung users.

. facial mask; O:

The overall response rate to the main survey was good, with
returns from 62% of identified centres. The responding centres
represented up to 79% of the estimated number of users. The
centres failing to return the surveys were more likely to be
smaller, as demonstrated by most countries” higher response
rate by user rather than centre numbers. For example, the 26%
of Swedish responding centres represented 83% of the well-
documented HMV user population of that country [5]. The
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close correlation between the estimated and surveyed number
of centres and users suggests that there were no large
discrepancies. Therefore, the data presented on centre char-
acteristics, user demographics and equipment choices are
likely to be a realistic representation of the situation in each
country and Europe as a whole.

The variation between countries in the proportion of lung and
neuromuscular patients ventilated is conspicuous. The lung
users in this survey were more likely to be male and aged
>65 yrs. The majority, therefore, are likely to represent COPD
patients. The survey showed that 34% of HMV users (>7,000
people) had lung diseases, and 38% were aged >66 yrs.
Therefore, despite conflicting evidence of a long-term benefit
for ventilation in COPD patients [7-10], the current authors
have found that it is being used on a wide scale. Previous
reports have indicated an increasing rate of ventilation for
COPD patients in France [11] and Switzerland [12]. However,
high levels of variation in the relative percentage of lung users
demonstrate that this is not true for all countries.

This may help explain the variable estimated prevalences of
HMYV between similar countries. For example, France’s excess
compared with Denmark and Sweden may be a reflection of
the greater interest in the ventilation of COPD patients in some
French centres. In contrast, there are still large differences in
prevalences among other countries with similar proportions of
lung patients. Germany has a prevalence that is 40% higher
than Italy; Portugal’s is more than double that of Austria.
Among those countries with a greater proportion of neuro-
muscular users, after considering the year of starting, varia-
tions remain evident. Denmark’s prevalence is 40% higher than
the Netherlands; Finland is similarly ahead of Belgium. Thus,
there are clearly many factors contributing to the variation in
estimated prevalences, but it is likely that at least some of the
explanation lies in different national attitudes to the potential
value of long-term ventilation in both lung and neuromuscular
conditions. The system of reimbursement may be an explana-
tion in some countries with national policies, dictating which
users are ventilated. For example, Belgium has strict criteria for
agreeing to reimbursement for ventilated COPD patients.

Many studies have shown equivalent effects of pressure and
volume preset ventilators on blood gases [13], ventilatory
pattern [14], and nocturnal oxygen saturation [15]. Although
there is evidence to suggest that volume preset ventilators offer
an advantage in patients with the most severe respiratory
failure [16], this may not be borne out in routine clinical
practice. In general, older centres used more volume preset
ventilation; they also had patients on HMV for a greater
number of years. Therefore, these users may represent a cohort
with more severe respiratory failure. The older centres may
also have used volume preset ventilators in the past as they
were more commonly available in the 1980s and early 1990s
and have not switched their longer term users to newer
machines. The variation between countries in their choice of
ventilator type is also likely to be a reflection of national
ventilator company activity and other logistical or reimburse-
ment policies.

The use of tracheostomy varied considerably between coun-
tries. Only France, Greece, Italy and Belgium had a significant
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percentage of lung users with tracheostomies. France has the
most experience of this technique in COPD, with variable
results from published trials comparing ventilation viaz a
tracheostomy with oxygen therapy alone [17-18]. In countries
with comparatively more neuromuscular users, variations
were also apparent in the relative use of tracheostomy for
these patients. A total of 50% of Dutch neuromuscular patients
had a tracheostomy, compared with 35% in Denmark and only
18% in Sweden. The evidence for improved outcome with
tracheostomy in progressive neuromuscular conditions is
limited [19-20] and the conflicting patterns most likely reflect
local and national practices, including the availability of carers
and other resources.

The survey showed that lung users had been on ventilation
for the shortest time and neuromuscular users the longest.
This supports previous evidence, measured by the probability
of continuing ventilation, indicating a relatively worse prog-
nosis for lung users on long-term ventilation [1-2]. In contrast,
it could also reflect a more recent escalation in the use of long-
term ventilation in COPD patients. The fact that neur-
omuscular and thoracic users continue their ventilation for
>6 yrs supports previous findings that neuromuscular and
thoracic patients can be maintained on ventilation for many
years [2].

In conclusion, the present well-supported survey has provided
reliable estimates of the prevalence of home mechanical
ventilation in Europe and has revealed a large variation in
the 16 countries involved. It has also shown different patterns
of home mechanical ventilation use, especially in its applica-
tion in older patients with chronic obstructive pulmonary
disease and the use of tracheostomies in neuromuscular users.
It should facilitate national and European planning for home
mechanical ventilation in the future, particularly with the
recent expansion of the European Union. Europe-wide
registers of centres/users, guidelines and further epidemiolo-
gical research would aid the development of home mechanical
ventilation services and ensure equality of provision and
access.
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Home mechanical ventilation was once a remote idea and thought to be used only in extreme cases

However, patient preference as well as limited financial resources to care for these patients in a

long-term sctting is forcing acute care facilities and families to make the choice of home care. This
article describes how an interdisciplinary team used a quality process o develop and implement
tools 1o assist with discharge planning in this complex patient population. Key words: discharge
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DECISIONS FACING
VENTILATOR-DEPENDENT PATIENTS

A decision to become attached or tethered
to a machine, which literally sustains life, is
an enormous one. Not only are there financial
decisions to consider, but there are also the
decisions of determining who will become
primary caretaker, hiring caregivers, or trying
to choose an appropriate institution for care.
These decisions can cause a tremendous bur-
den to those who face the issue of ventilator
dependence.
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Patients and families face decisions based
on quality-of-life issues when choosing sup-
port through mechanical ventilation. This de-
cision may be based on a spiritual belief for
some persons. For others, it may be based
on whether or not they have the family or
social support systems equipped to handle
their needs. Becoming ventilator-dependent
not only affects the patient but the entire fam-
ily and system of support. Patients and fam-
ilies should be encouraged to discuss issues,
concerns, and questions with their physician,
nurses, and other health care providers in ef-
forts to make the best decision they can about
future care needs.

When the decision has been made to pur-
sue the route of mechanical ventilation, the
decision about disposition of care becomes an
important issue. Regardless of the disposition,
ventilator-dependent patients require 24-hour
care. Options for care may include home,
short-term, and long-term care. Decisions on
disposition may be based on resources, avail-
able caregivers, and desire of the patient.

If home care is desired, caregivers are es-
sential to support the patient 24 hours a day.
No single person can be a patient's primary

-

caregiver 24 hours a day, 7 days a week.
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Caregivers may come from different sources
including hired care, family or friends, social
support systems such as a church, or state-
provided care. How to finance the care and
fund the specialized equipment needed for
home care also need to be determined. Where
insurance may be an option for funding, it is
rare to find that insurance companies pay for
private duty caregivers.

Some patients are forced to tap into life sav-
ings to fund their care or may have to rely
on the generosity of an extended support sys-
tem, which may be only short-term in nature,
to provide for their needs. Patients may qual-
ify financially for state-supported programs on
the basis of Medicaid eligibility but may find
that these caregivers may not be able to ad-
dress “skilled” needs such as suctioning, op-
erating the ventilator, and so forth. While pa-
tients may desire to live in their own homes,
this may not be feasible considering the issues
involved in home care.

Options for short-term care may be ad-
dressed through long-term acute care (LTAC)
hospitals. In 1991, these specialized hospitals
began to develop within the Texas Medical
Center and are now available throughout the
Houston metropolitan area. Insurance compa-
nies may be a funding source for this type of
care, but each plan must be individually eval-
uated. Where one individual hospital may not
be the specific choice of a patient or family,
the consideration of “network” providers and
the best option for the insurer in terms of cost
may become the basis for the decisions made
about care. When options tor LTAC care have
been exhausted, patients may be forced into
returning home or to long-term care disposi-
tions.

Skilled nursing facilities for long-term care
for ventilator-dependent patients may be lim-
ited. This limitation is due to Medicaid reim-
bursement cutbacks. Resources available 10
years ago may no longer be willing to ac-
cept these types of patients because of fi-
nancial constraints. For example, options for
long-term care of ventilator patients in nurs-
ing homes are no longer available in the Hous-
ton area. There are only 6 Medicaid nursing

homes in the entire state of Texas, and none
in the Houston area, that provide for care of
patients on ventilators. Patients must be Med-
icaid eligible, or have the ability to pay pri-
vately, and not require other specialized care
such as dialysis. Patients requiring dialysis are
not admitted to nursing homes, and outpa-
tient dialysis centers are not equipped to care
for patients with tracheostomies or ventilator
needs.

Options for care outside of Houston can
cause stress and strain on both patients and
families. In Texas, specialized long-term venti-
lator care facilities are only available in limited
locations. Patients, as a general rule, do not
wish to be separated from their families and
extended support systems by being forced to
move out of the city. Patients may face iso-
lation, loneliness, and depression if they are
limited in their ability to se¢ and have fam-
ily involved. Most families cannot change the
locale of their primary living site because of
work or family obligations. Therefore, some
patients are forced to consider home care as
their primary option for discharge.

As patients are living longer and technol-
ogy is becoming more advanced, the state or
federal government may be forced to inter-
cede. In the meantime, preparing ventilator-
dependent patients to go home is a priority
for acute care hospitals.

OUR STORY

Caring for ventilator-dependent patients
has always been a challenge for health care
workers. As the need for more intensive care

unit (ICU) beds became evident, hospital ad-
ministrators began to look at what types of
patients required intensive care. An APACH e
Critical Care Benchmark Study was conducted
in 1995 at our facility, with data presented
in 1996. Over 390 patients were evaluated.
We found that 31% of the ICU patients had
a low risk of requiring critical care interven-
tions and that the ICU length of stay was
60% higher than expected. One of the pa-
tient populations identified as having an op-
portunity for improved ICU utilization was the
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ventilator-dependent group. As a result of the
study, the Progressive Care Unit (PCU) was
developed to assist in the care of these pa-
tients and to focus on discharge planning to
the next level of care. Most of our patients pro-
gressed toward a LTAC where there is a con-
tinued emphasis on ventilator weaning and
rehabilitation.

Our challenges in discharge planning oc-
curred when the chance for weaning from
the ventilator became smaller or financial con-
straints prevented the patient from progress-
ing to a LTAC. In addition, we also had no
formal program to assist with discharging pa-
tients with a new tracheostomy home. The
patients were discharged from various patient
care units within the hospital, and the nursing
and case management staff were not always
comfortable in addressing discharge needs.
After reviewing the discharge process of 3
home ventilator patients and recognizing the
need to educate others on the process, the
PCU interdisciplinary team decided it was
time to develop a formalized program.

PDCA (PLAN. DO, CHECK, ACT)

Successful  teams manage
through a continuous quality improvement
cycle. A quality improvement cycle typically
can be divided into the 4 steps of Plan, Do,
Check, and Act, also know as the PDCA cycle”
(Fig 1). The first 2 steps of the cycle, Plan

performance

and Do, are the focus of the team whereas
Check and Act ensure improvement. The
PDCA cycle assisted our team in developing
a home ventilator program.

Plan

A discharge planning program for the pa-
tient with a new tracheostomy with or with-
out mechanical ventilation was essential 1o
meeting the needs of the patient and insti-
tution, To begin the planning process, an in-
terdisciplinary team was formed and included
an advanced practice nurse, several case man-
agers, a4 social worker, a respiratory therapist,
a4 nurse manager, and a elinical educator. The

Develop

discharge
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ventilator algorithm
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Ongomng

A Priot of
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Figure 1. St
Home Ventilator Progmm PDCA Cycle (with per-
mission from St. Luke’s Episcopal Health System,

Luke's Episcopal Health System

Houston, Tex)

team developing the program worked with
ventilator-dependent patients on a daily basis
making it easy to identify the discharge plan-
ning needs of the patient and goals of the pro-
gram.

We met every other week to develop tools
that would assist with the discharge planning
process. A literature review was completed
to evaluate what other health care providers
were doing to meet discharge planning needs
and to learn from their experiences. Teaching
plans and criterion checklists for skills for the
patient and caregivers were also developed
To supplement the teaching plans, a teaching
manual with visual aids was developed to as-

sist the nursing and respiratory therapy staff

with patient/caregiver education. Prior to im-
plementation. the Patient Education Council
and legal department approved all teaching
tools,

Our first efforts were focused on outlin-
ing the steps taken to coordinate the dis-
charge planning process. A critical pathway
was developed first, but it was clear that the
detail needed to outline the process could
not be incorporated in this type of tool




JOURNAL OF NURSING CARE QUALITY/JANUARY-MARCH 2004

Case Manager and Social Worker to verify family support systems and home environment

capability and cligibility

Social Waorker

and N

Equipment & Supply cheok st

ge limily conferer
Safl m

v

DME Supplicr

t to cheok hom

Provide wntict malerial

to pt & farmily

PATIENT PI

o '
Case Manager U

procedurcs with family = ma et of Phvsician/Case
Monitor i Com Y S— 7= ¢ for 3 days o~ Worker ™Nursmyge
of fumily performing proc v B L PP o Healih & Family coneur reading

& fumily fe Ieschurge Bome

¥ READY FOR .
DISCHARGE 7

-«

Figure 2. 5t. Luke’s Episcopal Health System Home Trach/Vent Discharge Planning Algorithm (with per-
mission from St. Luke's Episcopal Health System, Houston, Tex)

Several decision-making steps in the process also addressed responsibilities of the health
lended themselves to the development of an care team.

algorithm (Fig 2). The algorithm allowed the The case manager was identified as the
team to make these decisions and progress to team member who would coordinate the ef-
the next step in the process. The algorithm forts of the whole team. The social worker and
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case manager would verify family support,
benefits, and home environment capability. If
the patient met the criteria, the case manager
would then notify the registered nurse (RN)
on the unit and the respiratory therapy su-
pervisor who would coordinate the patient
and caregiver teaching. Nursing and respira-
tory therapy staff would be responsible for the
patient/caregiver education, The case man-
ager and social worker would work as a team
to address problems or concerns that arose
during the process.

Our hospital does not provide durable med-
ical equipment (DME) for patients” use at
home. The case manager was responsible for
identifying and contacting the DME supplier.
After the DME supplier was contacted, the
home ventilator equipment provided by the
DME supplier could be brought into the hos-
pital for teaching and validating patient and
caregiver competencies. Key areas for teach-
ing were trachecostomy care and suctioning,
ventilator equipment and alarms, and emer-
gency procedures. It was determined that the
respiratory therapist from the DME supplier
would be responsible for educating the pa-
tient and caregiver about the home ventilator
as well as what to do in case of an emergency,
such as a power outage.

Even though the patient may want to go
home, it is the discharge planning team's re-
sponsibility to determine if this is a safe plan.
To ensure this, we decided that the care-
giver would need to demonstrate the abil-
ity to care for the patient and ventilator for
a 72-hour time frame while in the hospital.
In addition, the team agreed that discharges

on the weekend and holidays should be

avoided.

A safety issue that arose was the home ven-
tilator's inability to trigger the patient call sys-
tem for an alarm. Currently the institution’s
ventilators are interfaced with the patient call
system so that the staff is notified when the
ventilator alarms. Some home ventilators do
not have this option. To provide patient safety,
it was decided that a “sitter” would remain at
the bedside whenever the patient was on the
home ventilator.

An order set was developed to outline the
home health services and equipment needed
(Fig 3). A policy was developed to document
the purpose of the program and the tools to
assist with the discharge process.

Do: a case study

As soon as Miss A, 26, became a stable tra-
cheostomy patient requiring mechanical ventilation, she
was transferred from the ICU to the PCU. Her primary
diagnosis was hypercapneic respiratory failure and con-
gestive heart failure due to obstructive sleep apnea re-
lated to morbid obesity. Miss A weighed more than 450
Ib, was unable to complete her own activities of daily
living (ADL), was depressed, and suffered loss of self-
esteem. However, with aggressive therapies and a car-
ing, positive approach by team members, Miss A be-
came highly motivated to optimize her health.

Altempts to wean failed, and the physicians decided
that Miss A would need to be discharged from acute
care on mechanical venlilation. Ongoing efforts were
expanded to wean from continuous and to nocturnal
ventilatory support. The interdisciplinary team focused
on general rehabilitation and discussed discharge plan-
ning options that included funding sources. Miss A was
demonstrating slow, steady progress with physical, oc-
cupational, and speech therapy. She also was placed
on a weight management plan with regular interven-
tions from the dietician. Home, rather than institutional
care, would offer Miss A a better quality of life. The team
decided to test the comprehensive discharge plan that
was being developed

The Home Trach/Vent Discharge Planning Algorithm
(Fig 2) was initiated, and the case manager and social
worker met with Miss A to discuss discharge planning
options and evaluate her support system and home en-
vironment. Miss A had been living with her mother and
was essentially confined to her house because of her
weight, severe shortness of breath, and impaired mo-
bility. Her mother worked full time, but vanious family
members and friends had been staying with Miss A
Miss A was open to other discharge options including
living with ancther family member or moving to a one-
story handicapped-adapted apartment. With Miss A's
permission, her mother was contacted who supporied
the decision of home care

The social worker arranged for a family conference
the following morning to discuss the discharge plan. On-
going discussion and updates were also given to the
physician and other members of the team. The case
manager used the algorithm to begin coordination of
the discharge plan. Benefits were verified, and a DME
supplier was identified and contacted. The PCU clinical
educator and respiratory therapy supervisor were then
notified to assist with coordination of the teaching plan

The DME supplier arranged for delivery of the home
ventilator to the hospital for use by the patient and for
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Figure 3. 5t. Luke's Episcopal Health System Home Trach/Vent Home Health Orders (with permission

from St. Luke's Episcopal Health System, Houston, Tex)

educating Miss A and family members, Hospital staff
collaborated to provide patient and caregiver training
on tracheostomy care and suctioning. During this time,
the respiratory therapist employed by the DME supplier
conducted a home environment screening to determine
safety and suitability for home mechanical ventilation
Results of the screening were relayed to the case man
ager who arranged for home health nurses to assist with
continuity of care. Once Miss A and her family were
ready to try the home ventilator in the hospital setting
the nurse manager was notified and arrangements were
made to place a "sitter” in the room while the patient was
on the home ventilator

After Miss A and her caregivers demonstrated com-
petency in caring for Miss A on the home ventilator

for at least 72 hours. she was discharged home, using

the order as shown in Fig 3. A written discharge plan
was given to the patient and caregivers, which included

names and telephone numbers of the health care team
DME supplier, and home health company

Check

The discharge of Miss A to the home setting
was successful; there were no equipment,
home health service, or caregiver problems.
Miss A lost enough weight to successfully
wean from the ventilator, no longer requires
a tracheostomy, and has not required readmis-
sion. With this approach we reduced some
of the barriers to a tumely discharge. As
we extended our discharge planning pro-
cess to other patients with similar needs, we

identified issues such as the need for clear
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communication and coordination of services
with the DME supplier assigned to the pa-
tient. It is important to validate that the DME
supplier offers the services and equipment
needed for each patient and delivers in the ap-
propriate time frame for discharge.

Act

After the program had been implemented
on several patients, the team reconvened (o
discuss what could be done to improve the
program. One of our challenges was to dis-
seminate the information to the rest of the
hospital. Our dissemination plan had to reach
case managers, social workers, nursing staff
members, and supervisors who needed the
discharge planning program for patients with
a new tracheostomy with or without a venti-
lator. We also included case managers and so-
cial workers who might be covering the PCU
and other high-volume areas. We approached
the information dissemination by using com-
munications and information systems already
in place

The information was first placed on the

hospital-wide computer information system,

making it accessible to all staff members
The policy and procedure information also in-
cluded direct links to the tools needed such as
the algorithm. teaching materials, and home
health orders. The information was presented
to the Staff Nurse Professional Practice Coun-
cil, the shared-governance nursing group, that
is compriscd of nursing representatives from
all units in the hospital. The nurse managers
were apprised of the new discharge plan with
a presentation at one of the Nurse Manager
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out the hospital system.
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SUMMARY

Our program for discharging the tra-
cheostomy patient with or without mechan-
ical ventilation at home gives the patient and
carcgivers the confidence and competency
they need to provide home care. It also has
given the nursing and respiratory therapy staff
an understanding of what is needed to prop-
erly prepare the patient for discharge home
Case managers now have tools to assist them
in their coordination of the discharge plan,
and physicians can have confidence that the
patient’s nceds are being met. Using the PDCA
cycle to implement and evaluate our change
in practice has assisted in the continuous qual-
ity improvement of the program.
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ANEXO IV - Critical Care Family Needs Inventory — Versao Brasileira



Maruiti MR, Galdeano LE.

Anexo A: Instrumento de coleta de dados

17 Parte: Dados de identificacido
Iniciais do nome: Idade:

Sexo: () masculino ( )feminino Religido:

Grau de instrucdo: () Fundamental completo () Médio completo () Supetior () Outros

Tipo de parentesco com o paciente: Tempo de interna¢io do paciente:

2* Parte: Inventario das necessidades de familiares de pacientes em estado critico de satde

Este inventario tem como objetivo identificar quais sao as suas necessidades enquanto pessoa que
possui um ente querido internado em uma unidade de terapia intensiva.

O(a) St(a) devera ler o que significa cada necessidade e marcar com um “X” nas respostas que
melhor correspondem as suas necessidades.

Assim como no questiondrio antetior, nao é preciso ficar pensando muito em cada questio, pois,
neste questionario, também as respostas espontaneas tém maior valor do que aquelas em que se pensa
muito.

O(a) Sr(a) podera marcar quantas respostas forem necessirias e ainda acrescentar outras
necessidades que nio estejam descritas no questionario. Essas outras necessidades poderio ser escritas no
espaco intitulado “Outras necessidades”.

A) Necessidade de conhecimento/ informagao: referem-se as necessidades de receber informacoes ou
de obter conhecimento relacionado ao estado de saide, ou aos procedimentos envolvidos no tratamento
do seu ente querido hospitalizado.
() 1. Conhecer expectativa de alta
() 2. Ter meus questionamentos respondidos claramente
() 3. Ser informado em casa sobre mudancas da condi¢cio do meu familiar
) 4. Saber quais sao as medicagoes que o meu familiar estd fazendo uso
) 5. Saber fatos concretos sobre o progresso do meu familiar
) 6. Receber informagio sobre o estado de saude do meu familiar pelo menos uma vez por dia
) 7. Ser provido de explicagdes compreensiveis
) 8. Saber o porqué determinado procedimento foi realizado
) 9. Saber exatamente o que estd sendo feito pelo meu familiar
) 10. Ser informado sobre outras pessoas que poderiam ajudar com os problemas
) 11.Receber orientagdes como o qué fazer ao lado da cama do meu familiar doente
) 12. Saber qual membro da equipe multidisciplinar pode dar determinada informagao
) 13. Ter explicacdo sobre o ambiente da UTI antes de adentra-la pela primeira vez
) 14. Conhecer os profissionais que estao cuidando do meu familiar
) 15. Ser informado(a) sobre alguém que possa ajudar com problemas familiares
() 16. Ser informado(a) sobre planos de transferéncia enquanto estes estao sendo realizados
() 17. Ser avisado(a) sobre os servicos religiosos existentes na instituicao
Outras necessidades (nesse espaco, o St(a) podera acrescentar outros itens que correspondem a outras
necessidades suas, relacionadas a conhecimento/ informac¢io, que nio constam na listagem
apresentada acima):

(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
(
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Necessidades de familiares de pacientes internados em unidades de cuidados intensivos

B) Necessidade de conforto: referem-se as necessidades para sentir-se confortivel na sala de espera ou
na préopria UTI durante a visita, os itens dessa categoria estdo relacionados ao planejamento fisico da
unidade e a mobilia nela contida.

() 1. Ter um toalete proximo a sala de espera

() 2. Ter um telefone proximo a sala de espera

() 3. Ter a sala de espera proxima do meu familiar

() 4. Ter uma mobilia confortavel na sala de espera

() 5. Ter um lugar no hospital onde possa ficar sozinho(a)

() 6. Ter disponivel no hospital uma boa comida

Outras necessidades (nesse espago, o St(a) poderd acrescentar outros itens que correspondem a outras

necessidades suas, relacionadas ao conforto, que nao constam na listagem apresentada acima):

C) Necessidade de seguranga emocional: referem-se as necessidades de se sentir seguro(a), de se sentir
menos ansioso(a) e menos temeroso(a) quanto ao estado de saude e ao prognodstico de seu ente querido.
() 1. Ter a certeza que o meu familiar esta recebendo o melhor tratamento
() 2. Sentir que ha esperanca
() 3. Ter amigos proximos para suporte
) 4. Sentir-se acolhido pela equipe multidisciplinar
) 5. Ser assegurado com relagdo a seguranga enquanto se encontra no hospital
) 6. Conversar sobre sentimentos em relagdo ao que vem acontecendo
) 7. Conversar sobre a possibilidade de falecimento do meu familiar
) 8. Ter alguém encarregado sobre minha satde
) 9. Ter alguma outra pessoa comigo quando estiver visitando meu familiar na UTI
) 10. Sentir-se a vontade para chorar
() 11. Ter a liberdade de ficar sozinho(a) a qualquer hora
() 12. Receber a visita de um representante religioso (padre, pastor, rabino)
Outras necessidades (nesse espago, o St(a) poderd acrescentar outros itens que correspondem a outras
necessidades suas, relacionadas a seguranga emocional, que nio constam na listagem apresentada
acimay):

(
(
(
(
(
(
(

D) Necessidade de acesso ao paciente e aos profissionais da unidade: referem-se as necessidades de
ter maior acesso ao seu familiar internado na UTI e aos profissionais da institui¢do (médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, nutricionistas, psicologas, e demais funcionarios nio relacionados a area médica).

() 1. Conversar com o médico todos os dias

() 2. Ver o meu familiar freqiientemente

() 3. Conversar com a enfermeira responsavel todos os dias

() 4. Ter o dia e o horario de visita flexiveis, podendo ser modificados em situa¢oes especiais

() 5. Ter o horério de inicio da visita respeitado, isto ¢, iniciar a visita pontualmente no horario

previsto

() 6. Ter uma pessoa especifica no hospital para entrar em contato e ter noticias do meu familiar

quando nio puder estar presente na visita

() 7. Ajudar com relagio aos cuidados fisico do meu familiar

() 8. Poder visitar a qualquer momento

() 9. Ter alguém para ajudar com problemas financeiros

() 10. Conhecer os cuidados da equipe com relagio ao meu familiar

Outras necessidades (nesse espaco, o Sr(a) podera acrescentar outros itens que correspondem a outras

necessidades suas, relacionadas ao acesso ao seu familiar e aos profissionais da unidade, que ndo

constam na listagem apresentada acima):

Acta Paul Enferm 2007;20(1):37-43.






ANEXO V - Family Centered Care in the emergency department: a self assessment

inventory



®

EMERGENCY NURSES ASSOCIATION
SAFE PRACTICE, SAFE CARE

Family-Centered Care in the Emergency Department:
A Self-Assessment Inventory

v Vision, Mission, & Philosophy of Care

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority

0

1. Is there a vision and/or mission statement for the
hospital?

2. Is there a vision and/or mission statement
specifically for the hospital’s emergency 0
department?

3. s there a statement of philosophy or core values
that: 0

e acknowledges the pivotal roles of families in
promoting the health and well-being of their
children?

e articulates the core concepts of family—centered
care? 0

- respect - information

- strengths - support

- choice - collaboration

- flexibility - empowerment
4. Is this philosophy of care reflected in:

e the emergency department's operating policies and
procedures?

e long term goals or strategic plan? 0

5. Is the philosophy of care statement communicated
to families (e.g., posted where they can read it)?

6. Were families served by the emergency
department involved in developing the philosophy 0
of care statement?

v Family Participation in Care

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority

1. Do emergency department staff recognize that
families are important sources of information 0
about their child and their child's condition?

2. Are policies/procedures flexible enough for a

family to decide for themselves if and who stays 0
with their child:
e during examinations? 0
e invasive procedures? 0
e  critical care including resuscitation? )
3. Are families encouraged and supported in staying 0

with their child, if this is their choice?
4. Are families encouraged to provide support and to
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v Vision, Mission, & Philosophy of Care \

assist with care for their child in the emergency 0
department?

5. Are families provided information/assistance on:

e how to facilitate their child’s coping during 0
painful or stressful procedures?
e the use of age appropriate distraction techniques? 0
e the use of stress or anxiety reducing techniques? )
v Family Support
Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority
1. Do emergency department staff, in the way they
deliver services, effectively promote and support 0
family/child relationships?
2. Is staff or volunteer supervision provided for
children in the waiting/lobby area? 0
If so, who provides the supervision? 0
Are there toys and/or other play materials available
for children of all ages and abilities in the 0
waiting/lobby area?
3. Are developmentally appropriate activities
provided to children prior to, during, and after 0
procedures?
4. Do staff view interactions with families as
opportunities to support families in the care and 0
nurture of their child?
5. Do staff interact respectfully with all families? 0
Do staff view all families as having strengths and
Competencies? 0
6. Are the following available to support children
and families in the emergency department 24
hours/day:
0
e translators/interpreters?
0
e sign language interpreters?
e child life specialists? 0
e social workers? 0
e chaplains? 0
e mental health professionals? 0
e  patient representatives/family liaisons? 0
e  security personnel?
)
7.  What assistance/supports are available to the
family when a child is transferred to another 0
facility?
Is at least one family member permitted to
accompany the child in the transport vehicle: 0
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e ground ambulance? 0

e helicopter? 0
e fixed wing? 0
8. Are staff members available to help and support
families at the following times: 6
e when they first arrive in the emergency )
department?
e as they wait for routine care and information? 0

9. Is there a procedure for initiating family support
during a crisis or life-threatening situation?

v Family Support

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority

10. Are staff outside of the emergency department
utilized to provide family support? 0

If yes, is this support available 24 hours/day? 0

11. Are the following considered crisis events that
trigger family support procedures in the
emergency department:

e the diagnosis of a serious illness or impairment?
e admission to the hospital?

e transfer to another facility?

e trauma team activation or trauma resuscitation?
e cardiac and/or respiratory arrest?

e critical illness?

e death?

O DD DD OO D D <D

12. In trauma and other crisis or life-threatening
situations, are frequent information updates (every
5 to 10 minutes) provided to the family when they
are outside the room as well as when they are
present with the child?

Is a specific individual designated to coordinate
the exchange of information with the family? 0

Does this individual remain involved as a support
person throughout the crisis or resuscitation? 0

13. Is privacy provided for families coping with
stressful events such as admission to a critical care 0
unit or transfer to a pediatric center?

14. Are families with a child on a DNR protocol
provided support and privacy? 0

Are staff that are involved with the family on an
ongoing basis notified that the child is in the
emergency department?

Do those staff assist with the emergency
department care and disposition plan? 0
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15. Is privacy provided for families coping with the
death of a child?

16. Does the emergency department have a
bereavement team and/or protocol with 0
information and care specific to the loss of a child?

Are mementos (i.e., lock of hair, footprints,
handprints, memory box, etc.) provided/offered to
the parent?

Is there follow-up with the family at a specified 0
interval of time following the child’s death?

v Information and Decision Making

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority

1. Does pediatric bereavement information include:
e information on grief responses? 0
e  hospital and community bereavement support

groups? 0
e information on funeral services, planning a service

and available community resources? 0
e information on organ/tissue donation, if

appropriate? 0
e information on autopsy and release of the body

from the hospital and/or medical examiners? 0
e names of staff who provided care in the emergency

department?

0

e telephone number of a contact person at the

hospital if the family has questions after

discharge? 0

2. Are families provided, in a timely manner, the
information they need to make decisions about 0
their child's treatment?

3. Are families asked how they would like medical

and other information provided to them? 0
4. Are parents' choices and decisions about their 0
child's care respected and honored by staff?
5. Is there a process for resolving conflicts between
families and providers? 0
Is information about this process shared with
families? 0
6. Is there an ethics committee available to families
0
and staff?
7. Do family members serve on the ethics
committee? 8
8. Are families given information about follow-up
care for their child, and pharmaceutical and other 0
supplies or equipment they may need?
Is this information in writing? 0
Is this information available in the primary
languages of the communities served by the
hospital? 0

Is this information written at approximately a fifth
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grade reading level?

0
Is essential information available through another
medium for families who cannot read? 0
Is someone available on-site to assist with complex
discharge situations? 0
9. Does the emergency department support parents in 0
reading or understanding their children's charts?
v Information and Decision Making ‘ ‘ ‘
Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority
10. Does the emergency department support families in
obtaining information through:
e educational materials in the emergency 0
department?
e  access to translators/interpreters? 0
e access to a family resource library? 0
e the medical library?
0

e the Internet, information clearinghouses or web
sites? 0

Service Coordination and Continuity

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority
1. Is a staff member assigned to assure that care is
coordinated during the emergency department 0
visit?
2. Is there communication with the child's primary
care provider during or after an emergency 0
department visit?
3. Isinformation provided and/or referrals made
consistently to services families might need:
0
e social services?
. . 0
e  primary care provider?
e mental health services? 0
e child abuse prevention and treatment programs? 0
e substance abuse treatment? 0
e domestic violence prevention and treatment
programs? 0
e  parenting education? 0
e  pastoral care? 0
e home health care? 0
e  equipment suppliers?
0
4. Is there a mechanism in the hospital to make 0
referral for specialized services such as:
e family-to-family support networks including those 0

relating to special needs/disabilities?
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e rehabilitation resources?
e  respite care providers?
e specialized child care?

e early childhood intervention services?

S D D D

5. Do staff assist families of children with special
health care needs or disabilities to develop an 0
emergency plan if one is not in place?

If yes, do they collaborate with the child’s primary
care provider or subspecialist?

v Personnel Practices and Training

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority

1. Do staff providing care to children have the clinical
skills and experience needed to provide pediatric 0
emergency care?

2. Do staff receive initial orientation and/or ongoing

L. . . 0
training on the following topics:
e  growth and development? 0
e  supporting and preparing children in 0
developmentally appropriate ways for painful
and/or stressful procedures?
e pediatric pain management and sedation? 0
e non-pharmacologic pain management techniques? 0
e techniques for positioning for procedures?
0
e recognition and management of pediatric
emergencies? 0
3. Does orientation and/or inservice programming
include discussions about:
e family-centered principles? 0
e effective interpersonal communication? 0
e cultural competence and overcoming linguistic
barriers? 0
e  sharing medical and other information with
families? 0
e  opportunities for and benefits of family/
professional collaboration? 0

4. Are staff trained in working with families and
children with special needs/disabilities in 0
emergency situations?

5. Do staff and volunteers reflect the cultural and
ethnic diversity of patients and families served by 0
the hospital?

6. Are staff encouraged to learn the languages of the
primary communities served?

7. Do position descriptions and performance
appraisals clearly articulate the importance of 0
working in respectful, supportive, and
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collaborative ways with patients and their families?
8. Are families who have experienced emergency
care involved in providing orientation and/or 0
inservice programming for staff?
9. Is there sufficient space for staff support, including

a staff lounge accessible for frequent short breaks? 0
10. Is there a staff support group or other regularly 0
occurring opportunities for peer support?
11. Are there opportunities for staff to debrief and 0
share feelings and concerns after critical incidents?
12. Are there staff recognition and appreciation 0
initiatives?
v Environment and Design
Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority
1. Does signage, both outside and inside the hospital,
clearly indicate the route to the emergency 0
department?
2. Is all signage understandable to families who do
not read? 0
Who do not read English? 0
3. Is parking convenient to the emergency unit and 0

affordable for families?

4. Is the waiting area large enough, with enough
comfortable seating available, for all children and 0
adults who may be waiting, even if several adults
and children accompany one child?

Does seating accommodate children and adults

with special needs or assistive devices? 0

Does seating accommodate children who do not

feel well enough to sit up? 0
5. Is there an observation unit or holding area? 0

Does it provide space and support for families who

choose to remain with their children? 0

Are the needs of accompanying children (brothers
and sisters, friends) addressed? 0
If pediatric emergency care is provided in the same
unit with adult care, are the pediatric waiting and
examination areas visually and acoustically
separated from the adult area?

o

7. Can families easily find their way from the
emergency room to other areas in the hospital,
such as:

radiology?

laboratories?

pharmacy?

admitting office?

patient care units?

cafeteria?

c © o o o o
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8. Are telephones, rest rooms with diaper changing
areas, water fountains, ATM machines, vending
machines, and breast feeding rooms convenient to
the emergency department?

Are services clearly marked in the primary
languages of the communities served by the 0
hospital?

Do families have access to telephones that are free
of charge and located in private areas?

9. Are examination, treatment, and procedure rooms
designed to accommodate parents who wish to 0
remain with their child?

Yes | No Examples/Comments/ideas for Change Priority

10. In examination, treatment, and procedure rooms, is
there adequate closed storage for equipment and 0
supplies that can potentially frighten children?

v Evaluation/Continuous Quality Improvement

Yes | No Examples/Comments/ideas for Change Priority

1. Are there a variety of ways for families to provide
information about their perceptions of care in the 0
emergency department, such as:

e written surveys?

0
e follow-up phone calls?
. 0
e suggestion boxes?
e participation on emergency department 0
committees or task forces? 0
e discussion groups?
e hospital committees and task forces? 8
0
2. Are families involved in the development of the
consumer satisfaction system for the emergency 0
department?
3. Are families involved in finding solutions and
responding to the concerns, ideas, and suggestions 0

expressed by other families?

4. Is there a family advisory committee or
family/professional advisory committee for the 0
emergency department?

Are families on this committee representative of
the diversity of families and health care conditions
served by the hospital?

v Community Partnerships

Yes | No Examples/Comments/Ideas for Change Priority
1. Has the hospital and/or the emergency department
developed partnerships with community
o 0
organizations to meet the health and safety needs
of children and families?
2. Are families and family-led organizations 0

involved in community outreach efforts?
3. Do families participate in the hospital's:
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injury and violence prevention efforts? 0

public awareness and media events?

0
e fundraising activities?

0
e public policy initiatives?

0

Additional Questions:

1. What does the term family-centered care mean?

2. Are there other ways that your hospital's emergency department demonstrates a commitment to
family-centered care?

3. What are the biggest challenges your hospital faces in implementing family-centered care (e.g., identifying
families to serve in advisory capacities, attitudes of staff, cut-backs in funding and personnel)?

4. What are the opportunities for family-centered change in your emergency department at this time (e.g., a
planned renovation, a new continuous quality improvement team, a contract negotiation, community-based
outreach program, managed care)?

5. How have family needs and the involvement of families as advisors influenced the goals and strategic plans
for the emergency department?

6. What are the top 3 to 5 priorities for family-centered change in your emergency department?

Eckle, N., & MacLean, S. L. (2001). Assessment of family-centered care policies and practices for
pediatric patients in nine US emergency departments. Journal of Emergency Nursing, 2 (3), 238 — 245.
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ANEXO VI - Fighting the system": families caring for ventilator-dependent children
and adults with complex health care needs at home
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Abstract

Background: An increasing number of individuals with complex health care needs now receive life-long and life-
prolonging ventilatory support at home. Family members often take on the role of primary caregivers. The aim of
this study was to explore the experiences of families giving advanced care to family members dependent on
home mechanical ventilation.

Methods: Using qualitative research methods, a Grounded Theory influenced approach was used to explore the
families” experiences. A total of 15 family members with 11 ventilator-dependent individuals (three children and
eight adults) were recruited for 10 in-depth interviews.

Results: The core category, “fighting the system,” became the central theme as family members were asked to
describe their experiences. In addition, we identified three subcategories, “lack of competence and continuity”,
“being indispensable” and “worth fighting for”. This study revealed no major differences in the families’ experiences
that were dependent on whether the ventilator-dependent individual was a child or an adult.

Conclusions: These findings show that there is a large gap between family members’ expectations and what the
community health care services are able to provide, even when almost unlimited resources are available. A number
of measures are needed to reduce the burden on these family members and to make hospital care at home
possible. In the future, the gap between what the health care can potentially provide and what they can provide

in real life will rapidly increase. New proposals to limit the extremely costly provision of home mechanical
ventilation in Norway will trigger new ethical dilemmas that should be studied further.

Background

Despite substantial variations between countries and var-
iations within each country [1], an increasing number of
individuals with complex health care needs now receive
life-long and life-prolonging ventilatory support at home.
This “hospital care at home” has implications for both
the community health care services [2] and family mem-
bers [3]. Families usually take on the role of primary
caregivers [4] and are often greatly involved in the provi-
sion of complex care and advanced medical procedures
[5]. Previous research has focused primarily on describing
the families’ experiences when caring for technology-
dependent children, even though the majority who

* Correspondence: kdybwik@gmail.com
'Department of Anaesthesiology, Nordland Hospital, 8092 Bodg, Norway
Full list of author information is available at the end of the article

( BioMVed Central

receive home mechanical ventilation (HMV) are adults.
On one hand, these studies uncover the families’ positive
experiences because the treatments prolong life and
increase the quality of life of their loved ones [6]. Families
describe deep and enriching experiences they that do not
regret [7]. The value of life is so important that family
members would choose HMV again if they were faced
with the same decision [8]. However, on the other hand,
families face extreme emotional and social burdens [8].
Family caregivers experience exhaustion and anxiety,
especially when they must be available around the clock
for a tracheostomised family member dependent on con-
tinual ventilatory support.

Many problems are related to the families’ encounters
with the health and social care services [7], bad attitudes
and a lack of competent health care professionals (HCP)
[9]. When the ventilated individual is a child, the

© 2011 Dybwik et al; licensee BioMed Central Ltd. This is an Open Access article distributed under the terms of the Creative Commons
Attribution License (http://creativecommons.org/licenses/by/2.0), which permits unrestricted use, distribution, and reproduction in
any medium, provided the original work is properly cited.
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parents’ roles change and they experience the double
role of being both a parent and a nurse [5]. Parents may
experience a lack of privacy [10,11], a certain degree
of isolation in their own home [7,12], great emotional
stress and overwhelming responsibility [8]. The tremen-
dous amount of attention and care needed by the
ventilator-dependent individual can have negative conse-
quences on the relationships between spouses and sib-
lings in the household [7].

The aim of this study was to explore the experiences of
families giving continual care to family members depen-
dent on HMV. Studies performed in a variety of geogra-
phical and health care settings can potentially uncover a
wider range of experiences [7]. We studied the experi-
ences within the Norwegian population because, to date,
this has never been done and other researchers have
recommended further research in this area [13]. Previous
research has focused mainly on the experiences of
families caring for ventilator-dependent children, but in
this study we included the families of both children and
adults. Insight into these experiences will be an impor-
tant resource for hospital personnel establishing HMYV,
planning hospital discharges, and who will follow up
HMV patients after hospital discharge. In addition, this
knowledge can be useful for patients and families pre-
paring for HMV. The local health care services in the
patient’s community can also use this information to pro-
vide better care to both the families and ventilator-
dependent individuals.

Methods

Study design

Qualitative research methods using a Grounded Theory
influenced approach and in-depth interviews were
selected to explore the experiences of family members.

Study setting

The study was carried out in various regions of Norway.
Norway has a public financial health system in which
specialized hospitals establish ventilation support and
follow-up even after hospital discharge. Community
health care services, in cooperation with family care-
givers, have responsibility for the daily care provided in
the patient’s home. In Norway, family members can be
paid employees as part of the health care team caring
for the HMV-dependent family member.

Sampling

In classic Grounded Theory, the ongoing analysis steers
the sampling and the data collection (theoretical sam-
pling), but this can prove difficult to implement in prac-
tice. Strauss and Corbin state that, “as with all research,
there is the ideal way of conducting a study and the
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practical way (or that for which one has to settle)” [14].
At first, we interviewed seven families. At a later stage,
we decided to interview a further three families to
achieve theoretical saturation, meaning when we deter-
mined that new information did not add new knowledge
or insight.

Recruitment

Families were recruited via four specialized hospitals in
various regions in Norway with the assistance of nurses
or hospital consultants responsible for patient care.
Families meeting the following criteria were included: the
HMV-dependent family member had a tracheostomy,
complex care needs, and required mechanical ventilation
either full-time or for the majority of the day. Each family
was contacted by hospital staff to provide information
and obtain consent to pass on their details to the
researcher. All of those contacted gave their willingness
to participate and the main author then contacted them
via telephone to arrange an interview at their home.

Participants

A total of 15 family members with 11 ventilator-dependent
individuals (three children and eight adults) were recruited
for the study. All of the ventilator-dependent individuals
had chronic neuromuscular disease (NMD), like, amyo-
trophic lateral sclerosis, Facioscapulohumeral muscular
dystrophy, Duchenne muscular dystrophy, infantile myofi-
bromatose, limb-girdle muscular dystrophy, nemaline myo-
pathy, spinal muscular atrophy type 1 and syringomyelia.
Ages varied from eight to 78 and although the degree of
disability varied, all were capable of being mobilised in a
wheelchair during the day. One of the participants was a
mother to two ventilator-dependent adults.

Each of the families received care assistance from the
community health care services and two of the families
received care from private or commercial nursing agen-
cies. HCP had to be present all week, around the clock.
Typical daily activities of the home care provider included
help with personal hygiene and meals (in some cases via
gastrotomy and a feeding pump), removal of airway secre-
tions with the use of suction and a mechanical in-exsuffla-
tor (cough machine), use of a wheelchair, medication
administration, and using communication aids. Each child
attended school and HCP assisted with transport. HCP
had to be present at school to monitor the child’s condi-
tion, help them to the restroom or remove airway secre-
tions, if necessary. HCP also accompanied the patients to
routine hospital check-ups or even vacation. Excluding
one interview, when one of the patients had recently
moved to an assisted-living facility, all of the participants
were somehow involved in the daily care. They also per-
formed highly technical clinical procedures, trained HCP,
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and organised the care. Some of the family members were
on the community payroll for being a part of the health
care team caring for the ventilator-dependent family mem-
ber. Participant and the ventilator-dependent family mem-
ber characteristics are presented in Table 1, but detailed
information was excluded to ensure participant and
patient confidentiality.

Data collection

Ten in-depth interviews, varying from 60 to 90 minutes,
were carried out from the period of October 2009 to
April 2010. Interview guides with a few open-ended
questions was used for the general direction of the inter-
views (see additional file 1 “Interview guide used for the
first in-depth interviews”). The participants were encour-
aged to speak openly about the experiences that were
most important, relevant, and problematic to them. To
gain a deeper understanding of the experiences, and
according to the principles of the Grounded methodol-
ogy, we edited the discussion guide based on a continual
analysis and comparison of collected data before arriving
to the next family. Memos were taken during the
research process or immediately after data collection.
Data collection and analysis occurred simultaneously.

Data analysis

All of the interviews were recorded and transcribed verba-
tim. In accordance with Grounded Theory, transcripts and
memos were analysed several times and line-by-line (open
coding) to find the words or phrases used by the partici-
pants to describe their experiences. In the final stage of
data analysis, we manually sorted the codes into larger
categories and subcategories (selective coding), and all
codes were compared. This is what is called the “constant
comparative method” [15,16]. A core category and three
subcategories of what was most important for the partici-
pants were found. Quotes correlating to each of the cate-
gories are collected in separate tables and cross-referenced
to participants and interview numbers.

Table 1 Participants and patient characteristics.
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Ethical considerations

All of the potential participants received a letter contain-
ing information about the study, that participation was
voluntary and that they could withdraw from the study
without obligation or giving notice. At the interview, all
participants gave their written consent to participate. All
gathered material has been treated anonymously. Partici-
pants acquainted with the main author, KD, were inter-
viewed by a co-author, BSB. The study was approved by
the Norwegian Social Science Data Services (20781) and
Regional Committee for Medical Research Ethics (2009/
293-5).

Results

The core category, “fighting the system”, became the cen-
tral theme as family members were asked to describe their
experiences. In addition, we identified the subcategories,
“lack of competence and continuity”, “being indispensable”
and “worth fighting for”.

Fighting the system (Core category)
All of the participants expressed a strong desire for their
ventilator-dependent family members to be given the
opportunity to live the most optimal and normal life as
possible despite serious respiratory failure and severe dis-
abilities. Despite considerable effort and commitment, the
families were still dependent on their local community
health care services to ensure their loved one received
proper care. Based on the extensive experience the partici-
pants had, they were mostly focused on describing the
continual struggle with the community health care ser-
vices, or “the system”, as they called it. Even though a
member of their family was completely dependent on
highly advanced medical procedures and technological
equipment, the “fight against the system” seemed to be the
most problematic issue.

Participants complained about the lack of involvement
they had in decision-making and how they had to abide
by the community health care system’s immense

Interview  Participant’s relationship to the ventilator-dependent family Years with tracheostomy and home mechanical
# member ventilation
1 Mother and father 10

2 Mother and father 10

3 Wife 10

4 Husband 11

5 Mother 16+ 16

6 Mother and father 8

7 Mother and father 1

8 Wife 12

9 Wife and daughter 3

10 Husband 11
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bureaucracy. They also experienced a lack of under-
standing because the health care services did not have
insight or were not interested in the issues that were
important to the families.

In the daily struggle against the system, conflicts often
occurred with the community health care administrators
and the HCP in the home. Many of the families consulted
attorneys to obtain the rights they thought they were
entitled to. As a result of all of the negative experiences
the families had with the system, the participants
described how life would be easier for themselves and the
ventilator-dependent family member if it was not for all
of the problems they had with the community health
care services.

Quotation examples “Fighting the system” (Core category)

» “The technical equipment is what scares us the least. It’s
the human aspect that scares us most. The fight against
the system is scarier than if the technical equipment
works. Anyone can read the user manual to see how it
works.” (Daughter, 9)

» “There are so many laws, rules, and amendments; it’s
just horrible. They don’t even care about the client. They
just run right over them. They sit up in their offices and
decide how much help each individual will receive. I just
get so angry.” (Mother, 5)

» “You meet the most arrogant people. You have to con-
vince them that you actually deserve it. Then you're back
deciding whether you are doing the right thing. Why are
we doing this?” (Father, 6)

» “Having a ventilator-dependent child is not so bad,
but fighting the community health care services has been
much worse. They are the ones that have exhausted me,
not having sick children. It’s all the bureaucracy. The
ones that have been given the diagnosis, they don’t know
what they are up against. They would have had a good
life if it wasn’t for the community health care system. It’s
the community system that has ruined it for us. They are
the ones that have set the limitations. It’s always the
community system.” (Mother, 5)

Lack of competence and continuity

Ensuring the necessary competence was a big challenge.
All of the participants emphasised how much was at risk.
One of their loved ones was dependent on life-prolonging
ventilator support and, without it, they could die immedi-
ately. As a result of this, there was no room for errors
while monitoring or during the many complex technical
procedures. These procedures must be carried out pre-
cisely, because it was important for the families’ and the
patients’ feeling of safety. In addition to this, the main
goal was to avoid medical complications, especially air-
way infections, which could result in hospital admission.
Consequently, the families had to ensure that the care-
givers were knowledgeable and competent, meaning that
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those who were suitable for the job had a good attitude
and the necessary technical skills.

A common issue for all the families was a lack of conti-
nuity in care. Many of the HCP received training, but
quit shortly afterwards for various reasons. As a result of
this, the families used much of their time training newly
employed HCP.

Having an inexperienced, and often unlicensed, HCP
had consequences on whether the family members felt
safe enough to travel or even leave the house. If HCP
called in sick, or if the community health care did not
have adequate HCP staffing, family members often had
to step in and take shifts.

Owing to the lack of competence and continuity in care,
many of the participants believed the community health
care services should employ family members as part of the
team of carers, but this was usually rejected by the com-
munity without substantial explanation. To be able to stay
on in one’s own home was important for all of the partici-
pants, and this was something the families had to fight for
because the community health care services believed the
patient should live in, or accept help from, public assisted-
living facilities or nursing homes.

Quotation examples “Lack of competence and continuity”

o “There is a lot of incompetence. Where are they sup-
posed to get this competence? There is no training for
this. You can’t learn this anywhere. You can't find train-
ing or education to work in a home with such a difficult
and demanding job.” (Wife, 8)

o “I get the impression that everyone that works with
him wishes him well. Nice people. But it’s more about
their attitudes. The people working with this should be of
the better kind.” (Father, 6)

o “I had to constantly share my knowledge and be a
mentor to those working with her. And there were a lot
of people. Constant turnover for various reasons. And
we’re not talking about one week of training. We're talk-
ing months of training for many of them.” (Husband, 10)

« “But then there were too little staff to make it work.
But that’s what happens when they don’t hire more peo-
ple in the community health care services. But then they
got hold of some students and we were very pleased with
that. We thought it would be great. But until now, we've
had 52 caregivers in two years.” (Wife, 9)

Being indispensable

In addition to the role of being a loving mother, father,
wife or daughter, the participants described how they
were indispensable to their ventilator-dependent loved
ones. This indispensability was described in two ways.
Firstly, the families had an intense feeling of responsibil-
ity and moral obligation to be there and fight for their
loved ones. Their loved ones were vulnerable and help-
less individuals because of their huge disabilities and
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were incapable of taking care of basic needs or demand
certain rights. Secondly, the family members’ expertise,
with regards to their knowledge of medical routines and
procedures, was essential for the ventilator-dependent
individual’s physical and psychological well being and to
ensure the necessary quality of care.

The participants described how this indispensible role
developed as a result of inadequate support from the
community health care services. Due to this, the major-
ity of the participants felt that the care, life and well-
being of the ventilator-dependent individual would not
be possible without the families’ engagement and
knowledge.

Families had to be available 24 hours a day. Many of
them have not had a holiday since the treatment started.
The immense attention they had to give their ventilator-
dependent family member took its toll on time spent
with other family members. Three of the families with
ventilator-dependent children spoke specifically about
this because these parents had other children as well.
Going on a holiday together was something they wanted
more than anything. Yet, the parents expressed how the
other siblings were doing well because they made sure
to give them plenty of attention.

Quotation examples “Being indispensable”

» “As long as she (her daughter) is fighting, why would we
give up? We are able to breath, we are able to eat. But
she isn’t able to do any of that. She is dependent on
machines and human help for food and breathing and
getting washed and dressed. As her closest family, it’s our
duty.” (Mother, 2)

o “If it wasn'’t for the knowledge that I have, she would
have refused to come home. Of course, after so many
years, you learn and adapt to the trials and errors. Her
safety is what I know. There’s no doubt about that. Every-
one knows that, but no one says it. If I had a job then I
wouldn’t have the opportunity to follow up (in her care).
It would have been the end for her then.” (Husband, 10)

o “If you are sick, you have to have a strong family or
else you will succumb. You actually have to be healthy
to be sick. The boys have had enough with their illness.
And everything else in addition. If it wasn’t for me, they
would have given up, and they have admitted this them-
selves.” (Mother, 5)

Worth fighting for

Despite the daily, and often overwhelming, struggles to
ensure their loved ones lived a safe and happy life, the
meetings with the families still had a positive undertone.
The technology and the families’ engagement improved
the quality of life for the ventilator-dependent indivi-
duals and made it possible for them to be together with
the people they loved the most. Many of the participants
often compared their own lives with the lives of other
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“normal” people. They admitted that they lived a very
different life, which was now governed by the clock and
when certain medical procedures were to be done. But
this did not necessarily mean they lived an unhappy life.
Despite these hard times, what they had achieved had
made them stronger and prouder. Even when stuck in
this situation, and many times having to sacrifice their
own needs, the family members were able to find a life-
style that suited all of the limitations in their daily lives.
The families had, in a way, become experts in focusing
on life’s opportunities.

Quotation examples “Worth fighting for”

» “Everyone has problems in their lives that they have to
fight through. And you get a little stronger every time.
No one lives a completely uncomplicated life. What’s
most important is to make the best of what you have.
Don’t regret anything. You could look back in anyone’s
life and say that things could have been different. But
that doesn’t help much. We wouldn’t have done anything
different. I think I have learned so much that I otherwise
wouldn’t have learned. And we have been able to stay
together. That is what we wanted.” (Wife, 8)

« “Being the caregiver, the nurse, I don’t have any pro-
blems with that. I think it’s nice being together with him.
It’s a very good experience when I'm together with him.”
(Father, 6)

o “We get up in the morning and drink coffee and talk
and read the paper. We'll talk again, and then I'll go do
something. Then I do the suctioning of his airways now
and then. Maybe we’ll go for a walk. We enjoy each
other’s company. I don’t know what we would have done
if he were healthy. We've been doing this for so many
years. I think it’s worth the effort.” (Wife, 3)

Discussion
This study has revealed that family members have both
negative and positive experiences when caring for a ven-
tilator-dependent family member with complex needs at
home. Other studies have described comparable experi-
ences [6-8].

Previous research has also illustrated families’ pro-
blems related to their encounters with the health care
system when a family member has complex health care
needs [7,17]. Similar to the findings in our study, other
studies have described the lack of understanding for the
needs of the family [6,18] and that families must often
deal with a bureaucratic health care system [19-21]. In
the present study, the fight against the system, or the
community health care system, was the families’ main
concern.

This may come as a surprise because Norway is one of
the world’s richest countries in per capita terms and has
a well-developed publicly financed health care system in
addition to its strong patients’ rights legislation.
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However, care for these individuals represents enormous
challenges for the health care services [22]. This is also
confirmed in a recent study where we explored the chal-
lenges of the community health services related to
advanced HMYV in the same communities as the partici-
pants in the present study live (manuscript in
submission).

In this study, we found that the main causes to the
wide range of immense challenges for the community
health services seem to correspond with the fact that the
patient lives and receives care in his or her private home.
Cooperation with family was often very difficult too.
Based on our findings, it is apparent that a large gap
exists between family members’ expectations of what the
community health care service is responsible for and
what it is actually able to provide. This paradigm could
be the result of the community health services” insuffi-
cient development and adaptation to technological
advancements that make it possible to transfer indivi-
duals with complex and intensive care needs out of the
hospital, similar to the research findings of the situation
in the United Kingdom [17].

Strengthened patient’s rights may give rise to moral
distress if physicians feel pressured to choose an alterna-
tive with which they are not professionally comfortable
or which may require seemingly unnecessary resources
[23]. It may also be relevant to define whether hospital
care at home exceeds the limitations of some of the
weakest and most technological-dependent individuals.
In the future, the gap between what the health care can
potentially do, with unlimited resources, and what they
can provide in real life, will rapidly increase [24]. There-
fore, in an attempt to direct the resources where they can
best contribute to the health and quality of care in Nor-
way, the Norwegian Director of Health [25] has recently
signalled a possible reduction and limitation in the provi-
sion of extremely costly HMV. No literature was found
to support that this is a prioritisation other countries are
also considering. If this proposal is implemented in prac-
tice, it will most likely create ethical debates.

This study revealed that families play a vital role in
ensuring not only the survival, but also the quality of life,
for their loved ones. Family members’ technological
expertise and in-depth knowledge of the ventilator-
dependent individual’s care needs are essential to guaran-
tee the necessary competence. Similar to other research
[6,26], the families in this study criticised the competence
of HCP, saying it was insufficient to ensure adequate
care. To compensate for this lack of competence, the
families kept themselves readily available, which
increased their already heavy burdens. As a result of this,
the families in this study considered themselves indispen-
sable, similar to what other studies have termed, “being
the lifeline” [6].
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As long as the families are not offered the necessary sup-
port, the question of whether the burdens on families may
be too considerable should be asked [8]. The families
believe that they have no other choice [6,7], and parallel to
this study, the families also felt a moral obligation to be
there for their loved ones until the bitter end. The enrich-
ment of being with their loved ones counteracts the enor-
mous responsibility and sacrifices made by the families
[7,12] because life is the last thing to give up on [8]. The
participants in our study had extensive experience of
being the primary caregivers and what kept them going
was the strong belief that it was worth it.

Until now, most studies investigated the experiences of
families with ventilator-dependent children. This study
revealed no major differences in the families’ experiences
that were dependent on whether the ventilator-dependent
individual was a child or an adult. A possible explanation
for this is that families of both children and adults share
the same dedication and duty for their loved ones because
of their strong bonds. In addition, ventilator-dependent
children and adults have much in common in relation to
their care needs and monitoring. In addition, the complex-
ity of the technical equipment and medical procedures are
very similar.

The findings in this study demonstrate the need for
measures to support and ease the burden of these families.
Patients and families need to be informed of what is to be
expected even as early as the initial stages of HMV plan-
ning at the hospital [7]. The burdens of HMV care are
often underestimated [27]. It is also difficult for families to
fully understand the consequences of such a huge lifestyle
adjustment before they have experienced it. Even though
it is a difficult task, HCP must consider whether the family
has the necessary motivation, optimism, and psychosocial
resources needed for this type of care [27]. This informa-
tion would be the central basis for deciding the best loca-
tion of care for both the patient and the family. The
families need to be offered more support from knowledge-
able and available HCP [6] in addition to respite services
inside and outside the home [7,26].

The participants in the present study had been offered
respite services. However, they often rejected this because
they did not trust that their loved one would receive the
necessary care and monitoring without them present,
especially if the respite service was outside of the home.
The HCP must also offer the families emotional [5] and
psychosocial support [8], like helping the family express
their feelings and worries, as well as validating the
families” expertise [6,28].

Study limitations

The sample in this study was small, as is the case with
most qualitative studies. In spite of this, we believe this
study draws an accurate picture of the current situation
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in Norway. One must take into consideration that the
results of this study may not be transferable to other
countries because of the differences in treatment, dele-
gation of responsibilities between families and HCP,
organisation and financing of HMV.

Conclusions

This study has revealed both the negative and positive
experiences of families caring for a ventilator-dependent
family member with complex care needs at home. This
study revealed no major differences in the families’
experiences that were dependent on whether the ventila-
tor-dependent individual was a child or an adult. The
main finding of this study was the families’ strong dissa-
tisfaction with the lack of support and understanding
from the community health care services. The findings
of this study should remind HCP to validate the
families’ vital role and accept that their tireless efforts
are driven by the sincere wish that their loved ones have
the opportunity to enjoy a meaningful life.

The community health care services must act as part-
ners, not as rivals, and meet the family with respect,
instead of arrogance. Better continuity, competent per-
sonnel and offering respite services are important steps
in helping the family to feel less indispensable. This study
shows that a large gap exists between the patient’s rights
and the family’s expectations, compared with what is see-
mingly possible to provide even for a modern health care
system in a prosperous country. Expectations from the
population are expected to increase. A proposed reduc-
tion and limitation in the extremely costly provision of
home mechanical ventilation in Norway will trigger new
ethical dilemmas. It will, therefore, be necessary to study
the ethical dilemmas that these priorities may generate.

Additional material

Additional file 1: “Interview guide used for the first in-depth
interviews”. Microsoft Word file (doc).
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ANEXO VII - Folheto sobre Ventilacao Mecanica Domiciliaria
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VENTILACAO MECANICA EM CASA

INTRODUCAO

O nosso corpo tem um funcionamento organizado com um motor, o coragao,
qgue leva o sangue a todos os seus componentes - cérebro, rins, figado,
musculos, etc. - através das artérias. Este motor precisa de energia para
funcionar bem, energia essa que é dada pelo oxigénio. Este gis encontra-se
na atmosfera e entra-nos no corpo por meio de um processo a que
chamamos "respiracdo". Compete aos pulmdes captar o oxigénio e fazé-lo
chegar ao sangue, o qual, por sua vez, o distribuira pelos diversos érgaos.

Os pulmdes tém ainda outra fungdao importantissima: eliminar o anidrido
carbdnico, um gas toxico, gerado pelo processo vital. A respiragdo, por
conseguinte, consiste na captacdo de oxigénio e eliminacdo de anidrido
carbdnico, processo este que se mantém constante desde o nascimento.
Consequentemente, os musculos respiratérios, do mesmo modo que o
coracao, trabalham sem parar de forma a poderem manter um metabolismo
(o processo vital a que nos referimos atras) de qualidade. Ora, se estes
musculos ndo puderem trabalhar bem, os pulmd&es serdo incapazes de captar
o oxigénio do ar que respiramos e o anidrido carbdénico acumular-se-a no
corpo.

Para gozar de boa saude, é imprescindivel que o nivel de oxigénio e de
anidrido carbdnico (a chamada gasometria arterial) esteja dentro dos limites
normais. Quando os gases no sangue se encontram alterados de forma
permanente, dizemos que ha insuficiéncia respiratdria crénica. Esta pode ter
origens diferentes (fadiga muscular, acidente, bronquite crénica, infecgdes
frequentes, etc.), pelo que o tratamento varia de doente para doente. Se se
verifica uma doenga dos pulmdes (bronquite ou enfisema), o problema
fundamental relaciona-se com a falta de capta¢do de oxigénio e a solucdo
passa pela oxigenacdo suplementar através do nariz, seja por tubos, seja por
mascara. Quando o problema fundamental tem a ver com deficiéncia dos
musculos respiratérios, o uso de um ventilador ajudarad o doente ou, sendo
esse 0 caso, substituir-lhe-a a actividade respiratdria.



Os ventiladores podem ser usados em casa e sdo compativeis com uma boa
qualidade de vida, embora o seu uso possa ser muito diverso de doente para
doente, inclusive quando se trata de doencas iguais. Apesar de terem o
mesmo problema, ha pessoas que precisam do ventilador algumas horas por
dia e outras que o utilizam permanentemente.

A situacdo durante a noite é especial, ja que a respiracdo é automatica (ndo
estamos conscientes) e, além disso, o diafragma - o musculo respiratdrio mais
importante - trabalha nas piores condi¢cbes pelo facto de estarmos deitados.

Vamos procurar responder d&s perguntas levantadas pelo uso de um
ventilador e oferecer ideias que possam mostrar-se Uteis.

Como é um Ventilador

Um ventilador é uma mdquina que envia ar para os pulmoes em fung¢do das
necessidades. Ha dois métodos de ventilagdo chamados ventilagdo por
pressdo positiva intermitente (IPPV) e ventilagdo por pressdo negativa
intermitente (NIPV).

Os ventiladores de IPPV enviam o ar para os pulmdes através de uma protese
aplicada no nariz, em casos menos frequentes, na boca, ou mesmo, quando
necessdrio, na traqueotomia.

Os ventiladores de NIPV envolvem parcialmente o corpo, pelo menos a caixa
tordcica, com um material rigido ligado a uma bomba. A aspira¢do provocada
por esta bomba aumenta o didmetro da caixa toracica e os pulmoes,
enchendo-os de ar, o qual serd expirado posteriormente de forma
espontanea.

Ambos os métodos sdo eficazes, apesar de as indicagdes serem distintas,
inclusive dentro da mesma doenga. Cada individuo é um individuo,
competindo ao médico indicar o que convird melhor a cada doente. Nunca se
esqueca disto quando outro doente procurar convencé-lo a alterar seja o que
for sem consultar o seu médico. E possivel que uma pessoa doente tenha mais
experiéncia do que o proprio médico, mas a prudéncia aconselha a ndo
modificar nada sem o consultar.
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Ventilacdo mecdnica durante a noite. A conexdo da mdscara ao ventilador é
muito simples e ndo requer ajuda de terceiros.

Como Funciona um Ventilador

Para conhecer o ventilador, desloque-se ao hospital, onde podera aprender a
funcionar com ele, embora haja casos em que um técnico especializado se
possa deslocar a casa do doente e o instale, regulando-o de acordo com a
prescricdo médica. Estas afinagGes devem manter-se constantes, pelo que
convém por um sinal na posicdo de cada botdo ou, se o sinal for digital, anota-
las em papel. Desta forma, qualquer alteracdo ocorrida durante a limpeza ou
movimentacdo do ventilador podera ser remediada.

O ventilador envia o ar aos pulmdes através de um circuito de conexdes de
tubos de plastico, os quais se devem limpar periodicamente. E preciso
aprender a fazer estas ligacbes e experimenta-las antes de as aplicar na
mascara nasal ou na tragueotomia. Se tiver problemas na desmontagem dos
tubos de plastico, faca esta operagdo com & maquina em funcionamento. A
substituicdo dos filtros de ar é facil e deve efectuar-se sempre que estes
estejam sujos, pelo que deve adquirir um para reserva no representante do

seu ventilador.



E importante ver com o técnico que for fazer a instalagdo qual o melhor sitio
para colocar o ventilador e acessdrios (por exemplo, o aspirador). O conforto é
essencial, pelo que deve procurar uma colocagdo confortdvel e agradavel.
Tente pensar que o seu equipamento é um conjunto dindmico que se pode
melhorar e que as solu¢des mais interessantes se encontram com a pratica
didria. Ndo ha limitacdes em termos de seguranca, ja que os ventiladores sao
inofensivos e ndo podem causar danos. Se o pulmdo se encontrar afectado e
precisar de receber oxigénio, pode fazer-se essa operagdo através de um
'garrafdo ou de um aparelho chamado concentrador ou extractor, que fabrica
oxigénio a partir do ar.

A maior parte das pessoas prefere instalar o equipamento no quarto, ja que a
ventilacdo é mais utilizada durante o sono. Procure ter sempre a mao tudo o
que lhe for necessario: aspirador, um recipiente para as suas necessidades,
bem como eventual medicamentagdo. E importante a utilizacdo de uma luz
suave durante a noite de forma a poder localizar o que Ihe for preciso em caso
de angustia nocturna. Pelas mesmas razbes, o telefone e os numeros de
emergéncia devem estar visiveis e acessiveis. Numa situacdo ideal, quem
precisa de ventilagdo permanente em casa deveria ter uma linha directa ligada
a um servico de urgéncia.

A ventilagdo mecdnica permanente realiza-se com um ventilador com baterias
proprias ou que se pode adaptar a uma bateria externa. A sua adaptagdo a
uma cadeira de rodas é simples e oferece a possibilidade da pessoa se deslocar
sem qualquer perigo.



Quando hd necessidade de fazer ventilagdo durante o dia, é preciso arranjar
um passatempo agradavel (ler, ver televisdo, etc.), ainda que isso signifique
mudar de lugar o equipamento de ventilagdo. As mascaras ou as proteses para
IPPV tém de ser limpas regularmente, pelo que deve arranjar um local
apropriado para o efeito no seu quarto-de-banho. A protese nasal de silicone,
seja feita unicamente para o seu caso, seja adquirida no mercado da
especialidade, vai perdendo a flexibilidade devido ao contacto com a gordura
da pele. Se a lavar todas as manhds com agua morna e sabdo, prolongara a
vida da sua mascara e, ao mesmo tempo, evitard aquela sensagdo
desagradavel do contacto com a gordura.

A traqueotomia ndo é mais do que um orificio que permite ligar o ventilador
directamente a traqueia através de um tubo ao qual se pode ter adaptado um
pequeno baldo para melhorar a ventilacdo. Ainda pode haver um orificio
chamado ((janela» destinado a permitir falar perfeitamente, desde que haja
uma valvula especial na saida. Em resumo, a palavra tragueotomia assusta
injustificadamente, até porque ha sempre a possibilidade de a fechar. Os
cuidados a ter com o tubo da traqueia e as medidas higiénicas do orificio da
tragueotomia aprendem-se no hospital. Deve ainda lembrar-se sempre que as
infecgdes s30 um perigo acrescido para os doentes com ventilacio mecanica. E
conveniente, e psicologicamente menos negativo, ser o prdprio doente a
separar as suas «coisas» do resto da familia e explicar-lhe que quem se
encontra em risco é ele, ndo os outros.
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A Vida de Todos os Dias

Nos casos em que a ajuda ventilatéria so é precisa durante a noite e o periodo
de repouso (duas horas de sesta), o resto do dia pode ser organizado de forma
a que o seu utilizador leve uma vida activa ou tenha mesmo uma ocupacgao
profissional. Vive-se a dependéncia do ventilador como uma desgraca terrivel;
contudo, quem sofre de angustia conhece perfeitamente as diferencgas
considerdveis que ha de um dia para outro, pelo que se torna muito dificil
fixar uma agenda com antecedéncia.

Pode organizar uma lista com o que tem de ser feito (limpeza, aspiracdo,
medicacdo, exercicio, sesta) e uma outra com aquilo que gostaria de fazer. O
que impde o ritmo do dia é a primeira lista. Seguindo-a criteriosamente,
podera executar as tarefas mais gratificantes sem necessidade de as
interromper.

E bom que nunca se esquega que tem a sorte de viver em sua casa, 0 que nio
era possivel ha bem poucos anos. Isto permite-lhe continuar junto de amigos
e familiares. A principio, todos terdo curiosidade em saber mais pormenores
sobre o seu aparelho e o seu estado de salde. Ndo hesite em dar todas as
explicacdes que lhe forem pedidas; a ignorancia e o medo do desconhecido
sdo sempre piores. Se se mostrar bem disposto, a sua situagdo terd um cariz
menos preocupante.

Dispor de uma lista de pessoas que o possam ajudar é capaz de ser uma boa
ideia e pode mesmo acontecer haver a possibilidade de concentrar todas as
suas actividades no espago de tempo em que estas pessoas se encontram
disponiveis. Procure ultrapassar o sentimento de soliddo que geralmente
afecta quem se vé dependente de uma maquina. Ficard surpreendido com a
quantidade de gente que o ajudara de bom grado se lhe der a oportunidade
de perceber o como e o porqué. Em suma, procure encarar a sua situagdo o
menos doentiamente possivel.



Um Servico ao Domicilio

Sobretudo nos primeiros dias, pode acontecer-lhe ter a impressdao de que
viver em casa com um ventilador sem a proteccdo de um médico ou de uma
enfermeira é verdadeiramente perigoso. Mesmo que considere que o hospital
é o melhor sitio para resolver os maiores problemas tanto de ordem
burocratica como relativos a sua salde, ndao subestime outras fontes de ajuda
qualificada que pode encontrar ao longo da sua vida.

E provavel que o médico de familia ndo saiba lidar com o seu ventilador
lembre-se que pode ser o seu Unico doente com este problema - e é natural
gue as suas aptiddes para o efeito sejam melhores do que as dele. No
entanto, ele pode conhecer o seu estado de saude e, consequentemente,
detectar agravamentos da sua doenca ou problemas relacionados com a
medicagao.

O distribuidor do ventilador ajuda-lo-4 no que diz respeito aos controlos
técnicos periddicos e ensina-lo-a a mudar os filtros do seu aparelho. Assegura-
Ihe um servico de 24 horas por dia e, se necessdrio, pode mandar-lhe
imediatamente um técnico.

Muitas vezes, a ajuda psicoldgica revela-se importante. O psicologo ndo trata
sO6 pessoas com doencas mentais; também sabe ensina-lo a aceitar uma
situacdo nova que altera a sua forma de vida. O nosso sistema de saude actual
ndo prevé a existéncia do psicélogo, pelo que o deve procurar junto da sua
familia.

Ao estilo de conclusdo, gostariamos de dizer: - Ndo perca a esperanca. Pode
acontecer que o ventilador sé Ihe seja util durante um curto espacgo de tempo,
embora a maior parte das pessoas acabe por necessitar dele toda a vida.
Aprender a aceitar este aparelho e a viver com ele pode ajuda-lo a encarar o
futuro com optimismo. Ndo pense que a Seguranca Social previu todas as
dificuldades com que pode vir a confrontar-se. Muitas vezes, quem pode
encontrar as solugbes é o préprio interessado e quanto aos aspectos
econdmicos... Bem, isso vé-se depois.
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ANEXO VIII - Valvula Fonatoéria “PassyMuir”
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Passy-Muire Valve

What is a Passy-Muir Valve?

The Passy-Muir Valve is a one-way valve
that fits on the tracheostomy tube to allow a
child to make sounds. When breathing in,
the valve opens, so air enters the lungs
through the tracheostomy tube. When
breathing out, the valve closes. This makes
the air from the lungs flow around the
tracheostomy tube, through the vocal cords,
and out through the mouth and nose. Air
movement through the vocal cords makes
the sounds.

What are the benefits?

Children need to babble and play with
sounds to help them learn how to talk. The
valve helps your child learn how to control
breathing out to produce sounds. For
children who can already talk, the valve
helps them to communicate with others and
decreases frustration.

When is my child ready for a
Passy-Muir Valve?

Your child’s doctor will decide when
your child is ready and would benefit
from the valve. For the best outcome,
children should:
e be medically stable;
e have a stable airway above

the tracheostomy;
e have normal vocal cord movement.

The doctor will order a Passy-Muir Valve
trial. A trial is needed because your child
will need to learn how to breathe differently
with the valve, which takes more work.

What happens during a Passy-Muir
Valve trial?

An appointment is made with a speech-
language pathologist. A respiratory therapist
may also be a part of the team. If the
tracheostomy tube has a cuff, it must be
deflated before the valve is attached. The
speech-language pathologist will encourage
breathing through the mouth. Activities such
as bubbles, whistles, horns, and blowing
games are used to make it fun and to
encourage airflow and sound-making.

The Passy-Muir Valve will be taken off if
your child shows any signs of anxiety or has
trouble breathing. At first, your child may
only tolerate a few seconds of using the
valve. Gradually, as your child becomes
more comfortable with it, the time using the
Passy-Muir Valve can be longer.

How can I help my child?

Use the Passy-Muir Valve under the
guidance of your child’s doctor and speech-
language pathologist. They will teach you:
e how to prepare your child

how to set up a schedule

speech therapy activities

ways to coach your child

how to care for the valve

Questions?

This sheet is not specific to your child, but
provides general information. If you have any
questions, ask your child’s doctors or
therapists. For more information, visit
Passy-Muir, Inc. at www.passy-muir.com

or call (800) 634-5397.

Children’s Hospitals and Clinics of Minnesota
Minneapolis, MN 55404
Last Reviewed 12/2012 ©Copyright
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ANEXO IX - Cough Assist



CoughAssist

Competency checklist

Assessed: Assessor: Date:

Goals Date goals met Assessor

Principles of operation
1. Describe the intended use of the device
O Designated patient populations

O Describe contraindications

2. Explain the purpose of each:

O  Manual/Auto Q Pressure

O Inhale U Patient port

0  Exhale Q Inhale flow

O Pause O Inhale pressure
O Power O Pressure gauge
U Manual control lever

Set-up and operation

1. Install the power cord right angle connector to the receptacle on the rear of

the device.

2. Assemble and connect the
O  Patient circuit

Bacteria filter

Tubing

Patient interface

00D

3. Demonstrate how to set

O  Inhaled (positive) pressure
Exhaled (negative) pressure
Inhaled flow

[ iy

Inhaled, exhaled, and pause time

4. Describe a typical treatment

5. Review care, cleaning, and maintenance

Assessed signature Assessor signature

PHILIPS

e T e
RESPIRONICS

sense and simplicity



ANEXO X - Estatutos da Associacao Nacional do Ventilado Cronico
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ANVC - ASSOCIACAO NACIONAL DO VENTILADO CRONICO,
Instituicao Particular de Solidariedade Social (IPSS)

ESTATUTOS

As Associagdes Particulares de Solidariedade Social regem-se por estatutos
livitemente elaborados, embora respeitando as disposigdes do Estatuto das
LP.S.S. aprovado pelo Decreto-Lei n°. 119/83, de 25 de Fevereiro e demais

legislagdo aplicavel.

Assim e no sentido de apoiar as instituicdes na elaboragdo dos seus estatutos,
preparou-se 0 documento junto que constitui um guido, o qual podera ser
adaptado, desde que se respeitem os principios legalmente estabelecidos.

Para este efeito classificaram-se as normas do modelo em quatro tipos:
TIPO A - Normas que reproduzem disposi¢des legais.

TIPO B - Normas que constituem matéria estatutaria obrigatoria, cuja
regulamentag¢3o fica, contudo, ao arbitrio da instituigdo.

TIPO A e B - Normas que reproduzem disposigdes legais e que
constituem matéria estatutaria obrigatoria

TIPO - C - Normas que ndo sendo necessariamente obrigatorias, se
recomenda que sejam incluidas nos estatutos, por constituirem
disposi¢des indispensdveis ao bom funcionamento das
instituigdes, permitindo uma actuagdo mais eficaz dos dérgdos
estatutarios.

Relativamente ao articulado do modelo, fez-se corresponder a cada artigo, o tipo
de norma em que se integra (A), (B), (A e B) e (C), bem como, sempre que
possivel, a norma equivalente ao Estatuto das I.P.S.S. aprovado pelo Decreto-Lei
n°. 119/83, de 25 de Fevereiro.

FONTE: Direc¢do-Geral de Acgdo Social — Modelos de Estatutos de Associag¢des de Solidariedade Social
(ANEXO 4)
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Cristina Maria Cruchinho Pinheiro Alves Amador com NIF 181952041 e Susana Maria
da Silva Gaspar com NIF 210778644 constituiram a 24 Maio de 2012 a ANVC —
ASSOCIACAO NACIONAL DO VENTILADO CRONICO, associacio sem fins
lucrativos com NIPC 510292780. No processo de registo como IPSS ira reger-se pelo

disposto nos seguintes artigos:

CAPITULO I - Denominacao, sede, ambito de acc¢ao e fins

(B) Artigo 1° - A Associagio ANVC — ASSOCIACAO NACIONAL DO
VENTILADO CRONICO ¢ uma Institui¢éo Particular de Solidariedade Social (IPSS)

com sede na Rua de Entrecampos, Numero 9, ex-freguesia Nossa Senhora de Fatima,

concelho de Lisboa.

(B) Artigo 2° - O 4mbito de acgdo da ANVC — ASSOCIACAO NACIONAL DO
VENTILADO CRONICO abrange todo o territorio nacional e tem como fins:

a) Apoiar e fomentar a readaptacdo e adaptacdo funcional da pessoa ventilada
ajudando-a a reconstruir projectos de vida;

b) Desenvolver planos de formacao para familiares e para prestadores de cuidados
de saude;

¢) Promover projectos para o conhecimento e informag¢ao necessarios acerca de
unidades proprias para cronicos ventilados junto de entidades publicas,
entidades privadas e populacdo em geral;

d) Fornecer orientacdo aos associados no sentido de os ajudar a receberem cuidados
dignos, especificos e adequados a sua condi¢do, nomeadamente de reabilitagdo,
de oxigenoterapia, de ventilagdo domiciliaria e de deslocagdo motora;

e) Elaborar e implementar um programa de acompanhamento e apoio as pessoas
dependentes de ventilagdo artificial e seus familiares;

f) Divulgar juntos dos meios de comunicagdo a realidade vivenciada pela pessoa
ventilada e respectiva familia;

g) Centralizar as informagdes relativas a necessidade de ventilagdo artificial a nivel

nacional;
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h) Lutar para que as pessoas cronicas ventiladas usufruam de direitos sociais
especificos, tais como: unidades proprias de ventilacdo artificial, apoio
domicilidrio adequado as suas necessidades;

1) Ser testemunha de que existe sempre uma esperanga e um sentido para a Vida.

(B) Artigo 3° - Para realizacdo dos seus objectivos, a instituicdo propde-se criar e

manter as seguintes actividades:

a) Residéncias/Unidades para Ventilados Cronicos;

b) Creches e Centros de Dia para criancas e adultos ventilados que necessitam de
apoio e cuidados durante parte do dia;

¢) Apoio domiciliario a pessoas ventiladas e sua familia;

d) Actividades de divulgagao;

e) Actividades de cariz cientifico.

(C) Artigo 4° - A organizagdo e funcionamento dos diversos sectores de actividades

constardo de regulamentos internos elaborados pela Direcc¢ao.

(C) Artigo 5° - 1) Os servigos prestados pela institui¢do serdo gratuitos ou

remunerados em regime de porcionismo, de acordo com a situagdo econdémico-
financeira dos utentes, apurada em inquérito a que se devera sempre proceder; 2) As
tabelas de comparticipacdo dos utentes serdo elaboradas em conformidade com as
normas legais aplicaveis e com os acordos de cooperacdo que sejam celebrados com os

servigos oficiais competentes.

CAPITULO II — Dos Associados

(B) Artigo 6° -Podem ser associados pessoas singulares e pessoas colectivas.

(C) Artigo 7.° - Havera trés categorias de associados:
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1. FUNDADORES: todos os signatarios que fundaram a Associacdo de Solidariedade
Social, bem como todos os que estdo designados no acto da escritura.

2. HONORARIOS: as pessoas que por servi¢os ou donativos, déem contribuicio
especialmente relevante para a realizagao dos fins da institui¢do, como tal considerados
por deliberagdo de Assembleia Geral, sobre proposta da Direc¢do.

3.EFECTIVOS: as pessoas que se proponham colaborar na realizagao dos fins da
associac¢do, obrigando-se ao pagamento de joia e quota mensal, nos montantes fixados

pela Assembleia Geral.

(C) Artigo 8° - A qualidade de associado, prova-se pela inscrigdo on-line no site

www.anvc.pt ou em livro proprio que a associagdo possuira.

(B) Artigo 9.° -Sao direitos dos associados:

a) Participar nas reunides da Assembleia Geral;

b) Eleger e ser eleito para os Orgdos Sociais;

c) Requerer a convocagdo da Assembleia Geral extraordinaria, nos termos do n.° 3
do artigo 29.°;

d) Examinar os livros, relatorios e contas e demais documentos, desde que o
requeiram por escrito, com a antecedéncia minima de quinze dias e se verifique um

interesse pessoal directo e legitimo.

(B) Artigo 10.° - Sao deveres dos associados:

a) Pagar pontualmente as suas quotas, tratando-se dos associados efectivos;

b) Comparecer as reunides da Assembleia Geral;

c¢) Observar as disposi¢des estatutarias, regulamentos e as deliberagdes dos 6rgaos
gerentes;

d) Desempenhar com zelo, dedicacdo e eficiéncia os cargos para que forem eleitos.

(B) Artigo 11.°
1) Os sécios que violarem os deveres estabelecidos no artigo 10.° ficam sujeitos as
seguintes sangoes:

a) Repreensao;

b) Suspensao de direitos até 60 dias;
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¢) Demissao.
2) Sao demitidos os socios, que por actos dolosos, tenham prejudicado materialmente a
associacgao.
3) As aplicagdes das sangdes previstas nas alineas a) e b) do n.° 1 sdo da competéncia
da Direccao.
4) A demissao ¢ sancao exclusiva da competéncia da Assembleia Geral, sob proposta da
Direccao.
5) A aplicagdo das sancdes previstas no n.° 1 s6 se efectuara mediante audiéncia

obrigatdria do associado.

6) A suspensdo de direitos ndo desobriga do pagamento de quota

Artigo 12.°

(C) 1. Os associados efectivos s6 podem exercer os direitos referidos no art. 9.°, se
tiverem em dia o pagamento das suas quotas.

(C) 2. Os associados efectivos, que tenham sido admitidos a menos de um ano, nao
gozam dos direitos referidos nas alineas b), ¢) e d) do artigo 9.°.

(A) 3. Aos associados menores sdo vedados, até atingirem a maioridade ou

emancipacao, os direitos referidos nas alineas b), c) e d) do artigo 9.°.

4. Nao sdo elegiveis para titulares de 6rgaos os associados que, mediante processo
judicial, tenham sido removidos dos cargos directivos da associagdo ou de outra
instituicao particular de solidariedade social, ou tenham sido declarados responsaveis

por irregularidades cometidas no exercicio das suas funcdes.

(A) Artigo 13.° - A qualidade de associado ndo ¢ transmissivel quer por acto entre

VivOs, quer por sucessao.

(A) Artigo 14.°

1. Perdem a qualidade de associados: a) Os que pedirem a sua exoneragao; b) Os que
deixarem de pagar as suas quotas durante seis meses, ficando o seu numero de socio
passivel de ser ocupado por um novo socio que cumpra o regulamento; ¢) Os que forem

demitidos nos termos no n.° 2 do artigo 11.°.
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2. No caso previsto da alinea b) do niimero anterior, considera-se excluido o s6cio que
tenha sido notificado pela Direc¢do para efectuar o pagamento das quotas em atraso e

ndo o faga no prazo maximo de 60 (sessenta) dias.

(A) Artigo 15.° - O associado que por qualquer forma deixar de pertencer a associagdo

ndo tem direito a reaver as quotizagdes que haja pago, sem prejuizo da sua
responsabilidade por todas as prestagdes relativas ao tempo em que foi membro da
associacgao.

CAPITULO III - Dos érgios e titulares

SECCAO I - Disposicdes gerais

(A e B) Artigo 16.° -Sio Orgios da associacio a Assembleia Geral, a Direccio e o

Conselho Fiscal.

(A) Artigo 17.° -O exercicio dos cargos dos titulares dos Orgos é gratuito, mas pode

justificar o pagamento de despesas dele derivadas.

Artigo 18.°

(A) 1) A duragao do mandato dos titulares dos o6rgédos € de trés anos, devendo
proceder-se a sua eleicdo no més de Dezembro do ultimo ano de cada triénio.

(A) 2) O mandato inicia-se com a tomada de posse perante o Presidente da Assembleia

Geral ou seu substituto, a qual devera ter lugar na primeira quinzena do ano civil
imediato ao das eleigoes.

(A) 3)Quando a eleicdo tenha sido realizada extraordinariamente fora do més de
Dezembro, a posse terd lugar no prazo méaximo de trinta dias apds a eleicao,
considerando-se iniciado o mandato na primeira quinzena do ano civil em que se
realizou a eleicao.

4) Quando, por qualquer motivo as elei¢des ndo sejam realizadas no prazo previsto em

1, fica prorrogado o mandato em curso até a posse dos novos titulares.
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Artigo 19.°
(A) 1. Em caso de vacatura da maioria dos membros de cada Orgéo Social, depois de

esgotados os respectivos suplentes, deverdo realizar-se elei¢cdes para o preenchimento
das vagas verificadas, no prazo maximo de um més e a posse devera ter lugar nos trinta
dias seguintes a elei¢ao.

(A) 2. O termo do mandato dos membros eleitos nas condi¢gdes do niimero anterior

coincidira com os inicialmente eleitos.

Artigo 20.°
(A) 1. Os membros titulares dos Orgios s6 podem ser eleitos consecutivamente para

dois mandatos para qualquer 6rgao da associacdo, salvo se a Assembleia Geral entender

expressamente que ¢ impossivel ou inconveniente proceder a sua substitui¢ao.
(A) 2. Nio ¢ permitido aos membros titulares dos 6rgaos o desempenho simultaneo de

mais de um cargo nesta associagao.

(C) 3. O disposto nos niimeros anteriores aplica-se aos membros da mesa da

Assembleia Geral, Direc¢ao e do Conselho Fiscal.

Artigo 21.°

(A) 1. Os 6rgaos sdo convocados pelos respectivos presidentes e s6 podem deliberar
com a presenca da maioria dos seus titulares.

(A) 2. As deliberagdes sdo tomadas por maioria de votos dos membros presentes,
tendo o presidente, além do seu voto, direito a voto de desempate.

(A) 3. As votagdes respeitantes as eleigdes dos orgdos ou assuntos da incidéncia

pessoal dos seus membros serdo feitas obrigatoriamente por escrutinio secreto.

(A) Artigo 22.°

1. Os titulares dos o6rgaos sdo responsaveis civil e criminalmente pelas faltas e
irregularidades cometidas no exercicio do mandato.

2. Além dos motivos previstos na lei, os titulares dos 6rgdos ficam exonerados de

responsabilidades se:
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a) Nao tiverem tomado parte da sua resolu¢do e reprovem com declaracdo na acta da
sessdo imediata que se encontrem presentes;

b) Tiverem votado contra essa resolucdo e o fizerem consignar na acta respectiva.

Artigo 23.°
(A) 1. Os titulares dos 6rgdos ndo poderdo votar em assuntos que directamente lhe

digam respeito ou nos quais sejam interessados os respectivos conjuges, ascendentes,

descendentes ou equiparados.

(A) 2. Os titulares dos 6rgdos ndo podem contratar directa ou indirectamente com a
associagdo, salvo se do contrato resultar manifesto beneficio para a associacao.

(C) 3. Os fundamentos das deliberagdes sobre contratos referidos no niimero anterior

deverdo constar das actas das reunides dos respectivos 0rgaos.

Artigo 24.°
(A) 1. Os associados podem fazer-se representar por outros socios nas reunides da

Assembleia Geral, no caso de justificada a impossibilidade de comparéncia a reunido,
mediante carta dirigida ao presidente da mesa, com assinatura conforme consta no
Bilhete de Identidade/Cartdao do Cidadao, mas cada sdcio nao podera representar

mais do que um associado.

(A) 2. E admitido voto por correspondéncia electronica (sendo remetido do enderego

de e-mail fornecido no acto da inscri¢do de s6cio) com assinatura digital do Cartao do

Cidadao; voto por sistemas de chaves publicas (ex:PGP.MIT.EDU); e ainda voto

através de plataforma on-line de voto com recurso a palavra-passe e nome de utilizador

unico e especifico para cada associado. desde que o sdcio solicite previamente nos
prazos indicados na convocatéria da assembleia geral de socios. Para votar através das
vias alternativas a presencial deve o sécio solicitar esclarecimentos/informagdes
adicionais acerca da ordem de trabalhos que consta na convocatdria e o seu parecer que
seja no sentido expressamente indicado em relacdo ao ponto ou pontos da ordem de
trabalhos.

(A) Artigo 25.° - Das reunides dos Orgdos serao sempre lavradas actas que serdo

obrigatoriamente assinadas pelos membros presentes e anexadas as cartas/votos via
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electronica ou, quando respeitem a reunido da Assembleia Geral, pelos da respectiva

mesa.

SECCAO II - Da Assembleia Geral

Artigo 26.°

(B) 1. A Assembleia Geral ¢ constituida por todos os socios admitidos ha pelo menos
um ano, que tenham as quotas em dia e ndo estejam suspensos.

(B) 2. A Assembleia Geral ¢ dirigida pela respectiva mesa que se compde de um

presidente, um primeiro secretario e um segundo secretario.

3. Havera simultaneamente igual numero de suplentes que se tornardo efectivos a

medida que se derem vagas e pela ordem que tiverem sido eleitos.
(A) 3. Na falta ou impedimento de qualquer dos membros ¢ ou suplentes da

Assembleia Geral competird a esta eleger os respectivos substitutos de entre os

associados presentes os quais cessardo as suas fung¢des no termo da reunido.

(B) Artigo 27.° - Compete a mesa da Assembleia Geral dirigir, orientar e disciplinar

os trabalhos da assembleia, representa-la e designadamente:
a) Decidir sobre os protestos e reclamacdes respeitantes aos actos eleitorais, sem
prejuizo de recurso nos termos legais;

b) Conferir posse aos membros dos 6rgdos eleitos.

(B) Artigo 28.° - Compete a Assembleia Geral deliberar sobre todas as matérias nao

compreendidas nas atribui¢des legais ou estatutarias dos outros 6rgaos e
necessariamente:

a) Definir as linhas fundamentais da associagao;

b) Eleger e destituir, por votagdo secreta, os membros da respectiva mesa e a
totalidade dos membros da Direc¢do e Conselho Fiscal;

¢) Apreciar e votar anualmente o orcamento e o programa de ac¢do para o exercicio
seguinte, bem como o relatdrio e contas de geréncia;

d) Deliberar sobre a aquisi¢ao onerosa e a alienag@o de qualquer tipo de bens imdveis
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e de outros bens patrimoniais de rendimento ou de valor histdrico ou artistico;

e) Deliberar sobre a alteragao de estatutos;

f) Deliberar sobre a extingao, cisao ou fusao da associagao;

g) Autorizar a associa¢cdo a demandar os titulares dos 6rgaos por actos praticados no
exercicio das suas fungoes;

h) Deliberar sobre a aceitagdo de integracdo de uma instituicdo e respectivos bens;

1) Aprovar a adesdo a Unides, Federagcdes ou Confederacdes.

(A) Artigo 29.°
1. A Assembleia Geral reunird em reunides ordindrias e extraordinarias.
2. A Assembleia Geral reunird ordinariamente:
a) No final de cada mandato, durante o més de Dezembro, para eleicdo dos 6rgaos;
b) Até 31 (trinta e um) de Marco de cada ano, para discussdo e votagdo do relatorio e
contas de geréncia do ano anterior, bem como do parecer do Conselho Fiscal;
c¢) Até 15 (quinze) de Novembro de cada ano, para a apreciagao e votagdo do
orcamento e programa de ac¢do para o ano seguinte.
3. A Assembleia Geral reunird em reunido extraordinaria quando convocada pelo
presidente da mesa da Assembleia Geral, a pedido da Direc¢ao ou do Conselho Fiscal,

ou a requerimento de um sexto dos associados no pleno gozo dos seus direitos.

(A) Artigo 30.°

1. A Assembleia Geral deve ser convocada com pelo menos quinze dias de antecedéncia
pelo presidente da mesa ou seu substituto.

2. A convocatoria ¢ feita por via e-mail (para o endereco electroénico fornecido no acto
da inscri¢do) para cada associado e deverd ser afixado no site (www.anvce.pt) e noutros
locais de acesso publico relacionados com a associagdo, dele constando
obrigatoriamente o dia, a hora, o local e a ordem de trabalhos.

3. A convocatoria da Assembleia Geral extraordinaria, nos termos do nimero 3 do
artigo anterior, deve ser feita no prazo de quinze dias ap6s o pedido ou requerimento,
devendo a reunido realizar-se no prazo maximo de trinta dias a contar da data de

recep¢do do pedido ou requerimento.
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Artigo 31.°

(A) 1.A Assembleia Geral reunira a hora marcada na convocatoria se estiverem

presentes mais de metade dos associados com direito a voto ou meia hora depois com

qualquer numero de associados presentes.

(A) 2. A Assembleia Geral extraordinaria que seja convocada a requerimento dos

associados s6 poderd reunir se estiverem presentes trés quartos dos requerentes.

Artigo 32.°
(A) 1. Salvo o disposto no numero seguinte:

a) As deliberagdes da Assembleia Geral serdo tomadas por maioria absoluta dos

associados presentes;

(A) 2. As deliberagdes sobre alteragdes de estatutos e as matérias constantes nas

alineas e), g), h) e 1) do artigo 28.° s6 serdo validas se tiverem o voto favoravel de pelo
menos trés quartos do nimero dos associados presentes ou com voto favoravel de

acordo com o Art® 24° ponto 2.
(A) 3. As deliberagdes sobre alteragdes das matérias constantes das alineas f) do artigo

28.° 56 serdo validas se tiverem o voto favoravel de pelo menos trés quartos do numero

dos associados.

Artigo 33.°
(A) 1. Sem prejuizo do disposto no numero seguinte, sdo anulaveis as deliberagdes

tomadas sobre matérias estranhas a ordem do dia, salvo se estiverem presentes ou
representados na reunido todos os associados no pleno gozo dos seus direitos sociais e
todos concordarem com o aditamento a ordem do dia.

(A) 2. A deliberagao da Assembleia Geral sobre o exercicio do direito de ac¢do civil
ou penal contra os membros dos 6rgdos pode ser tomada na sessdo convocada para
apreciacao do balango, do relatério e contas do exercicio, mesmo que a respectiva

proposta ndo conste da ordem de trabalhos.
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SECCAO III - Da Direccéo

Artigo 34.°

(B) 1. A Direcgao da associac@o ¢ constituida por cinco membros, dos quais um sera o
presidente, um vice-presidente, um secretario, um tesoureiro e um vogal.

(C) 2. Havera simultaneamente igual nimero de suplentes que se tornardo efectivos a
medida que se derem vagas e pela ordem que tiverem sido eleitos.

(C) 3. No caso de vacatura no cargo de presidente, sera 0 mesmo preenchido pelo
vice-presidente e este substituido pelo secretario.

(C) 4. Os suplentes poderao assistir as reunides da Direc¢@o mas sem direito a voto.

(A e B) Artigo 35.° - Compete a Direcgdo gerir a associagdo, representa-la,
incumbindo-lhe designadamente:

a) Garantir a efectivagdo dos direitos dos beneficiarios;

b) Elaborar anualmente e submeter ao parecer dos 6rgdos de fiscalizagdo o relatorio e
contas de geréncia, bem como o or¢amento e o programa de ac¢do para o ano seguinte;

c¢) Assegurar a organizagdo e o funcionamento dos servicos, bem como a escrituragao
dos livros, nos termos da lei;

d) Organizar o quadro de pessoal e contratar e gerir o pessoal da associacdo;

e) Zelar pelo cumprimento da lei, dos estatutos e das deliberagdes dos orgaos da
associacgao;

f) Representar a associacdo em juizo e fora dele.

(C) Artigo 36.° - Compete ao Presidente:

a) Superintender na administracdo da associagdo, orientando e fiscalizando os
respectivos servigos;

b) Convocar e presidir as reunides de Direc¢do, dirigindo os respectivos trabalhos;

c¢) Representar a associacdo em juizo e fora dele;

d) Assinar e rubricar nos termos de abertura e encerramento, e rubricar o livro de
actas da Direc¢ao;

e) Despachar os assuntos normais de expediente e outros que care¢am de solu¢ao
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rapida e urgente, sujeitando estes ultimos a confirmac¢do da Direc¢@o na primeira

reunido seguinte.

(C) Artigo 37.° - Compete ao vice-presidente coadjuvar o presidente no exercicio das

suas atribuicdes e substitui-lo nas suas auséncias e impedimentos.

(C) Artigo 38.° - Compete ao secretario:

a) Lavrar as actas das reunides da Direccao e superintender nos servicos de
expediente;

c) Preparar a agenda de trabalhos para a reunido da Direcg¢do, organizando os
processos dos assuntos a serem tratados;

d) Superintender nos servigos de secretaria.

(C) Artigo 39.° - Compete ao tesoureiro:

a) Receber e guardar os valores da associacao;

b) Promover a escrituracao de todos os livros de receitas e despesas;

¢) Assinar as autorizagdes de pagamentos e as guias de receitas, conjuntamente com o
Presidente;

d) Apresentar mensalmente a Direc¢do o balancete em que se discriminardo as
receitas e as despesas do més anterior;

e) Superintender nos servigos de contabilidade e tesouraria.

(C) Artigo 40.° - Compete aos vogais coadjuvar os restantes membros da Direc¢do nas

respectivas atribuigdes e exercer as fun¢des que a Direccdo lhes atribuir.

(C) Artigo 41.° - A Direccdo reunira sempre que o julgar conveniente, por convocagao

do Presidente e, obrigatoriamente, pelo menos uma vez em cada més.

(C) Artigo 42.°
1. Para obrigar a associacdo sdo necessarias € bastantes as assinaturas conjuntas de

quaisquer trés membros da Direccdo, ou as assinaturas conjuntas do presidente e do
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tesoureiro.
2. Nas operacdes financeiras sdo obrigatorias duas assinaturas conjuntas, nomeadamente
dos dois titulares da conta bancaria da associacao.

3. Nos actos de mero expediente bastara a assinatura de qualquer membro da Direccao.

SECCAO IV - Do Conselho Fiscal

(B) Artigo 43.°

1. O Conselho Fiscal ¢ composto por trés membros, dos quais um sera o presidente e
dois vogais.

2. Haverd simultaneamente igual nimero de suplentes que se tornardo efectivos, a
medida em que se derem vagas e pela ordem em que tiverem sido eleitos.

3. No caso de vacatura do presidente, serd o0 mesmo preenchido pelo primeiro vogal e

este por um suplente.

(A e B) Artigo 44.° - Compete ao Conselho Fiscal vigiar pelo cumprimento da lei e

dos estatutos e designadamente:

a) Exercer a fiscalizagdo sobre a escrituragdo e documentos da associacdo sempre que
conveniente;

b) Assistir e fazer-se representar por um dos seus membros as reunides de Direccao,
sempre que o julgue conveniente;

c¢) Dar parecer sobre o relatorio e contas, orcamento e sobre todos os assuntos que a

Direccao submeta a sua aprovagao.

(C) Artigo 45.° - O Conselho Fiscal pode solicitar a Direc¢do elementos que considere

necessarios ao cumprimento das suas atribuigdes, bem como propor reunides
extraordinarias para discussdo, com aquele 6rgao, de determinados assuntos cuja

importancia o justifique.

(C) Artigo 46.° - O Conselho Fiscal reunira sempre que o julgar conveniente por

convocacao do presidente e obrigatoriamente uma vez em cada trimestre.
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CAPITULO IV — Regime Financeiro

(B) Artigo 47.°
Sao receitas da associagao:
a) O produto das quotas e joias dos associados;
b) As comparticipagdes dos utentes;
¢) Os rendimentos de bens proprios;
d) As doagdes, legados e herangas e respectivos rendimentos;
e) Os subsidios do Estado ou de organismos oficiais;
f) Os donativos, produtos de festas e subsidios;

g) Outras receitas.

CAPITULO V- Disposicées gerais

(A) Artigo 48.°

1.No caso de extingdo da associagdo, competira a Assembleia Geral deliberar sobre o
destino do seus bens, nos termos da legislacdo em vigor, bem como eleger uma
Comissao Liquidataria.

2.0s poderes da Comissdo Liquidataria ficam limitados a pratica dos actos meramente
conservatdrios e necessarios, quer a liquida¢do do patriménio social, quer a ultimagao

dos negocios pendentes.

(C) Artigo 49.°

Os casos omissos serdo resolvidos de acordo com a legislagdo em vigor.

(C) Artigo 50.°

1.Durante o prazo méximo de 2 anos a contar da data da publica¢do dos presentes
estatutos e enquanto a Assembleia Geral ndo proceder a eleicdo dos corpos gerentes, nos
termos estatutdrios, a associagdo sera regida por uma comissao instaladora com a

seguinte composi¢ao:

DIRECCAO: Ana Padrdo (presidente); Susana Gaspar (vice-presidente); Marco
Menaia (1° secretario); Catarina Ribeiro (2° secretario); ASSEMBLEIA GERAL:

Manuela Campos (presidente), Cirila Gomes (vice-presidente); Rita Romba
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(secretario); CONSELHO FISCAL: Celeste Pinto (presidente), Isabel Primoroso (vice-

presidente) e Raquel Jorge (secretario).

2.Enquanto a Assembleia Geral ndo deliberar sobre o montante de joia e de quota
mensal minima serdo as mesmas fixadas provisoriamente pela comissdo instaladora em

3€ e 1€ respectivamente sem prejuizo do valor que posteriormente vier a ser afixado.
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Apéndice | — Jornal de Aprendizagem



JORNAL DE APRENDIZAGEM

No contexto da realizagdo do estagio previsto no curso de mestrado, é preponderante a
realizacdo de praticas reflexivas, tal como é preconizado nas competéncias definidos pela
Ordem dos Enfermeiros (2010) para o enfermeiro especialista e a reflexdo sobre os
aspetos do dominio da responsabilidade ética e legal no que se refere a parceria de
cuidados com a familia da pessoa em situagcédo critica. Assim, comeco por registar e
descrever uma situacao vivida em contexto pratico, procurando simultaneamente analisar
as intervengdes de modo a compreender a experiéncia, atribuir-lhe significado préprio,

desenvolvendo novas aprendizagens.

Durante a primeira semana de estagio, prestei cuidados ao Sr.? A. cujo diagnéstico inicial
de neoplasia do célon com cirurgia programada em 2008, se seguiram multiplas cirurgias
por metastases em diferentes locais do organismo. No atual internamento (Nov. 2012) o
motivo de admissao prendeu-se com o pds-operatorio de hepatectomia por metastases.
No pés-operatorio na UCI, registou-se como complicacdo a presenca de um trombo no
membro inferior direito, com rapida evolucao para necrose desse mesmo membro. O Sr.
A. foi de imediato ao Bloco, onde foi feito bypass femuro-femural na tentativa de
revascularizar o membro, mas sem sucesso. Por este motivo, nos dias seguintes o
cirurgido vascular concluiu que seria inevitavel a amputacdo do membro inferior direito,
acima do joelho. Pelo facto do utente se encontrar sob sedagao e analgesia, ventilado e
hemodinamicamente instavel sob suporte inotrépico e sob técnica de substituicdo renal
continua num contexto de choque séptico e, portanto, incapaz de expressar a sua
vontade, foi contactada pela equipa médica da UCI a familiar de referéncia (esposa). De
referir que a esposa esteve sempre muito presente durante o internamento. No entanto,
perante esta nova situacdo, recusou assinar o consentimento para a amputacado e,
sozinha, assumiu a decisdo indicando que era o que o marido decidiria. A equipa médica
reuniu-se novamente com a esposa procurando esclarecer, mais uma vez, que tal decisao
significaria o fim de vida do seu marido, uma vez que ja nao teriam mais medidas
terapéuticas para instituir.

Ao contrario da maioria das situagcdes ja vivenciadas por mim e pela equipa neste

contexto, a esposa manteve a sua decisdo e, perante a mesma, foram suspensas as



medidas terapéuticas mais invasivas (indicacdo para ndo reanimar, entre outras) e
aumentada a analgesia, acabando o Sr. A. por falecer 8 horas apds esta decisao.

Esta foi uma situacdo que me deixou sinceramente sem saber o que fazer. De facto,
desde o primeiro dia de internamento que a esposa indicou que o marido apenas tinha
aceitado fazer a cirurgia no sentido de ter mais uns meses de vida com maior qualidade,
mas que nao queria cirurgias mais agressivas.

Quando surgiram os primeiros sinais de ma perfusdo do membro inferior direito, a esposa
pediu varias vezes para ver se 0 marido ainda tinha pé, referindo que nao ia concordar
com a amputacao caso decidissem avancar para tal.

A medida que a situacao foi evoluindo, tentei explicar-lhe o que se passava, ao que ela
referiu sempre que nao interessavam os motivos pois a decisao final dela seria sempre
essa, porque era o que o marido queria, tinha a certeza. Esta dificuldade na comunicacao
provocou-me grande stress, como Davidson et al (2007) referem ser frequente nas
equipas de saude. Senti-me na dualidade entre apoiar a sua decisado e tentar esclarecé-la
melhor, porque esta poderia ser uma decisdo menos refletida devido ao cansaco
prolongado por 4 anos de varias cirurgias.

Mas como apoiar e ao mesmo tempo tentar esclarecer quem considera que ja esta
esclarecida e decidida? O que precisava esta familiar? O que precisava este doente que
eu fizesse por ele? Serd que era mesmo essa a decisdo que o0 mesmo tomaria? Surgiram-
me inimeras duvidas, muitas dificuldades em abordar este assunto com a esposa do Sr.
A. que, de dia para dia, ia refletindo essa mesma exaustao e que se recusava a partilhar a
decisdo com outros familiares. De acordo com Bell (2011), os horarios de visita alargados
aumentam a satisfacdo dos familiares e dos doentes, se estes se sentem apoiados e
envolvidos no processo de cuidados e na tomada de decisdo consciente e partilhada,
caso contrario, sdo apenas fator aumentado de stress. A este respeito, a mesma autora
alerta para a importancia dos cuidados centrados no doente e familia.

Consegui entretanto conversar com a cunhada do Sr? A. que, a partir dai, me pareceu um
grande suporte e conforto para a esposa. No entanto, sempre recusou envolver o filho no
processo de decisao e pediu mesmo que nao falassemos com ele sobre essa hipotese,
porque o filho nao iria decidir o que o pai queria e que ela é que sempre tinha sido a
representante do marido. Tal como alerta Davidson et al (2007), ndo podemos esquecer

que o internamento em UCI também é stressante para a familia, pelo que também esta



deve ter algum suporte, ndo s6 por parte da equipa, como por parte de familiares ou
mesmo de grupos de ajuda criados entre todos os familiares.

Esta sensacao de desorientacao, de nao saber o que fazer, o que dizer aquela familia,
levou-me a procurar bibliografia sobre as familias na UCI no sentido de perceber o que
poderia ter feito de maneira diferente e a refletir em conjunto com a minha orientadora e
outros colegas, tal como preconiza Davidson et al (2007), promovendo momentos de
partiiha e de descompressdao entre equipa. A leitura dos artigos, nomeadamente das
Guidelines americanas 2004/2005 sobre a familia nas UCI’s, e a discussao da situacao
no seio da equipa de enfermagem, revelou-se esclarecedora e tranquilizante. Apesar de
ja ndo poder fazer nada naquela situacdo em concreto, percebi que sem ter grandes
certezas de que estava a fazer o correto, foi adequada a maneira como procurei apoiar e
esclarecer a esposa no processo de decisdo. No entanto, na linha do que defende o
mesmo autor, quando a familia n&o é envolvida desde o inicio nos cuidados, esta sente-
se incapaz de decidir no melhor interesse do doente, o que provoca sofrimento e
ansiedade nos familiares. Por este motivo, considero menos positivo ter-se exigido a
familiar de referéncia que tomasse uma decisdao em representacao do seu ente querido,
sem que a mesma tenha sido envolvida desde o inicio no processo de cuidados.

Segundo Davidson et al (2007), os familiares e doentes devem ser ajudados na tomada
de decisao, tornando-a assim um processo partilhado com a equipa, repartindo-se deste
modo responsabilidades. No entanto, segundo os mesmos autores, tal sé é possivel
quando existe efetiva parceria de cuidados, quando a equipa reconhece as necessidades,
duvidas e receios daquela familia, mesmo antes dos problemas que obrigam a decisbes
surgirem. A meu ver, teria talvez sido mais proficuo realizar uma reunido com todos os
profissionais envolvidos e familia, por forma a apresentar e conhecer todas as disposicdes
e expectativas face a este internamento, bem como procurando que a esposa nao
assumisse sozinha tal papel. Davidson et al (2007) referem que o modelo de decisao
partilhada supde ainda que os profissionais desenvolvam competéncias de comunicacao,
de gestao de conflitos e sejam capazes de estabelecer relagdes terapéuticas. Penso que
foi essencialmente nestas trés esferas que senti dificuldade, sendo por isso areas a
trabalhar em situacdes futuras, apostando na formacao pessoal e da equipa.

Apbés a tomada de decisdo, € também essencial que a equipa respeite a mesma
(Davidson et al 2007), pelo que deveriamos ter direcionado a nossa intervengdo para

aquela familia, solicitando apoio psicologico, apoio religioso, caso o desejassem. Foi,



ainda assim, correta a maneira como envolvemos a esposa € a sua irma nos cuidados
prestados ao doente, garantindo que este ndo estava a sofrer, que estava confortavel, e
permitindo que estivessem junto dele até ao final, sem limite de niUmero ou de horéario de
visitas, respeitando também a forma como os préprios familiares se sentiam mais
confortaveis.

Neste sentido, considero que foi uma situagdo desgastante por ndo saber bem o que
fazer, mas simultaneamente levou-me a discutir, a refletir, a investigar a evidéncia e a
descobrir que € uma situacao frequente e que toda a equipa deve estar preparada para
agir no contexto da mesma, direcionando os seus cuidados ndo sé para o doente em fase

final de vida, como também e principalmente para a familia.

Em conclusdo, considero que apods consulta da evidéncia sobre a familia na UCI,
nomeadamente das guidelines americanas e apos a reflexdo na e sobre a acgao, ficou
mais estruturado na minha cabeca o que fazer, em equipa, junto dos familiares. Integrei
estratégias que me permitirdo torna-los efetivamente parceiros, como o explicar todas as
acoes de diagnostico e tratamento que estao a ser realizadas, garantindo que 0s mesmos
compreendem, desde os primeiros dias de internamento, as medidas de suporte que
estdo a ser instituidas (Davidson et al 2007). Percebi igualmente que tal informagéao deve
ser fornecida pelo menor numero de elementos possivel e por escrito, se necessario.
Pretendo por isso divulgar estas recomendacées junto da equipa, procurando dar suporte
e visibilidade ao real envolvimento da familia nos cuidados, de forma a alcancar o
verdadeiro conceito de parceria que esta na base do meu projeto. Desta forma, considero
contribuir para que, em situagdes futuras, tais problemas ndo surjam repentinamente e

numa fase tardia, garantindo assim o bem-estar do doente, familia e de toda a equipa.
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APENDICE Il - Relatério do Congresso Pulmao e Doente Critico



RELATORIO DO CONGRESSO PULMAO E DOENTE CRITICO

No ambito do curso de Mestrado em Pessoa em Situacdo Critica e do
desenvolvimento do meu projeto de estagio com relatério, sob o tema “Cuidar em
parceria no domicilio — uma intervencdo de enfermagem especializada na area da
pessoa em situacao critica”, revelou-se pertinente a minha participagdo no Curso de
Ventilagdo N&o Invasiva (VNI) e na Reunido do Pulméo e Doente Critico, promovidos
pela Sociedade Portuguesa de Cuidados Intensivos e pela Sociedade Portuguesa de
Pneumologia, nos dias 6, 7 € 8 de Dezembro 2012.

Nestes encontros foram abordados diversos temas na area da ventilacao,
nomeadamente situagcdes de desmames dificeis e internamentos prolongados na
Unidade de Cuidados Intensivos (UCI), tendo sido discutidas estratégias positivas para
estes doentes. De que forma podem permanecer na UCI tendo em conta o aumento
dos custos associados? Quais as vantagens da criacdo de unidades de ventilagéo
prolongada (realidade existente em diversos paises tanto a nivel europeu, como fora
deste — Brasil)? Como garantir um correto encaminhamento destes doentes para o
domicilio, com suporte efetivo de uma equipa multidisciplinar, onde enfermeiro, familia

e doente tém um papel essencial?

O curso de VNI comecou com a discussdao em torno do conceito de ventilacao
mecanica nao invasiva, que foi apresentado com base na evidéncia cientifica
disponivel Mehta & Hill (2001), definindo-se como uma forma de ventilagdo continua
ou intermitente que ndo requer o uso de um tubo endotraqueal e que permite a
existéncia de fugas. Foram ainda apresentadas as indicacdes para o inicio da VNI,
nomeadamente as situagdes de faléncia pulmonar com hip6xia e as situacdes de
faléncia ventilatéria com hipercapnia. Comparando ainda o uso da VNI com a
ventilacdo mecanica invasiva como alternativa com maior risco e custos associados.
Perante os beneficios da ventilagdo nao invasiva, foram também discutidas as
situagcdes em que esta nao funciona como tratamento, mas sim como suporte.
Reforcando com os ultimos estudos de Nava & Hill (2009), que referem que cada vez
mais se evidenciam as vantagens da VNI relativamente a ventilacdo invasiva. Assim,
seja na UCI, na Enfermaria ou mesmo no domicilio, a VNI tem inUmeras aplicacdes

parecendo ser, a nova forma de ventilagado mais efetiva.



Foi com agrado que, posteriormente, ao consultar os estudos apresentados durante o
curso, verifiquei ser evidente, na maioria deles, a forte intervencdo que a equipa de
enfermagem tem no uso desta pratica, uma vez que mesmo perante todas as
situagdes clinicas em que a VNI esta indicada, com todos os seus beneficios
sobejamente discutidos, se ndo existir uma equipa com formacao, treinada nesta area,
a ventilacao nao invasiva acaba por nao resultar.

Espera-se assim que o enfermeiro perito nesta area se preocupe nao apenas com a
situagao clinica do doente, mas com o seu conforto, que € referenciado como um dos
principais fatores de adesao dos doentes a ventilagdo nao invasiva.

Tal como foi discutido e treinado durante o curso, € essencial escolher uma boa
mascara, com a medida certa, € o inicio de todo o processo, uma area de intervencao
autbnoma da enfermagem, e a chave de todo o processo. Tal como referem Nava &
Hill (2009) e como foi reforcado durante o curso, uma boa mascara deve ser facil de
usar e de o proprio doente retirar, aspeto que achei curioso, pois € enunciado muitas
vezes na evidéncia consultada como determinante para que o doente se sinta mais
seguro e confortavel. Contudo, ao refletir sobre a minha prética, o frequente € nem
querermos que o doente toque sequer na mascara, quanto mais saber retira-la. Como
refere Brochard (2003), sdo os pormenores que levam a faléncia da VNI, porque o
doente nao fica confortavel. Dai a necessidade de ter Enfermeiros Peritos nas equipas.
Enfermeiros que sejam dinamizadores de boas praticas na ventilagdo nao invasiva nos
diferentes contextos, entre eles, o domicilio do préprio doente em situacao critica.
Outro aspeto que considerei positivo na participacdo neste curso foi a existéncia de
uma componente pratica a par de cada tema discutido, por exemplo, a possibilidade
de cada um, colocar a mascara, de experimentar as diferentes modalidades,
equipamentos e interfaces, o que se revelou muito proveitoso pois pudemos sentir 0
que provavelmente sentem os doentes e refletir sobre isso. Pessoalmente, nao fazia
ideia de que a mascara colocada afetava tanto a comunicacao e que com o ventilador
em funcionamento tinha mais dificuldades em ouvir o que os meus colegas me diziam,
aspeto que nunca tinha valorizado, mas que, tal como muitos outros discutidos durante
0 curso, passarao a ser tidos em conta na minha pratica diaria.

Apesar de ser um curso para profissionais de diferentes areas como a Medicina, a
Fisioterapia, a Enfermagem, entre outras, apercebi-me com agrado dos pontos de
convergéncia que estas diferentes areas encerram, em que as competéncias

especificas de cada grupo profissional se complementam no sentido do sucesso da



VNI, pois este passa nao sé pela etiologia da situagao clinica, pela gravidade do
estado do doente, pelos recursos existentes, mas também e essencialmente pela
equipa.

Ressaltam portanto algumas areas onde se justifica uma intervencao auténoma de
Enfermagem, como sejam a da promoc¢ao da adesdo a este tratamento por parte do
doente e familia (que é fator essencial de sucesso do mesmo) e a da monitorizacao,
vigilancia e detecao precoce de complicacoes.

Considero que, com a realizagdo deste curso, consegui desenvolver novas
competéncias de prestacdo de cuidados a pessoa com ventilacdo nao invasiva nos
diferentes contextos abordados, competéncias essenciais para uma intervencao
especializada de enfermagem junto da pessoa em situacdo critica ventilada no
domicilio, continuando assim a caminhar no sentido de me tornar mais competente

nesta area da parceria de cuidados com a familia e doente ventilado no domicilio.

Nos dois dias seguintes realizou-se a Reunido do Pulm&o e Doente Critico, onde se
discutiram temas diversos, dos quais destaco os internamentos prolongados em UCI, a
transferéncia do doente ventilado crénico da UCI para o domicilio e a realidade p6s
internamento em UCI, por dizerem diretamente respeito ao tema que escolhi.

Depois desta participacao, ficaram algumas ideias e pontos-chave que importa reter
nesta matéria, dentre as quais destaco a experiéncia partilhada pelo Sr. Fisioterapeuta
Anténio Duarte, de Sao Salvador (Brasil), que defendeu que nos doentes cronicos
criticos, o importante ndo € apenas “ira-los” da UCI e “p6-los em casa ligados a um
ventilador, a responsabilidade da familia®’, € essencial que aquela pessoa e familia
tenham uma vida de relacdo, dai a necessidade de envolver ndo s6 médico e
enfermeiro, como também uma equipa multidisciplinar muito mais vasta, constituida
por fisioterapeuta, terapeuta da fala, psicélogo, assistente social, entre outros. No
Brasil, referiu existirem unidades de “desospitalizacao” para estes doentes, o que
corresponderia ao nivel intermédio entre a UCI e o domicilio do doente, onde existe
toda uma equipa multidisciplinar que envolve e treina a familia nos cuidados e avalia
aquilo que o doente pode ou nao fazer, como trabalhar, no sentido de posteriormente ir
para casa, com toda a avaliacado e treino realizado, transmitindo mais seguranca aos
familiares e doentes e permitindo simultaneamente a saida mais precoce das UCI’s.
Consequentemente, referiu que esta abordagem faz reduzir diretamente os custos

associados e a gestdo de vagas na UCI.



Foi um contributo muito interessante, de um pais distante mas tao préximo em termos
de habitos, que podera ser um exemplo a seguir como referiu posteriormente o Dr.
Jodo Winck, acérrimo defensor de que em Portugal também deveriam ser criadas
unidades de ventilacdo crénica/desmame prolongado. Segundo o mesmo, este tema
que comeca a ser discutido um pouco por todo o mundo, ainda nao é infelizmente alvo
da mesma reflexdo em Portugal. E porqué, questionou-se 0 mesmo? Nao teremos os
mesmos problemas que o resto da europa relativamente a internamentos prolongados
em UCI por desmames ventilatérios dificeis e com taxas de realizacdo de
tragueostomias elevadas?

Segundo a evidéncia apresentada, em Portugal temos tempos de internamento muito
prolongados nas UCI’s, superior a 7 dias, 0 que ndo s6 aumenta muito os custos,
como expde os doentes a maiores riscos, como infeccao, entre outros, com o aumento
de sequelas que os impedem de retomar a sua vida normal, ap6s o internamento em
UCI.

De acordo com os estudos realizados por Lone & Walsh (2011) e Kahn et al (2010), o
namero de doentes criticos crénicos estd a aumentar, pelo que este é um tema atual
de verdadeira relevancia no ambito da saude publica global.

Zilberberg & Sohrr (2008) apresentaram mesmo um estudo sobre o impacto estimado
destas situacées em 2020, e concluiram que, se nada for feito e os doentes criticos
cronicos continuarem a ocupar as camas de UCI por periodos prolongados de tempo,
a situacao podera tornar-se insustentavel, sem recursos que consigam dar uma
resposta efetiva a todas as necessidades.

O ultimo estudo realizado em Portugal pelo ACSS (2006) mostra a existéncia de mais
de 2000 doentes com alteracdes do aparelho respiratério sob ventilacao, prevendo-se
no entanto que este numero tenha duplicado em 2012. Globalmente, a evidéncia
sugere que a solucao mais viavel, e j& em vigor em alguns paises, para este problema
€ a criacao destas Unidades de Ventilagao Prolongada, pois desta forma consegue-se
diminuir o tempo de internamento, aumentando a satisfacdo do doente e familia
contribuindo também para a sua qualidade de vida. Também nestas unidades de
ventilacdo prolongada as equipas devem ter mais treino na realizagdo dos desmames,
mais equipamentos e também mais disponibilidade para formacao do préprio doente e
dos familiares, que podem acompanhar o seu internamento durante grande parte do
dia, o que se revela dificil na maioria das UCI's Portuguesas, com horarios de visitas

tao reduzidos.



Esta tipologia de unidades permitem ainda a criacdo de grupos de auto-ajuda entre
familiares, que auxiliam na gestdo do stress e receio dos mesmos na fase de
transferéncia para casa. Ao consultar a bibliografia apresentada durante as mesas
redondas, foi com espanto que me apercebi que esta preocupacao tao recente e ainda
pouco presente no nosso pais, era ja alvo de estudos em 1995, quando um grupo de
Enfermeiras Douglas, Daly e Rudy estudou o impacto do internamento destes doentes
cronicos em unidades de cuidados intensivos e nas unidades de ventilacao crénica,
evidenciando a vantagem das Ultimas relativamente ndo sé aos custos, mas
igualmente aos beneficios para o doente e familia.

Relativamente a intervencao da Equipa de Enfermagem nesta area, foi preletor o Sr.
Enfermeiro Daniel Ramos, que destacou o papel dos Enfermeiros da UCI no sentido
de um correto planeamento da alta destes doentes, seja num futuro préximo para
unidades de ventilacdo prolongada, seja atualmente para o domicilio, na sua maioria.
Enfatizou que é essencial que se definam bem os critérios de alta e que se envolvam
os diferentes parceiros da comunidade, devendo o Enfermeiro da UCI funcionar como
coordenador de todo este processo. Como auxilio ao planeamento da alta, a equipa de
enfermagem deve ter uma check-list constituida pelos procedimentos e sendo validada
a medida que os mesmos vao sendo concretizados.

Defendeu igualmente que os familiares devem receber documentagcdo escrita,
comprovando que estdo devidamente treinados e que, tal como alertou o fisioterapeuta
Anténio, ndo nos preocupamos sé com o0s equipamentos de suporte a ventilagdo mas
com todas as atividades de vida daquele doente, nomeadamente a de comunicacéo,
tantas vezes esquecida e que € essencial quando o doente vai para casa. Importa por
isso providenciar sistemas alternativos de comunicacdo, para além de estratégias
essenciais a outras atividades de vida. Posteriormente, o Enfermeiro da UCI pode
ainda pensar no acompanhamento do doente, na sua monitorizagcdo no domicilio,
alertando para a existéncia de sistemas de telemonitorizagdo testados em Portugal
nestes doentes, com resultados francamente positivos. Neste planeamento da alta,
torna-se assim essencial o envolvimento ndo s6 de Enfermeiros especialistas em
pessoa em situagao critica, mas também de Enfermeiros de reabilitacdo, uma vez que
esta é para manter mesmo com o doente no seu domicilio.

Ap6s a Reuniao e ao consultar a evidéncia adquirida durante a mesma, importa ainda
referir que, na maioria dos estudos efetuados, as unidades de ventilacdo crénica sao
mais custo-efectivas porque, tal como refere Douglas et al (1996), ndo apresentam



staff médico permanente, ndo se verificando em contraposicao quaisquer vantagens
nos doentes que se mantiveram nas unidades de cuidados intensivos relativamente
aos doentes que ficaram nestas unidades de ventilagdo crénica. Pelo contrario, os
familiares e doentes revelaram mesmo maior satisfagdo pela inexisténcia de limites a
sua presenca e pelo ambiente menos pesado e tecnolégico destas ultimas.

Em resumo, considero que a minha participacdo nesta reunido se revelou
enriguecedora nao so6 pelo contacto com mais literatura e profissionais da area, como
pelo conhecimento que me proporcionou relativamente a realidades existentes noutros
paises no que respeita a transicao do doente crénico da UCI para o domicilio, seja de
forma mais direta ou indireta. Revelou-se ainda um forte reforco, pois permitiu-me
validar a pertinéncia dos objetivos a que me propus durante a realizacdo do estagio na
UCI do Hospital (como a criacdo da Chek-list que auxilie no planeamento da alta
destes doentes), objetivos esses que sao significativos para que esta transicdo ocorra
com sucesso.

Apesar do numero reduzido de situacdes verificadas nesta UCI, ficou um sentimento
de satisfacao ao saber que, de alguma forma, deixarei um contributo efetivo para que
quando uma nova situacao voltar a ocorrer, a equipa de enfermagem possua um
instrumento que a encaminhe no sentido das boas praticas que tornam possivel a
transicdo com sucesso do doente ventilado da UCI para o seu domicilio ou outro
contexto equivalente. Este objectivo € sentido pela equipa como uma necessidade e
reconhecido por mim como uma lacuna existente nas praticas diarias de varias UCI,

entre elas a UCI onde trabalho.
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Ventilacao Nao Invasiva
Um desafio em UCI

Quando e como usar? - Que Cuidados de Enfermagem?

Objetivos

v Conhecer as principais indicagcdes para o uso de
VNI em UCI;

v Compreender as diferentes fases da VNI e a
intervencdo da equipa de enfermagem nas
mesmas;

v ldentificar a importancia do papel do enfermeiro

para o sucesso da VNI;

S 73 Jornadas do Doente Critico — Centro Hosr_)_italar Lisboa Norte - HPV

05-01-2014



Sumario

v Ventilagdo Nao Invasiva — definicdo do conceito
v Indicacdes e Contra-indicacbes da VNI
v Dados Estatisticos — SMI-INT-UCIP-HPV

v Fases da VNI — Intervenc¢des de Enfermagem
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Ventilacdo Nao Invasiva (VNI)

Suporte ventilatério (com pressao positiva) de forma

nao invasiva, continua ou intermitente, através do uso

de diferentes interfaces e tendo como principais

modalidades: BPAP e CPAP.
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VNI ao longo dos tempos

AN T a?B . 3
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Indicacoes da VNI

Faléncia Faléncia
Pulmonar Respiratoria

Hipercapnia
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Brochard L. (2003) Mechanical ventilation:
invasive versus non invasive ventilation.
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Vantagens da VNI

v Tempos de internamento mais curtos em UCI;
v Reducao das IACS;
v Diminuic¢éo dos custos;

v Diminuicdo da morbilidade e mortalidade.

Ambrosino N & Vagheggini G.
(2008) Non invasive pressure
ventilation in the acute care

setting: where are we?

O sucesso da VNI esta diretamente relacionado com a selecéo
apropriada dos doentes para a aplicagao desta técnica.
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Con_’_cra—in_dicag__c*)es d_a VNI__

Cirurgia, trauma ou deformacao facial;

Paragem cardiaca ou respiratoria;

Hipoxia severa;

Nao colaboragéo e/ou alteragdo do estado de consciéncia;
Obstrucao da via aérea superior;

Hemorragia gastrointestinal severa.

Mehta S. & Hill N. (2001) State of

art — Non invasive ventilation.
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Complicagoes

Ulceras de pressao;

Secura da pele e mucosas;

Conjuntivite;

Desconforto e sensagao de claustrofobia;
Distensao gastrica;

Drenagem ineficaz das secrec¢oes;
Trocas gasosas inadequadas;

Barotrauma.
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‘: TJANLE H COMO USAR?
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v Selecgao criteriosa de doentes;
v Materiais e equipamentos adequados e bem organizados;
v Educacéo e treino da Equipa;

v Normas e Protocolos de actuacao;

Nava S. & Hill N. (2009); Non invasive

ventilation in acute respiratory failure.
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- Insuficiéncia respiratoria aguda na DPOC

Dad__os Es_fcatist_i_cos - SMI—__INT—UCIP—I_—IPV

Pré-cordialgia

459 Episédios de Ventilagao; 69
Episddios de VNI (159 dias de

Pneumonia ¢/ insuf. Respiratdria hipoxemica

Meningite
Disturbios de ritmo VN I)
Choque hipovelémico nio hemorragico Idade média 73,4 anos ; H:M 2 :
Abddmen agudo 1
séps SAPS 2 48,9
Choque séptico

Choque hipovelémico hemorragico
Insuficiéncia remal pré-renal
Insuficiéncia cardiaca

Choque misto ou mal definido

Chaque cardiogénico

Paragem cardiaca

Insuficiéncia respiratéria pds cirurgia/trauma

Monitorizagio

=) Insuficiéncia respiratoria aguda
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Alta Falecidos Alta alecidos
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VNI apods Ventilacao Invasiva
NI
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CONCISE GUIDELINES
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Fasqs da __VNI

Avaliacao
inicial

Adaptacao

Parametrizag
ao/Monitoriza

cao

Avaliacao

(Caple & Grose,
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Avaliacao inicial

v Informar o doente e familia sobre o procedimento a realizar;

. .. I .
v Avaliar e posicionar confortavelmente o doente e

S

|
i

o
S

v Medir e escolher o interface;

f

v Monitorizar (sinais vitais);

A proximidade enfermeiro-doente € o fator que maior influéncia

tem no sucesso da VNI.

(Schneider et al, 2006)

I.H

“
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Interfaces:

» Faciais Totais . i@ e
e G\ -

» Nasais o \ A

» Oronasais \®

» Helmet
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Caracteristicas de uma boa mascara:

Boa

Facil de

relacao |
beneficio; arrumar,
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Parametrizacao / Monitorizacao

v Posicionamento - cabeceira elevada a 45°;
v Estabilidade hemodinamica;

v Monitorizacdo / Ajuste de Alarmes;

v Compensacéo de Fugas;

v Planeamento das pausas.
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Adaptacao e Avaliacao

v

v

FC
TA
Sp02
FR

Volumes, pressbes e

fugas

Utilizacao de musculatura

acessoria

v

Estado de consciéncia
Pele e mucosas

Permeabilidade das vias

aéreas
Dor
Distensao gastrica

Humidificacao

Trocasagas@sa&nte Critico — Centro Hospitalar Lisboa Norte - HPV

Intervengées Autonomas de Enfermagem

v

v

Integridade cutanea

Aplicar creme hidratante nas zonas de contacto;

Alternar mascaras para mudar as zonas de contacto;

Alivio da pressao;

Higiene e Hidratacdo Oral

Nutricédo

Aliviar a distensao gastrica;

Assegurar as necessidades nutricionais;
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Intervengdes Autonomas de Enfermagem

v Conforto
v Avaliar a dor;

v Auto — imagem e Comunicacéo

v Garantir formas de comunicagao com o doente/familia;

v Programar a retirada da mascara durante o horario das

visitas.

Os Registos de Enfermagem sao determinantes para

garantir a continuidade e visibilidade dos cuidados.
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Enfermeiros

Doente/Familia Sao os pequenos

pormenores  que

Equipa
multidisciplinar levam a faléncia

da VNI
(Brochard, 2000)

Fisioterapeutas
Outros...
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> 72s Jornadas do Doente Critico — Centro Hosb_italar Lisboa Norte - HPV
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APENDICE IV - Grelha de analise dos registos de enfermagem



Trocar penso traqueostomia

Grelha de Conformidade dos Registos de Enfermagem na UCI

Sim

Nao

Aplicar ligadura

Sim

Onde

Executar colheita de expectoragao

Iniciar deambulagéo

Administrar Oxigenioterapia por

Transferir para o cadeirédo

Aspirar secre¢oes

Posicionar cliente:

Vigiar caracteristicas das secregoes

Avaliar risco de queda

Instruir sobre inaloterapia:

Restringir actividade fisica:

Limpar canula interna de traqueostomia

Evitar decuUbito

Instruir sobre a tosse

Facilitar a comunicagéo escrita

Trocar canula traqueal

Incentivar a comunicagdo gestual

Manter o cuff insuflado

Transferir cliente para a cama

Manter o cuff desinsuflado

Avaliar alteragdes da mobilidade:

Tapar canula de traqueostomia

Remover imobilizagéo

Trocar tubo de Guedel

Vigiar imobilizagdo do Membro Superior

Trocar posigao do tubo E/T

Elevar cabeceira até 302,cliente em decubito lateral

Trocar sistema fixagdo tubo

Posicionar 2/2h doente

Trocar filtro-humidificador

Posicionar evitar as proeminéncias ésseas € lesdes

Imobilizar Tubo Endotraqueal

Transferir doente para o cadeirdo duas vezes dia

Verificar parAmetros de ventilagdo

Providenciar o sistema de chamada

Observar sinais de dificuldade respiratoria

Asistir no autocuidado transferir-se

Observar sinais de hipoxia

Instruir sobre o posicionamento

Providenciar o sistema de chamada

Manter grade elevada quando o doente esta sozinho

Aplicar contengéo em SOS e se possivel de menor restricdo
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Sim

Sim

Onde

Facilitar apoio espiritual

Vigiar padréo de sono

Incentivar familiares a participarem nos cuidados ao cliente

Vigiar estado de orientagéo [*Esc. Glasgow]

Explicar as normas de funcionamento da Unidade

Vigiar estado de consciéncia [*Esc. Glasgow]

Facilitar comunicacao das emogdes

Avaliar dor

Estabelecer ligagdo com o prestador de cuidados, familia

Tranquilizar o Cliente

Instruir prestador de cuidados para a alta

Orientar os doentes confusos

Avaliar grau de dependéncia no autocuidado

Providenciar ao doente com risco de queda acompanhamento

Instruir o cliente segundo procedimento a realizar

Instruir doente e familia acerca da medicagao e tratamentos

Instruir o doente a solicitar ajuda sempre que necessario
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Inserir AVP Inserir sonda rectal

Avaliar Sinais Vitais Trocar algélia

Manter AVP Remover algalia

Colaborar na insergdo de AVC Observar as caracteristicas das fezes

Manter AVC Observar as caracteristicas da urina

Colaborar na remogéao de dreno toracico: Vigiar débito urinario

Registar niveis de drenagem Vigiar queixas urinarias

Registar nivel/caract. de drenagem Inserir algélia n%tipo:

Monitorizar hemorragia no local operatério Aplicar enema

Aplicar meias de contencao Auscultar ruidos hidroaéreos

Aplicar gelo local Executar lavagem vesical

Aplicar arrefecimento natural Trocar saco de:

Aplicar calor local Trocar placa urostomia

Trocar sistemas de acessos Iniciar HD (hemodialise)

Trocar penso catéter arterial Gerir sessdo de hemodidlise

Remover catéter arterial Assistir no auto cuidado de eliminago vesical e intestinal
Manter selo de dgua drenagem toracica

Trocar penso da drenagem toracica _ Sim Nao Onde
Clampar drenagem toracica Vigiar edemas

Remover clamp da drenagem toracica Elevar membros afectados

Aplicar aquecimento controlado Observar sinais de desidratagéo

Aplicar arrefecimento controlado Colaborar em pungdes evacuadoras

Vigiar perfusédo de tecidos

Vigiar sinais de perda sanguinea Sim N3o Onde

Remover AVC

Informar médico assistente do servigo da ocorréncia |

Trocar agulha de pungao do reservatério SC

Testar a permeabilidade do AVC

Colaborar na realizagédo de biépsia 6ssea

Vigiar penso compressivo

Vigiar sinais de compromisso neurocirculatério

Aplicar compressor mecéanico

Remover compressor mecanico
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Registar liquidos ingeridos Executar penso AVP
Registar padréao alimentar Executar tratamento a UP Cat |
Assitir no autocuidado comer Executar tratamento a UP Cat Il
Vigiar reflexo de deglutigao Executar tratamento a UP Cat llI
Inserir sonda gastrica Executar tratamento a UP Cat IV
Trocar sonda gastrica Executar tratamento a ferida cirdrgica
Remover sonda géstrica Remover material de sutura
Avaliar conteudo gastrico e caract.s Executar tratamento a ferida traumatica
Registar contetido gastrico Executar tratamento a Ulcera venosa
Iniciar jejum Colaborar na realizagéo de endoscopia
Iniciar regime alimentar Executar banho total na cama
Avaliar glicémia capilar Executar banho parcial na cama
Executar lavagem gastrica Avaliar coloragdo da pele e mucosas
Alimentar por gastrostomia Aplicar escala de Braden
Alimentar por sonda géastrica Monitorizar estado de Ulcera de presséo
Vigiar nduseas e vomitos Monitorizar estado de Ulcera venosa
Observar caracteristicas do vomito Executar penso AVC
Vigiar a ingestdo de alimentos Executar penso local de insergdo dreno toracico:
Vigiar a ingestao de liquidos Remover dreno
Assitir no autocuidado comer Vigiar caracteristicas do drenado
Instruir sobre dieta adequada Massajar superficie corporal:

Preparar pele para cirurgia

Aplicar colchao anti-escara
_ Sim Nao Onde |Executar Tratamento de estoma

Remover alternadamente material de sutura

Inspeccionar ferida cirurgica

Aplicar Electrodos para Desfibrilhador

Inspeccionar ferida traumatica

Remover os Electrodos para Desfibrilhador

Reforgar penso da ferida cirurgica

Executar penso ocular

Inspeccionar local de insercdo de dreno

Executer tricotomia

Prevenir o excesso de humidade na pele do cliente

Executar penso compressivo
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APENDICE V - Sessdo de Formacao: A familia em UCI — um contributo para o

desenvolvimento profissional do enfermeiro



PLANO DA SESSAO DE FORMACAO

Tema da sessao: A familia em UCI — um contributo para o desenvolvimento

profissional do enfermeiro
Local: Sala de Enfermagem da UCI
Data: 13 de Janeiro de 2013
Hora: 15:00
Formadora: Ana Cristina Pinto
Populacao alvo: Equipa de Enfermagem da UCI
Duracao da sessao: 20 minutos
Objetivos
e Reconhecer a importancia da presenca da familia na UCI e da prestacdo de
cuidados em parceria;
e Divulgar os resultados obtidos na analise dos registos de enfermagem;

e Sensibilizar a equipa para o registo de intervencées autbnomas de Enfermagem
— outcomes dos cuidados de enfermagem e visibilidade dos mesmos.

Material a utilizar: computador portatil, projector, tela de projecao.

Documentacao distribuida: Escala de avaliacdo da necessidade dos familiares em
UCI — Versao Brasileira da Critical Care Family Needs Inventory.



Guiao da Sessao

MATERIAL TECNICO-

ETAPAS ACTIVIDADES METODOS . TEMPO | AVALIACAO
PEDAGOGICO
- Apresentagéo da formadora; N o o
_ _ o Expositivo Suporte digital _ Avaliacao
Introducao - Apresentacéo do tema e sua justificacao; . 5 min. _ o
_ o (PowerPoint) Diagnostica
- Apresentacao dos objetivos;
- Definicdo de conceitos como Familia, Registos
de Enfermagem, Modelo de Parceria de Formativa:
Cuidados e Decisao Partilhada; Expositivo 7 min. Questionar
. - Apresentacdo dos resultados da auditoria Suporte digital duvidas e
Desenvolvimento ) , _ , .
realizada aos registos de enfermagem, relativos (PowerPoint) proporcionar
apenas ao foco Avaliagdo da Pessoa - | Interrogativo 5 min. feedback.
Cuidados a familia;
- Esclarecimento de questdes e feedback;
- Sintese das ideias abordadas e concluséo;
- Avaliacao da sessao —Questionar e esclarecer | Expositivo Suporte digital
Conclusao duvidas; (PowerPoint) 3 min. Formativa
- Distribuicdo de documentacdo alusiva ao | Interrogativo

tema.
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Orientacao:
udi Enfa Sofia Dias

. Profa Carla Nascimento
Janeiro 2013

» Familia na UCI — Parceria de cuidados.

= Apresentacao dos resultados obtidos na

analise dos registos de enfermagem.




= Reconhecer a importancia da presenca da familia na

UCl e da prestagao de cuidados em parceria;
= Divulgar os resultados obtidos na analise dos registos
de enfermagem;

» Sensibilizar a equipa para o registo de intervencdes
autonomas de Enfermagem — outcomes dos cuidados

de enfermagem e visibilidade dos mesmos.

“Grupo possuidor de determinadas caracteristicas, transmitindo-
lhes um caracter de unido através de relagdes de co sanguinidade,
afinidade emocional ou parentesco legal ou de uma importancia
especifica para a Pessoa.” (CIPE 2006)

Pessoas que dao suporte ao doente e com quem o mesmo tem
uma relagao significativa. (Davidson et al 2007)

05-01-2014



Lei n° 106/2009, de 14 de Setembro (Acompanhamento familiar em internamento

hospitalar)

Artigo 5: “Cooperagado entre o acompanhante e os servigos” 1- Os profissionais de
saude devem prestar ao acompanhante a conveniente informacdo e orientacdo para
que este possa, se assim o entender, sob a supervisdo daqueles, colaborar na
prestacdo de cuidados a pessoa internada. 2- Os acompanhantes devem cumprir as
instrugdes que, nos termos da presente lei, lhes forem dadas pelos profissionais de

saude.

Codigo Deontoldgico do Enfermeiro
Artigo n° 84 do Dever de informagdo — informar o individuo e a familia, no que
respeita aos cuidados de enfermagem; respeitar, defender e promover o direito ao

consentimento informado.
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= S30 os Enfermeiros o primeiro contacto com as familias, realizam o

acolhimento das mesmas e assumem um papel essencial no seu
envolvimento, seja promovendo a sua proximidade, como a sua

capacitagao e participacao nos cuidados. (Davidson et al 2007)

Cuidados de Enfermagem

Os Enfermeiros sao a categoria profissional que mais cuidados dedica

as familias em UCI (Davidson et al 2007)
= Beneficios para os doentes, diminuindo os custos associados aos

cuidados de saude (diretos e indiretos);

= Aumento da satisfagao das familias e diminuicdo do impacto do

! ! (Bell, 2011)

Visibilidade dos Cuidados de Enfermagem

internamento nas mesmas;




O registo representa a comunicagao escrita do que foi realizado, dos

acontecimentos ocorridos e de factos essenciais de forma a manter
uma historia continua. (Martins et al 2008)

A4

= Da3o visibilidade aos cuidados;

= Garantem a qualidade e continuidade dos cuidados prestados.

» Analisados 31 Registos de Enfermagem do periodo de

26 de Novembro a 11 de Dezembro de 2012;

= Registos de diferentes enfermeiros da Equipag;
» 10 registos do Turno da Manhg;
* 10 Registos do Turno da Tarde;

» 11 Registos do Turno da Noite.
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“capacidade de resposta da mente as impressoes produzidas
pelos sentidos” — CIPE 2006

Facilitar apoio espiritual;

Facilitar comunicagao das emocodes;

Tranquilizar o Cliente;

Orientar os doentes confusos;

Providenciar ao doente com risco de queda acompanhamento;
Avaliar grau de dependéncia no autocuidado;

Instruir o doente a solicitar ajuda sempre que necessario;
Instruir o cliente sequndo procedimento a realizar;

Instruir doente e familia acerca da medicagdo e tratamentos;
Explicar as normas de funcionamento da Unidade;
Estabelecer ligagdo com o prestador de cuidados, familia;
Incentivar familiares a participarem nos cuidados ao cliente;
Instruir prestador de cuidados para a alta.

Conformidade
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Estabelecerligagdo com o prestador de cuidados, familia
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Modelo de Cuidados Centrados no Doente e
Familia — Parceria de Cuidados

A familia que também estd em sofrimento, é
pedido que compreenda diagnodsticos médicos
incertos, opcdes de tratamento e assuma a
responsabilidade de decidir o que é melhor para
o doente apenas com essa informacao.
(Davidson et al 2007)
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Como podemos pedir a familia que decida sobre a vida

do seu familiar, se esta nao é envolvida nos cuidados?

DECISAO PARTILHADA
= Envolvimento da familia nos cuidados;
= Divisao de responsabilidades com a equipa na tomada

de decisao.

= Comunicagao
= Gestdo de conflitos
= Relacao

“Se o seu familiar pudesse comunicar o que acha que ele
decidiria?” (Davidson et al 2007)

b Suporte Familiar




Sexo: ) masculino {

) completo O MESG compleio Y Sunenor 1 Ouiros
i compicto {j Mo CUlmpicio {j oupanor  {j Vulros

Tipo de parentesco com o paciente: Tempo de internacao do paciente:

2" Parte: Inventario das necessidades de familiares de pacientes em estado critico de saide
I

Fste invenririo tem comao ohjerivo idenrificar quais sio as suas necessidades enquanto pessoz que

possui um ente querido iniemnado em uma unidade de terapia iniensiva,
O(a) Sr(a) devera ler o que signiﬁca cada necessidade e marcar com um “X” nas respostas que
meihor correspondem as suas necessidades.

Assin coms o dusit

3
-3
B
3

neste questionario, também as respostas espontiness tém maior valor do que aquelas em que se pensa

espaco intitulado “Outras necessidades”.

A) Necessidade de conhecimenta/ informagio: referem-se is necessidades de receber informagdies ou
de obter conhecimento relacionado ao estado de sadde, ou aos procedimentos envolvides no ratamento
do seu ente querido hospitalizado.
() 1. Conhecer expectativa de alta
() 2. Ter meus questionamentos respondidos claramente
() 3. Ser informado em casa sobre mudangas da condigéo do meu familiar
() 4 Saber quais sio as medicagOes que o meu familiar estd fazendo uso
{ ) 5. Saber fatos coneretos sobre o progresso do meu familiar
() 6. Receber informagio sobre o estado de sadde do men familiar pelo menos uma vez por dia
() 7. Ser provido de explicagoes compreensivels
() 8. Saber o porqué determinado procedimento toi realizado
() 9. Saber exatamente o que estd sendo feito pele meu familiar
() 10. Ser informado sobre outras pessoas que poderiam ajudar com os problemas
() 11.Receber orientagoes como o qué fazer ao lado da cama do meu familiar doente
() 12. Saber qual membro da ¢quipe multidisciplinar pode dar determinada informagio
() 13. Ter explicacio sobre o ambiente da UTT antes de adentré-la pela primeira vez
() 14. Conhecer os profissionais que estio cuidando de meu familiar
() 15. Ser informado(a) sobre alguém cue possz ajudar com problemas familiares
() 16. Ser informado(a) sobre planos de transferéncia enquanto estes estdo sendo realizados
() 17. Seravisado(a) scbre os servigos religiosos existentes nz instituicio
Outras necessidades (nesse espago, o St(a) poderd acrescentar outros itens que correspondem a outras
necessidades suas, relacionadas a conhecimento/ informagio, que ndo constam na listagem
apresentada acima):

05-01-2014
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B) Nm-(-u sidade de (_(_]nfurlo rcfcr-:m sc as neccessidades para sentir-se confortavel na sala de cspera ou

LR . : =~ Lopet 1 1 : ] 3

5O § > £ § § ¥

uniuaac ¢ a mobilia nela contidﬁ.

{

31 Ter um toalete procimo a salz de espera

e 1 P N P
T OT Ui teIeTone Pr XITo-a sa o spera

. lcr a sala de cspera proxima do micu tamiliar

A e e

o]

e

S e e S St
? o

. Converss

8. Ter algu m

V\.hﬁ bilidade de

fal
ncarrcgadn sobre minha s

1a ouira IJ‘-- Qi Ll?II]iK\I Lllell
rontade para charar

ras necessidades {nesse espaco, o Sr(a) pod s ac

= b HLSSL Loplagts, S Oley pRasst grrr\mr outros tens gue corresnondem a outras

Centar oulros [ens quo corresponaim a outra

nccmeldadm suas, relacionadas A ec;;uram;a emocional, que nio constam na listagem apresentada

zc'.m:-.\

D) Necessidade de acesso ao paciente ¢ aos profissionais da unidade: referem-se & necessidades de
ter maior acesso an seu familiar internado na U ¢ aos profissionais dainsdwicio (médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, nutricionistas, psicologas, ¢ demais funciordrios ndo relacioracos 4 drea médica).

() 1. Conversar com o médico todos os dias

()
()
()4
()5

) 2. Ver o meu familiar freqlientemente
) 3. Conversar com a enfermeirz responsavel todos os dias
Ter o diae o horario de visita dexiveis, podendo ser modificados em situagoes especiais
. Ter o hordrio de nicio da visita respeitado, 1sto ¢, iniesar a visita poatualmente no horano

previsto
() 6. Ter uma pessoa cspcciﬁca no hospital para entrar em contato e ter noticias do meu familiar
quando ndo puder estar presente na visita

()7, Ajudar com relagio ans cuidacos fisicn do meu familiar

()8 Poder visitar 2 quaguer momento

() 9. Ter alguém para ajudar com problemas financeitos

() 10. Conhecer os cuidados da equipe com relacio a0 meu familiar

Outrzs necessidades (nesse espago, 0 Sefz) poderd acrescentar outros itens que correspondem a outras
necessidaces suzs, relacionadas ao acesso a0 seu familiar ¢ a0 profissionais da unidade, que ndo
constam na listagem apresentada acima):

Acta Paul Enferm 2007;20(1 [ 37-43

05-01-2014
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As necessidades que surgem com maior frequéncia
Sao:

= Informacgao (informagoes verdadeiras e
compreensiveis);

= Seguranca, confianca em quem esta a cuidar do seu
familiar (manter a esperanca).
(Azoulay et al 2001)

“"HOVERING” choque
inicial

“"GARNERING “INFORMATION
RESOURCES” SEEKING”

Vontade de Ajudar Procura de informacdo

“TRACKING”
Vigiar

(Jamerson et al 1996)

05-01-2014
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= Os familiares sé participam nos cuidados como
verdadeiros parceiros quando tém as suas
necessidades satisfeitas;

= A familia sé deve ser envolvida nos cuidados até ao
ponto em que se sente confortavel;

= Devem envolver-se outros profissionais que
também possam prestar suporte familiar, como o
capeldo, assistente social, psicdlogo, entre outros.

O stress dos profissionais é aumentado pela presenga constante

e envolvimento da familia nos cuidados, nomeadamente

durante procedimentos como a reanimagao.

Horarios de visitas alargados implicam que:
= ndo exista interferéncia com a privacidade dos outros
doentes/familias e da propria equipa;
= se promova a comodidade da familia.

(Davidson et al 2007)

05-01-2014
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= A Equipa deve ter as responsabilidades bem definidas (o

que cada um pode ou nao dizer, etc.) e momentos de

partilha e descompressao;

= A Familia, por sua vez, deve respeitar as regras e eleger

um familiar de referéncia, que comunica com a equipa.

(Davidson et al 2007)

Modelo de Cuidados Centrados no Doente/Familia

= Decisdo partilhada;

= Apoio e suporte familiar;

= Parceria de cuidados ... a Familia torna-se alvo
de cuidados, mas também um parceiro na

prestacao dos mesmos ao seu familiar.

05-01-2014
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= Azoulay E., Pochard E., Chevret S. (2001) Meeting the needs of intensive care unit
patient families. American Journal of Respiratory and Criticval Care Medicine, 163,

135-139

= Bell, L. (2011) Family Presence: Visitation in the adult ICU. American Association
of critical care nurses, disponivel em:
http://www.aacn.org/WD/practice/docs/practicealerts/family-visitation-adult-icu-

practicealert.pdf

= Davidson J., Powers K., Hedayat K. et al (2007) Clinical practice guidelines for
support of the family in the patient centered intensive care unit: American
College of Critical Care Medicine Task Force 2004-2005, Critical Care Medicine,
35:2, 605 — 622,

= Jamerson P., Scheibmeir M., Bott M. et al (1996) The experiences of families with
arelative in the intensive care, Heart and Lung, 25:6 467-474.

= MartinsA., Pinto A., Lourenco C. et al (2008) Qual o lugar da escrita sensivel nos
registos de enfermagem: Pensar em Enfermagem 12:2, 52-62.

= Maruiti M, & Galdeano L. (2007) Necessidades de familiares de pacientes
internados em unidades de cuidados intensivos Acta Paul Enferm. 30:1, 37-43.
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APENDICE VI - Folha de planeamento de alta da pessoa dependente de ventilagio

mecanica invasiva



(ETIQUETA)

PLANEAMENTO DA ALTA DE DOENTES VENTILADOS

Cuidador Informal
Nome:

Parentesco/Relagdo com doente:

Cuidador Formal
Instituicao:

Nome:

Legenda da Escala:
0 - Ndo Demonstra; 1 - Grande Dificuldade; 2 - Dificuldade Média; 3 - Alguma Dificuldade; 4 - Sem Dificuldade

Tabela de Avaliagao de Ensinos

1) Substitui¢do, Limpeza e Higiene da Traquestomia *

Desconecta o ventilador

Retira a canula interna

Coloca canula limpa

Reconecta o doente

Reconecta em tempo til

Limpa e acondiciona a canula retirada

2) Mudanca de Filtro e Swivel *

Desconecta o ventilador

Substitui Swivel + Filtro

Reconecta o doente

Reconecta em tempo til

3) Atitude perante a desconexdo **

Identifica o alarme

Reconecta o doente

4) Ventilagdo manual **

Reconhece quando deve ventilar manualmente

Desconecta o ventilador

Adapta o Ressuscitador Manual (AMBU®)

Ventila com suavidade a frequéncia 10/12cpm

Reconecta o doente quando oportuno

5) Aspirac¢do de secre¢oes com equipamento domiciliario *

Identifica os componentes do aparelho

Sabe substituir e lavar o copo, mantendo boa forga de aspiragao

Aspiracdo de Secregdes

Prepara o material

Liga o aspirador

Desconecta o doente

Aspira o doente

Utiliza procedimento de aspiragao correcto

Reconecta o doente
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Tabela de Avaliacdo de Ensinos

6) Atitude perante Alarmes

de Desconexdo **

Procura Desconexdes ou roturas

Reconecta ou substitui circuito (substitui ventilagdo com AMBU®)

Contacta empresa fornecedora do equipamento ou Cuid. Formal

de Excesso de Pressdo nas Vias Aéreas *

Desconecta o doente

Aspira o doente

Reconecta o doente

Se nao resolvido, sabe o que fazer (AMBU + Contacto)

7) Atitude perante quebra de energia

Tem n2 telefone EDP (piquete da zona)

Mantém atencdo quanto ao nivel de bateria

Inicia ventilagdo manual na falta total da energia + bateria

Se ndo resolvido, contacta 112 para transporte ao hospital

8) Atitude perante avaria

o
[
N
w
IN

Inicia ventilagdo manual

Contacta empresa fornecedora do equipamento ou Cuid. Formal

Se ndo resolvido, contacta 112 para transporte ao hospital

Total Parcial

* Minimo obrigatorio - Nivel 3

** Minimo obrigatério - Nivel 4 TOTAL (156):

Enfermeiro

N2 Mecanografico:
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APENDICE VII - Guia de procedimento de enfermagem — O cuidado centrado na
pessoa e familia



GUIA DE PROCEDIMENTO DE ENFERMAGEM — O CUIDADO CENTRADO NA
PESSOA E FAMILIA

. Nome

Pratica de Cuidados de Enfermagem Centrados na Pessoa e Familia em Situacao

Critica no Servigo de Atendimento Médico Permanente (AMP).

. Objetivo
Informar e sensibilizar a equipa de enfermagem para uma pratica de cuidados de
enfermagem centrados na pessoa e familia em situagdo critica no contexto de

urgéncia.

. Participantes

Equipa de Enfermagem do AMP

. Definicao de Conceitos

Numa perspetiva histérica da enfermagem, Colliere (1999) defende que os
cuidados de saude tiveram a sua origem nos cuidados de manutencdo da vida,
pelo que, desde logo, estes estiveram naturalmente associados a propria familia.

O cuidado centrado na familia corresponde a um modelo de cuidados que vem
sendo defendido por diversas estruturas e organizacbées de saude, a nivel nacional
e internacional. Este modelo esta previsto em diversos documentos, como sendo a
Declaracao de Munique da OMS (2000), o Plano Nacional de Saude 2004-2010
(Portugal, 2004) e o Enquadramento Conceptual e Padrées de Qualidade dos
Cuidados de Enfermagem da Ordem dos Enfermeiros (2001). Constata-se uma
atencao crescente a familia que se traduz, naturalmente, na definicdo de novas
politicas de saude.

A Lei n? 33/2009, de 14 de Julho, que tem por objeto 0 acompanhamento familiar
em internamento hospitalar, foi o reflexo mais exuberante desta mudanga de
paradigma de cuidados, evidenciando os direitos e os deveres dos acompanhantes
e dos servigos de saude (Anexo | — Lei n® 33/2009 de 14 de Julho de 2009). Como
recomenda a OMS (2000), a problematica da intervencao na familia deve ser um



objeto privilegiado de investigacdo, com resultado na criacdo de guidelines que
orientem a pratica dos cuidados que passam assim a ser centrados na pessoa e
familia.

Importa entdo definir os conceitos associados a esta nova realidade. Assim, o
conceito de familia é definido por diferentes autores, como um conjunto de
pessoas que dao suporte ao doente e com quem o mesmo tem uma relacdo
significativa (Davidson et al 2007). Segundo a definicdo da CIPE (2006), familia é
um grupo possuidor de determinadas caracteristicas, transmitindo-lhes um caracter
de uniao através de relagdes de consanguinidade, afinidade emocional ou
parentesco legal ou de uma importancia especifica para a pessoa. Idealmente deve
ser o préprio doente a referir guem é a sua familia.

O internamento de um familiar afeta a familia no seu todo, nomeadamente quando
esse familiar estd em situagéo critica e numa fase inicial no servigo de urgéncia, tal
experiéncia torna-se verdadeiramente um fator stressante para todos. No servico
de urgéncia a pessoa em situagao critica aguarda resultados, decisées, mudancas,
sempre num contexto grave de incerteza, de urgéncia, podendo permanecer nesta
situacao por periodos mais curtos ou mais longos. Sera entdo importante manter a
unidade familiar, cuidando da familia como um todo, com beneficios ndo sé para a
pessoa em situacao critica mas também para a familia, com diminuigdo dos niveis
de ansiedade e maior participacdo nos cuidados, este € o pressuposto base do
Modelo de Cuidados Centrado no Doente e Familia.

O Modelo de Cuidados Centrados no Doente e Familia assenta em 3 conceitos
chave: respeito mutuo (através do conhecimento individual de cada um),
colaboracao (através da parceria de cuidados, a familia faz parte da equipa) e
suporte (a familia € também alvo de cuidados). O’Malley et al (2008) referem que
este € um modelo inovador e que se torna um desafio aplica-lo no servico de
urgéncia. Com este modelo, as equipas prestam cuidados a uma pessoa inserida
no seu seio familiar, que s6 desta forma pode ser conhecida e compreendida,
incrementando assim a qualidade dos cuidados de saude, seguranca e satisfacao
dos mesmos. Também segundo Mitchel et al (2011) os cuidados centrados na
familia sdo definidos como uma nova forma de planear, realizar e avaliar os
cuidados de saude, centrados nos beneficios mutuos da parceria de cuidados tanto
para o doente, como para a familia e para os préprios profissionais. Relativamente



aos beneficios para o doente, estdo documentados o aumento do bem-estar e
reducao dos tempos de internamento por diminuicdo da necessidade de medicacao
como sedacao e analgesia, e maior colaboragdo com a equipa. Relativamente aos
beneficios para a familia, identifica-se igualmente bem-estar relacionado com o
suporte ao seu familiar, participacdo ativa com a equipa, nomeadamente, na
tomada de deciséo partilhada. Para os profissionais a familia torna-se um recurso a
potenciar na prestagdo de cuidados, permitindo ndo sé um melhor conhecimento
do doente e de toda a situagdo como a partilha de responsabilidades na tomada de
deciséo.

Pela sua proximidade com doente e familia, a equipa de enfermagem tem um
papel determinante na divulgacado deste modelo e na sua implementacgéo junto da
equipa multidisciplinar.

Intervencoes de Enfermagem

No servico de urgéncia sao, frequentemente, os enfermeiros os profissionais que
estabelecem o primeiro contacto com a familia, procedendo ao seu acolhimento e
assumindo um papel essencial no seu envolvimento, seja promovendo a sua
proximidade, seja pela sua capacitacao e participagao nos cuidados (Davidson et al
2007).

Assim, O’Malley et al (2008) definem como estratégias fundamentais a
implementacdo do modelo de cuidados centrados na familia as seguintes:
a) ldentificacao e definicdo dos familiares de referéncia, por parte do doente
se possivel;
b) Definicdo do tipo de envolvimento que a pessoa e familia pretendem
(negociar a presenca durante procedimentos invasivos, etc.);
c) Definicdo de procedimentos perante atitudes e decisbes da familia

contrarias as definidas em equipa.

O modelo de cuidados centrados no doente e familia preconiza precisamente um
maior conhecimento da pessoa e familia, um maior envolvimento e participacao

dos mesmos nos cuidados segundo uma perspetiva de decisao partilhada e um



suporte adequado para a propria familia, avaliando e atuando no sentido de

satisfazer também as suas necessidades.

Identificar a familia como unidade prestadora de cuidados e promover a sua
capacitacao:
a) Reconhecer a complexidade do sistema familiar e suas especificidades;
b) Conceber a familia como unidade em transformacéao, sujeita a inUmeras
transicoes;
c) Desenvolver o processo de cuidados a pessoa em situacdo critica, em
colaboragédo com a familia, estimulando a participagcdo dos mesmos em todo

O Processo.

Nao se pode negar que a familia tem um maior conhecimento da pessoa e dos
seus desejos, dai a necessidade de a envolver nos cuidados de enfermagem,
fornecendo tais informacdes e participando na tomada de decisdo. No entanto, nao
se deve exigir a familia, também em processos de sofrimento, que compreenda
diagnésticos incertos, opcdes de tratamento e assuma a responsabilidade de
decidir o que é melhor para o seu familiar apenas com essa informacgéao (Davidson
et al 2007). Surge assim a necessidade de uma decisao partilhada, como linha de
acao que prevé nao s6 o envolvimento da familia nos cuidados de saude mas
também a partilha de responsabilidades na tomada de decisdo. De acordo com
Mitchell et al (2011), o doente e familia sentem-se muito confortados por serem
envolvidos nos cuidados de enfermagem, nomeadamente, nos mais simples como:

cuidados ao cabelo, massagens, cuidados de higiene sumarios a face, maos, pés.

Considerar a familia como alvo de cuidados, tanto no seu todo como através
dos seus membros individualmente:
a) Avaliar as caracteristicas da familia e dos seus membros individualmente;
b) Reconhecer situacbes de especial complexidade e formular respostas
adequadas as mesmas;
c) Realizar e avaliar as intervencdes de modo a promover e facilitar o bem-

estar familiar.



Neste sentido, existem escalas de enfermagem utilizadas para avaliar as
necessidades da familia e atuar de acordo com as mesmas (Anexo Il — Escala de
Avaliacdo das Necessidades dos Familiares — Versao Brasileira). Segundo
Hallgrimsdottir (2004), no servigo de urgéncia as familias tém maior necessidade
de: seguranca nas informacdes recebidas e cuidados prestados e de proximidade
com o seu familiar. S6 posteriormente surgem as necessidades direcionadas com o
proprio conforto e privacidade dos familiares. As familias mais satisfeitas e
informadas sdo as que participam mais ativamente nos cuidados. Contudo, a
familia s6 deve ser envolvida nos cuidados se for capaz. De modo a garantir o
cuidado a familia podera ser preciso envolver outros profissionais de saude -

assistente social, psicélogo, entre outros.

Adequar a organizacao dos cuidados e dos servicos de forma a promover o
bem-estar de todos os elementos (pessoa, familia e profissionais de saude):
a) Assegurar o conhecimento geral e o cumprimento das normas de
funcionamento dos servigos e equipas;
b) Promover momentos de partilha de ideias e sentimentos como forma de
suporte para a equipa;
c) Garantir o feedback da aplicacdo deste modelo, através de questionarios
de avaliacédo da satisfacdo com os cuidados recebidos/prestados, a todos os
elementos (pessoa/familia/profissionais).

As equipas multidisciplinares que cuidam da pessoa em situacao critica, nao
devem descurar a gestao do stress dos proprios profissionais, que é aumentado
pela presenca constante e envolvimento da familia nos cuidados, nomeadamente
em procedimentos como a reanimacao (Davidson et al 2007). Os horarios de
visitas alargados ou mais flexiveis implicam entre outros aspectos: que nao exista
interferéncia com a privacidade dos outros doentes/familias e da prépria equipa e
que se promova o conforto da familia (Davidson et al 2007). Também é importante
que a equipa multidisciplinar tenha as responsabilidades bem definidas (o que cada

um pode ou nao dizer, etc.) e momentos de partilha e reflexdo conjunta. As



familias, por sua vez, devem respeitar as normas dos servigos e eleger um familiar

de referéncia para comunicar com a equipa (Davidson et al 2007).

Em resumo, as intervencdes de enfermagem podem agrupar-se nos grandes
pilares deste modelo, como classifica O’'Malley et al (2008), passando pelo
desenvolvimento de competéncias nas seguintes areas:

- Comunicacao e gestao de conflitos;

- Cuidados de conforto ao doente/familia (avaliacao de necessidades);

- Coordenacao de toda a equipa multidisciplinar;

Paralelamente a todas as intervencbes de enfermagem a realizar, os autores
propéem ainda o preenchimento de uma tabela que indica o grau de desempenho
em termos de aplicacdo do modelo e levantam algumas questdes que devem ser
refletidas em equipa (Anexo Il - Formulario de Auto-avaliacdo dos Cuidados

Centrados na Familia no Servigo de Urgéncia).

Em concluséo, tal como referem as guidelines do Institute for Patient and Family
Centered Care (2011), com a aplicagdo deste modelo de cuidados os familiares
deixam de ser “visitas”, passando a fazer parte da equipa de cuidados de saude.
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APENDICE VIII — Plano de apoio ao familiar cuidador de pessoas dependentes de

ventilacao mecanica



PLANO DE APOIO AO FAMILIAR CUIDADOR DE PESSOAS DEPENDENTES DE
VENTILACAO MECANICA

O recurso a ventilacdo mecéanica domiciliaria esta a aumentar um pouco por todo o0 mundo
e Portugal ndo é excecdo (Fauroux, 2005), pelo que se torna essencial que os
profissionais estejam preparados para tal desafio. Neste sentido, e apesar de durante a
realizacdo do meu estagio nao ter tido oportunidade de experienciar uma situacao de
cuidados com recurso a ventilagdo mecanica domiciliaria, por ndo terem surgido
quaisquer casos com esta necessidade durante o periodo em que colaborei com a equipa
da Unidade Funcional de Cuidados Continuados (UFCC), pretendo contribuir com
instrumentos de cuidados que sejam Uteis a mesma em situagdes futuras, uma vez que
esta é uma realidade comum neste contexto.

Partindo dos documentos existentes no hospital, que visam auxiliar na realizacdo dos
ensinos (documentos fornecidos pela equipa da UFCC aos colegas dos servicos aquando
da preparacdo da alta destes doentes), revelou-se pertinente a actualizacdo da folha
apresentada em anexo, que foi inicialmente construida com base na experiéncia e
conhecimentos empiricos dos enfermeiros da equipa e que agora é revista a luz da
evidéncia, uma vez que no nosso pais ainda nao existem ferramentas validadas e ja

aplicadas neste ambito.

Quando se pensa no planeamento de alta da pessoa conectada a um ventilador, seja
para o domicilio, para uma residéncia medicalizada, lar ou outras, € necessario pensar em
todas as necessidades daquela pessoa e familia e ndo apenas na ventilagdo. No entanto,
nesta etapa, a motivacdo e capacidade dos familiares prestadores de cuidados para
dominarem um novo equipamento é vista como a principal preocupacao. Nao obstante e
tal como é evidenciado por Piper (2010), logo que surge a possibilidade da alta todos os
factores (tanto clinicos, como psicossociais) relacionados com a familia e pessoa
dependente de um ventilador devem ser avaliados por uma equipa multidisciplinar.

Grimmer, Moss & Gill (cit. por Petronilho, 2008), defendem a necessidade de desenvolver
um modelo de exceléncia na preparacéo da alta hospitalar, independentemente do motivo
de internamento, como garantia ndo s6 da seguranca e bem-estar do doente, mas
evidenciando também uma associacao significativa entre a preparacao da alta hospitalar
e a qualidade de vida dos cuidadores. Uma melhor parceria de cuidados entre os



cuidadores e as equipas de saude deve ser incentivada, garantindo um melhor apoio aos
cuidadores pré e pds alta hospitalar, proporcionando uma boa gestdo de cuidados no
domicilio e garantindo ainda o sucesso no regresso a casa. Petronilho (2008, p. 181)
refere “tendo os enfermeiros um papel central no processo de preparacdo do regresso a
casa, parece-nos estarmos em condi¢coes de afirmar que, globalmente, no contexto em
que se realizou o presente estudo, este fendmeno ainda ndo é assumido como uma
pratica profissionalizada pelos enfermeiros. Os resultados do estudo levam-nos a verificar
que o envolvimento da familia na preparacéo do regresso a casa €, ainda, resultado de
iniciativas individuais dos enfermeiros, quer no contexto hospitalar, quer no contexto
domiciliario, sendo, desta forma, um processo ainda pouco sistematizado.” Tais
resultados tornam-se ainda mais notérios quando nos referimos a preparacao da alta da
pessoa dependente de ventilagdo mecanica. Dai a necessidade de recorrer aos

conhecimentos fornecidos pela evidéncia neste contexto tdo particular.

Segundo a Sociedade Toracica Canadiana (2011) no seu artigo “Home mechanical
ventilation - clinical practice guideline”, depois de definido que aquele doente ira ficar
ventilado durante um longo periodo de tempo por dificil extubagcédo, e perante a vontade
de familiares e doente de regresso ao domicilio, inicia-se todo o processo, logo que esteja
garantida a estabilidade clinica para que este seja transferido. Posteriormente, é
recomendado que se proceda a uma visita ao domicilio do doente por parte da equipa
multidisciplinar, com intuito de analisar a casa e as suas condi¢cdes de higiene e
seguranca. lgualmente essencial nesta fase € identificar que familiar se assume como o
principal cuidador. Perante a confirmacao destas premissas € contactada a equipa dos
Cuidados Continuados do hospital e dos Cuidados de Saude Primarios no sentido de
compreender se é possivel fazerem o acompanhamento do doente no seu domicilio. E
nesta fase que se inicia, entdo, o processo de treino de competéncias.

A equipa de enfermagem tem um papel essencial em diversas esferas de cuidados. Com
efeito, pela sua relagado préxima com doente e familia e pelo dominio técnico-cientifico do
equipamento e da situacao clinica, o enfermeiro torna-se elemento crucial na realizagao
sistematica do ensino relativamente & ventilacdo mecanica e consequente avaliacdo. E,
pois, neste ponto que cumpre avaliar se a familia podera continuar a caminhada do
planeamento da alta ou se, de todo, ndo reune e desenvolve as competéncias
necessarias para que todo o processo decorra com sucesso e seguranga para o doente e



para a propria familia. Piper (2010) refere que s6 desta forma os cuidadores s&o
devidamente treinados sobre o que fazer e como fazer em cada situacao.

Considerando a decisao partilhada, como modelo de cuidados, espera-se que desde o
primeiro dia de internamento os familiares tenham conhecimento do problema de saude e
das respectivas alternativas terapéuticas. Importa, no entanto, que interiorizem no
essencial o que implica a dependéncia de um ventilador através de uma traqueostomia —

pelo que devem desenvolver, nesta fase, conhecimento demonstrado nas seguintes

areas:
Cuidado Global a pessoa sob ventilagcao invasiva no Nao
o Demonstrado
domicilio demonstrado

1. Descrever o sistema respiratério e suas
funcdes (compreender a traqueostomia)

2. Descrever a importancia dos posicionamentos e
higiene da pessoa sob ventilac&do invasiva

3. Descrever a importancia da alimentacdo e
como se deve proceder

4. Descrever a importancia da humidificagédo e
hidratacéo

5. Comunicar com o doente (linguagem escrita,
uso de valvulas fonatérias)

6. Avaliar sinais vitais, entre eles a dor e
descrever a sua importancia

7. Descrever a importancia e o procedimento de
higienizagdo das maos e dos equipamentos

8. ldentificar os sinais de alarme e de emergéncia

Compreender as indicagdes terapéuticas da
medicagcao, como é feita, que efeitos esperar e
ao que estar atento

10.Conhecer actividades de lazer que pode e deve
realizar com o seu familiar

A familia, cuidadores e doente (se possivel) devem ter assim conhecimentos
relativamente ao manuseamento dos equipamentos indicados para a sua situacao clinica
(ventilador, interfaces, aspirador de secrecdes, tragueostomia, entre outros) bem como
quanto ao que fazer perante algumas intercorréncias que possam ocorrer (avarias,
quebras de energia, pressao elevada nas vias aéreas, necessidade de ventilagdo manual
ou outros alarmes). Assim, apds demonstragcdao de conhecimento relativamente a estes
temas (relacionados com a ventilagao eficaz), € necessario desenvolver competéncias

nas mesmas areas. Deste modo o enfermeiro volta a ter um lugar de comando,




assumindo um importante papel no treino e desenvolvimento de competéncias do doente
e familiares cuidadores, dai a importancia de criar instrumentos que permitam uniformizar
0 que deve ser treinado, adequando necessariamente as caracteristicas de cada familia e
do meio envolvente como se pode verificar na folha anexa. Estes conhecimentos e
competéncias sdo treinados e avaliados por dois enfermeiros diferentes, em dias
diferentes, com areas de intervencdo em que se torna obrigatdério demonstrarem
capacidades na sua execucao, uma vez que s6 desta forma serdo considerados aptos a

cuidar do seu familiar dependente de ventilagdo mecéanica no domicilio.

A Sociedade Americana de Cuidados Respiratérios (2010) (“Clinical Practice Guideline:
Providing Patient and Caregiver Training”) reforca que, apesar da existéncia de
instrumentos que uniformizem o treino de competéncias, a informacao fornecida pelos
profissionais deve ser adequada a pessoa e & sua cultura. E ainda essencial que exista
motivagdo por parte dos familiares e condicdes para aprender e treinar, 0 que nem
sempre se verifica porque os familiares estdo muitas vezes cansados de todo o0 processo
de internamento, tém receios, falsas expectativas, entre outros constrangimentos. No final
do processo € importante fazer a avaliacdo de como tudo esta a correr e se as
competéncias foram adquiridas e continuam a ser treinadas, sendo fundamental para este
efeito 0 acompanhamento da equipa de cuidados no domicilio.

Deste modo, o doente s6 tera alta perante critérios presentes de estabilidade fisica,
psicolégica e social, devendo estar envolvida neste processo uma equipa multidisciplinar.
Depois de feita a transicdo com sucesso 0 processo nao termina, inicia-se o follow-up
como forma de prevencao de novos internamentos e toma lugar a fase de rotatividade e

treino de novos cuidadores para promover o descanso dos primeiros.

Em suma, o instrumento de cuidados agora apresentado, visa ser utilizado como um guia
orientador no treino de competéncias a realizar pelas equipas do internamento hospitalar,
no sentido de preparar e assegurar que o familiar cuidador esta apto para cuidar da
pessoa dependente de ventilacdo mecénica no domicilio, em parceria com as equipas dos
cuidados continuados e dos cuidados de saude primarios.



(ETIQUETA)

PLANEAMENTO DA ALTA DE DOENTES VENTILADOS

Cuidador Familiar

Nome: Instit

Cuidador Formal
uicao:

Parentesco/Relagdo com doente:

Nome:

Tabela de Avaliagdo de Competéncias

VIA AEREA - TRAQUEOSTOMIA

A. Canula

Identifica os diferentes componentes da canula (externa e interna) e
suas funcoes

2> 2
® @b
§ & o
o& & Observagdes

Compreende a fungao do baldo e procede a sua insuflagdo e
desinsuflacdo nos momentos oportunos

Procede a troca da canula interna

Desconecta o ventilador

Retira a canula interna

Coloca canula limpa

Reconecta o doente em tempo util *

Verifica se doente fica bem adaptado

Limpa e acondiciona a canula retirada

Observa e identifica as caracteristicas do estoma

Efectua uma correcta limpeza do estoma e fixagao da canula externa

Identifica os componentes do aparelho de aspiragdo de secre¢oes

C. Aspiragao de secregoes

Mantém higieniza¢ao das maos e equipamentos

Monta o circuito de aspiragao

Procede a aspiragao de secregdes (quando presentes)

Desconeta o ventilador

Introduz sonda de aspiragao no nivel adequado

Aspira secre¢des com vdcuo intermitente em tempo atil *

Reconceta o ventilador e verifica boa adaptagao

Verifica caracterisitcas das secregdes

Desperdica correctamente o equipamento utilizado
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Tabela de Avaliagdo de Competéncias

Observagdes

Compreende as indica¢oes terapéuticas da medicagao inalatdria

D. Administragao de Terapéutica Inalatoria

Prepara e adapta os inaladores correctamente

Procede a administragao de terapéutica

E. Descanulaga
Identifica saida da canula externa como situagdo emergente

o

Sabe quem contactar

Sabe que informagdes fornecer durante o contacto

VENTILADOR E CIRCUITO
A. Mudanga de filtro e swivel

Identifica a necessidade de substitui¢ao de filtro e swivel

Desconecta o ventilador

Substitui Swivel + Filtro

Reconecta o doente em tempo util *

B. Atitude perante Alarmes

de Desconexao

Identifica o alarme e o motivo

Reconecta ou substitui circuito (ventilagdo manual)

Se ndo resolvido, sabe o que fazer (ventilagdo manual + Contacto)
de Excesso de Pressao nas Vias Aéreas
Identifica o alarme e o motivo

Desconecta o doente

Aspira o doente

Reconecta o doente

Se ndo resolvido, sabe o que fazer (ventilagdo manual + Contacto)
de Quebra de Energia
Identifica o alarme e motivo

Tem n2 telefone da empresa fornecedora de energia eléctrica

Mantém atengdo quanto ao nivel de bateria

Se ndo resolvido, sabe o que fazer (ventilagdo manual + Contacto)
de Avaria
Identifica o alarme e o motivo

Sabe o que fazer (ventilagdo manual + Contacto)

Reconhece quando deve ventilar manualmente

C. Ventilagdo manual

Desconecta o ventilador

Adapta correctamente o Ressuscitador Manual

Ventila com suavidade a frequéncia 10/12 cpm

Reconecta o doente quando possivel

* Entende-se por tempo Util o tempo de bloqueio da prdépria respiragao.

Nota: Os items sombreados representam competéncias obrigatérias
para que possa considerar-se a alta.

Enfermeiro

N2 Mec.:
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APENDICE IX — Sessidao de Formacdo: O enfermeiro na transicio da pessoa
dependente de ventilacao mecanica para o domicilio



PLANO DA SESSAO DE FORMACAO

Tema da sessao: O Enfermeiro na transicdo da pessoa dependente de ventilagcao

mecanica para o domicilio

Local: Sala de Enfermagem da UFCC
Data: 13 de Outubro de 2013

Hora: 15:00

Formadora: Ana Cristina Pinto

Populacao alvo: Equipa de Enfermagem da UFCC

Objetivos

« Partilhar evidéncia cientifica sobre a intervencdo do enfermeiro na pessoa sob
ventilagdo invasiva no domicilio;
« Divulgar potencialidades reconhecidas na equipa de enfermagem no ambito da

intervengéo desenvolvida em cuidados respiratorios domiciliarios.

Duracao da sessao: 30 minutos

Material a utilizar: computador portatil.



Guiao da Sessao

MATERIAL TECNICO-

ETAPAS ACTIVIDADES METODOS . TEMPO AVALIACAO
PEDAGOGICO
- Apresentagéo da formadora;
- Apresentagéo do tema e justificagédo do - Suporte digital . Avaliacao
Introducao Expositivo . 5 min. _ o
mesmo; (PowerPoint) Diagnostica
- Apresentacao dos objetivos;
- Exposicao das recomendagdes
internacionais para a transicao hospital-
domicilio da pessoa dependente de Formativa:
ventilagdo mecanica; Expositivo 10 min. Questionar
. - Apresentacao dos resultados do estudo Suporte digital duvidas e
Desenvolvimento , ,
EUROVENT; (PowerPoint) proporcionar
- Apresentagao do instrumento de Interrogativo 10 min. feedback.
cuidados construido para aprovacao da
equipa;
- Esclarecimento de questdes e feedback;
) o Expositivo o
B -Sintese das ideias abordadas e Suporte digital _ .
Conclusao 5min. Formativa

conclusao.

Interrogativo

(PowerPoint)
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Orientador: Enf. Jalio Verissimo
Tutor: Prof2 Carla Nascimento
Aluno: Ana Pinto n° 4017

Escola Superior de Enfermagem de Lisboa
Outubro, 2013

Objetivos

« Partilhar evidéncia cientifica sobre a intervencao
do enfermeiro na pessoa sob ventilacdao invasiva
no domicilio.

e Divulgar potencialidades reconhecidas na
equipa de enfermagem no ambito da intervencao
desenvolvida em  cuidados respiratérios

domiciliarios.




Futuro...

Preparacao da
alta

Cuidados
Domiciliarios

Pessoa em situacao
critica

Cuidados Domiciliarios

e conforto (Colliere, 1999).

A pessoa recebe os cuidados de que necessita, no seu
meio, juntos dos seus, com mais dedica¢ao, seguranca

05-01-2014



Stage 1 — Patient
Selection & Feasibility

PATIENT

=l

El

£g
-

Paliam/ unsuccessiul

Transition to Home

(Invasive Ventilation)

Stage 2 — Training
T

'lraining)
\. Funding

e

Patient
iccessful

Dic /
lannin,
——

§
¥ Ces

Patient /unsuccessmul

—_—

Patient remains in ICU

PATIEN Patient
successful

Stage 3 —
Discharge/ Home

Patient | unsuccessfu

Patient returns to
» ICU or long term

of long term
ventilation unit

Sociedade Torécica Canadiana (2011)

Ventilation Unit
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Fase 1 - Transicao Hospital-Domicilio

- Estabilidade da pessoa dependente de ventilacdo invasiva;

« Condicoes da habitacao (deve ser adaptada as suas
necessidades);

« Cuidadores/pessoas motivadas e com conhecimentos
e competéncias na area dos cuidados a pessoa dependente
de ventilacao mecanica apos educacao e treino das mesmas;

« Acompanhamento e follow up destas familias/pessoas

programado.

Sociedade Toracica Canadiana (2011)

Fase 2 - Transicao Hospital-Domicilio

« Treino e validacao de competéncias;

« Excursoes ao domicilio — alta progressiva;
Aumentar confianca

Envolvimento da equipa multidisciplinar, sendo a
familia elemento integrante da mesma — Modelo de

Decisao Partilhada. Sociedade Toracica Canadiana (2011)
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Fase 3 - Transicao Hospital-Domicilio

+ Assegurar a manutencdo de um ambiente familiar seguro;
« Garantir a confianca de toda a equipa nos diferentes elos;

« Disponibilizar a informacao escrita e sua validacao;

Promover tempo de treino na adaptacao da pessoa e familia

ao domicilio;

Optimizar a comunicacao entre os diferentes elos da equipa;

« Desenvolver o programa de follow-up adequado.

Lewarsky J. & Gay P. (2007)

Em Portugal ...

A crise econémica pode e deve ser encarada como uma
oportunidade para modificar comportamentos e
implementar interven¢does com melhor custo-efetividade
na defesa das boas praticas na prestacao de cuidados. Os
cuidados a pessoa em situacao critica no domicilio sao um
bom exemplo disso, uma vez que se conseguem ganhos
significativos em qualidade de vida para os doentes, com

uma reducao evidente dos custos.

Comissao nacional para os cuidados respiratorios domiciliarios (2010)




Ventilacao Mecanica Domiciliaria

No nosso pais, levantam-se sérias dificuldades de cada vez que
uma pessoa necessita de ventiloterapia domiciliaria e cada UCI,
cada Servico, cada Hospital, acaba por resolvé-las pontualmente

a sua maneira.

Winck (2000)

Mesmo assim Portugal encontra-se no bom caminho ...

EUROFPEAN SURVEY OF HOME VENTILATION

ty number of home vertilation users. Denmark shows median only (range 250-253

for its two Genires)
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EETTINEE cononored number of contree home mechanion) ventilalion Lsers and nrevalence ™
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Que passos dar ...

Estrutura Integrada de
Assisténcia Domiciliaria a nivel
nacional

Protocolos de actuacao na
preparacao da alta

Equipas responsaveis pelo
acompanhamento na transicao
para o domicilio
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Ventilacao Mecanica Domiciliaria

- Criacao e divulgacao de instrumentos
facilitadores do processo de parceria entre
familiares e profissionais de sadde, como a
elaboracio de programas de formacao que
permitam a partilha de conhecimentos e validacao
de competéncias com a familia;

Sociedade Toracica Canadiana(2011)
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- Assegurar apoio econdmico, social, satde para
estas pessoas e familias, pois se pretendemos
aumentar a qualidade de vida da pessoa dependente de
ventilacdo invasiva e reduzir os custos, ndo podemos
fazé-lo através da sobrecarga dos seus familiares.

Douglas & Daly (2003)

Protecao dos familiares

RESEARCH ARTICLE Open Access

“Fighting the system™ Families caring for
ventilator-dependent children and adults with

complex health care needs at home

Os familiares referem mesmo que, o que mais os cansa é terem
que lutar contra a falta de competéncias e de conhecimentos de
muitos profissionais da comunidade que tentam dar apoio sem
qualquer suporte. O que mais uma vez diminui a confian¢a dos
cuidadores e os sobrecarrega pois sentem-se os tnicos capazes de
cuidar do seu familiar.

(Dybwik et al, 2003)




O sucesso dos cuidados respiratéorios domiciliarios a
pessoa em situacdo critica passa pela promocao da
adesao da familia a um trabalho conjunto, pelo
acompanhamento e monitorizacao da pessoa e familia
em casa. E por isso necessario, uma boa articulacio
dos diversos niveis de cuidados e a partilha de

instrumentos ja utilizados com sucesso. (Aradjo, 2011)

Patterns of home mechanical ventilation

]

Buse in Europe: results from the Eurovent
!sur\:ey

]

. .
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Lioyd-Owen', G.C. Denaidsen’, §. Ambrosing
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ASTRAACT. Tha study was dosigrad fo sssass o piarrs. of Ut of hame mechanical | 414

Conclusao

A tecnologia tem avancado e existem cada vez
mais equipamentos adequados a utilizacdo no
domicilio por pessoas nao profissionais, torna-se
por isso necessario que pessoas dependentes de
ventilacao invasiva e suas familias e profissionais,

acompanhem esta mesma evolucao.
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