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RESUMO

Atualmente, ndo séo utilizadas linhas orientadoras para que a tomada de
decisdo de colocacdo de Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG) a pessoa
com doenca oncoldgica seja clara e sistematica.

Considerando a vulnerabilidade da pessoa com doenca oncoldgica, exige-se
um envolvimento do doente e sua familia no processo de tomada de deciséo,
desenvolvendo um trabalho em conjunto com a equipa de enfermagem.

Apoiado na Teoria das transi¢cdes de Meleis, o presente relatorio tem o titulo
“Processo de Tomada de Decisdo de colocacdo de PEG a Pessoa com Doenca
Oncoldgica - Intervencdo de Enfermagem”. Trata-se de um projeto de intervencéo,
realizado em trés contextos de Ensino Clinico e que visa a aquisicdo de
competéncias de Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica na
vertente oncologica.

De forma a promover a melhoria da qualidade dos cuidados de enfermagem
especializados, este projeto teve como finalidade: desenvolver competéncias
cientificas, técnicas e relacionais na prestacdo de cuidados especializados ao
doente oncoldgico e familia, no contexto da tomada de decisdo de colocacédo de
PEG e sistematizar as linhas orientadoras para uma tomada de deciséo ética, como
parte integrante dos cuidados de enfermagem no meu local de trabalho.

Para a elaboracdo do mesmo, utilizei a metodologia de projeto, e foi realizada
uma pesquisa bibliografica exaustiva, que se revelou pouco enriquecedora para
definir critérios e linhas orientadoras para a tomada de decisdo de colocacdo de
PEG.

Através da andlise de conteddo e discussdo sobre o tema, foram
evidenciados critérios considerados preponderantes para a tomada de decisdo de
colocacéo de PEG: diagnostico do doente; via oral; beneficio nutricional; prognéstico
de vida; estado de consciéncia do cliente; familia e qualidade de vida do cliente.

Como resultado elaborei um algoritmo para melhorar o processo de tomada
de decisdo, que considero imprescindivel e uma prioridade crescente para a
promoc¢do de cuidados de exceléncia a pessoa com doenca oncologica e sua

familia.



Conclui-se que, enquanto futura enfermeira especialista, a implementacéo
deste projeto de estagio permitiu o envolvimento, coresponsabilizacdo e reflexao,
das equipas de enfermagem no processo de tomada de decisdo. Os enfermeiros
tém uma intervencdo multidimensional neste ambito, sustentada na melhoria da
qualidade de vida, conforto e bem-estar da pessoa com doencga oncoldgica e sua
familia.

Sugere-se a continuidade de estudos que ajudem os profissionais de saude a
tomar decisfes sistematizadas no ambito da colocacdo de PEG, assim como
pesquisa sobre a aplicagdo na pratica clinica, da estratégia adotada e a sua

divulgagcdo em eventos cientificos na érea.

Palavras-chave: Tomada de Decisao; Gastrostomia Endoscopica Percutanea
(PEG); Doenca Oncoldgica; Intervencao de Enfermagem.



ABSTRACT

Currently, there are no clear and systematic guidelines and criteria, which help
health professionals to decide if they should use of Percutaneous Endoscopic
Gastrostomy (PEG) in cancer patients.

Taking into consideration the vulnerability of cancer patients, it is fundamental
that both patients and their families, together with nursing teams, are involved in the
decision to use PEG.

The following project report, which is based on Meleis’ transition theory,
focuses on this decision process and is aimed at equipping relevant nursing staff with
specialist oncological skills in this endeavor.

In order to encourage improvements in the quality of skilled nursing care, this
project aimed to: develop scientific, technical and relational in providing specialized
care to the cancer patient and family in the context of decision-making PEG
placement and systematize the guidelines for an ethical decision-making as part of
nursing care in my workplace.

For the preparation of this report, | have used the project's methodology, and
undertook an exhaustive literature review, which didn’t prove as enriching as
expected when it comes to defining clear guidelines and criteria in this area.

Through content analysis and discussion on the subject, | have established
key factors which need to be considered during the decision to use PEG in a cancer
patient, including: medical diagnosis; oral administration; nutritional benefits; patient’s
life expectancy; patient’s state of consciousness; family and patient’s quality of life.

As a result of the project, | have developed a decision-making strategy for
PEG placement, which | consider indispensable and increasingly important in the
pursue of excellent oncological care.

As part of the project, nursing teams were involved in this decision-making
process. Nurses have a multidimensional intervention in this area, supported in
improving the quality of life, comfort and well being of the person with oncologic
disease and your family.

It is advised that further studies and projects on PEG placement in cancer
patients are undertaken, which will help health professionals make clearer and more



systematized decisions, as well as research on the application in clinical practice, of
the adopted strategy and its disclosure in scientific events in the area.

Keywords: Decision Making; Percutaneous Endoscopic Gastrostomy (PEG);
Oncological Disease; Nursing Intervention.
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INTRODUCAO

NATUREZA E AMBITO DO PROJETO

O presente Relatério de Estagio foi desenvolvido no ambito do 6° Curso de
Mestrado e PO4s Licenciatura de Enfermagem Médico-Cirtrgica, na Area de
Intervencdo de Enfermagem Oncoldgica, a decorrer na Escola Superior de
Enfermagem de Lisboa (ESEL), na Unidade Curricular de Estdgio com Relatorio, do
1° semestre do 2° ano letivo.

Este € um instrumento de desenvolvimento profissional, mas também
pessoal, em que relacionei os conhecimentos adquiridos, articulando com a minha
pratica em cuidados paliativos e de convalescenca, contribuindo para a finalidade da
Unidade Curricular, adquirir e aprofundar conhecimentos sobre cuidados
especializados a pessoa com doenca oncoldgica, implementando um projeto de
intervencdo no meu local de trabalho.

O presente relatorio, referente ao projeto de estagio com o titulo "Processo de
Tomada de Decisdo de colocacdo de PEG a Pessoa com Doenca Oncologica -
Intervencdo de Enfermagem”, visa demonstrar o uso de estratégias para envolver a
pessoa com doenca oncoldgica e sua familia, como parceiros na tomada de decisao
de colocacdo de PEG, construindo uma agao conjunta e garantindo a continuidade
de cuidados, antes, durante e apl0s a tomada de decisdo. Este relatério reflete o
percurso realizado nesse ambito, ao longo dos varios Ensinos Clinicos (EC), assim
como, a reflexdo sobre a prestacdo direta de cuidados e sobre as praticas dos
contextos vividos, com base na evidéncia cientifica.

O presente ciclo de estudos de Mestrado orienta a formacao especializada de
elevado nivel cientifico, definido pelo Regulamento de Estudos Pds-Graduados da
ESEL, que propde o desenvolvimento de uma pratica baseada na evidéncia,
promovendo o aumento da qualidade dos cuidados de saude, cultivando a lideranca
nos contextos da pratica de cuidados e influenciando a mudanca na area da saude e
dos cuidados de enfermagem (ESEL, 2014).

Tendo em conta que, Enfermeiro Especialista € "o enfermeiro com um
conhecimento aprofundado num dominio especifico de enfermagem, tendo em conta
as respostas humanas aos processos de vida e aos problemas de saude, que

demonstram niveis elevados de julgamento clinico e tomada de deciséo, traduzidos

11



num conjunto de competéncias especializadas relativas a um campo de intervencao"
(Ordem dos Enfermeiros (OE), 2010, p. 2), pretendo dar énfase as competéncias
comuns e especificas de enfermeiro especialista, segundo o Regulamento das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista, da OE 2010, tentando
demonstrar niveis elevados de julgamento clinico e tomada de decisao.

Para tal, desenvolvi os quatro dominios de competéncias comuns, através de
uma pratica profissional, ética e legal, baseada em principios, valores e normas
deontologicas, que respeitassem o0s direitos humanos e responsabilidades
profissionais. Concebi um projeto de intervengédo que visou a melhoria da qualidade
dos cuidados a pessoa com doenca oncoldgica e sua familia. Também desenvolvi
competéncias na melhoria da resposta da equipa de enfermagem, articulando com a
equipa multiprofissional, optimizando a qualidade dos cuidados, gerindo 0s recursos
e contextos adaptados as necessidades dos cuidados.

Indo ao encontro das necessidades da pessoa com doenca oncoldgica,
também desenvolvi a aquisicdo de Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situacdo Cronica e Paliativa, segundo
0 Regulamento da OE 2011b, intervindo na pessoa com doenca cronica
incapacitante e terminal e sua familia, ao longo do ciclo de vida, preservando a sua
dignidade, maximizando a sua qualidade de vida e diminuindo o seu sofrimento,
juntamente com a equipa interdisciplinar (OE, 2011b).

O Modelo Dreyfus de Aquisicdo de Competéncias Aplicado a Enfermagem,
descrito por Benner, preconiza cinco niveis de competéncia. Como tal pretendo
justificar que, através da realizacdo deste Relatério de Estagio caminhei para atingir
o Estado 4: Proficiente “apercebe-se das situacfes como uma globalidade e ndo em
termos de aspectos isolados, as suas agdes sao guiadas por maximas” (2001, p.
55), ou seja, reconhecer as situa¢gdes no seu todo, tendo uma compreensao global e
melhorando o processo de deciséao, o que se traduz num conjunto de competéncias
especializadas.

Considerando que o cuidar € cada vez mais complexo com a constante
mudanca e crescente complexidade de tratamentos, exige-se habilidades mais
amplas e pensamento critico entre enfermeiros que trabalham em oncologia
(Oncology Nursing Society (ONS), 2013). Tendo em conta a posicdo da ONS,
(Oncology Nurse Navigator Core Competencies (ONNCC), 2013), pretendo

demonstrar que desenvolvi as competéncias preconizadas:
12



e Competéncia categoria 1 - papel profissional, executando cuidados de
enfermagem numa pratica baseada em evidéncia e desenvolvendo um
comportamento cooperativo na equipa multidisciplinar, visando a melhoria
e qualidade dos cuidados;

e Competéncia categoria 2 - educacdo, avaliando as necessidades de
adquirir conhecimentos do doente e familia, fornecendo orientacao
antecipatoria e promovendo suporte na tomada de decisdo mais
autonoma;

e Competéncia categoria 3 - coordenacdo de cuidados, avaliando as
necessidades do doente e familia, e promovendo um quadro ético na
continuidade de cuidados;

e Competéncia categoria 4 - comunicacdo, desenvolvendo habilidades de
comunicacdo interpessoal, construindo uma relacdo terapéutica e

optimizando os resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem.

BACKGROUND

Um dos grandes desafios da profissdo de enfermagem é desenvolver um
corpo de conhecimentos sélidos que possa fundamentar e nortear a pratica. A
implementacdo de uma pratica baseada em evidéncia, enquanto abordagem que
fundamenta as decisfes, relativas aos cuidados de enfermagem, demanda uma
andlise criteriosa de literatura atual e fidedigna.

O objeto de estudo de enfermagem “conduz a descoberta e ao
desenvolvimento de saberes proprios da disciplina” (Fortin, 2009, p. 26), que no
sentido da minha temética organizei em torno do dominio da pessoa e do cuidado de
enfermagem. A escolha do tema, processo de tomada de deciséo de colocacao de
PEG a pessoa com doenca oncoldgica - intervencédo de enfermagem, surgiu apos a
analise das praticas de cuidados de enfermagem, pesquisa bibliografica e da
necessidade de aprofundar conhecimentos neste dominio.

Em seguida apresento um breve enquadramento tedrico sobre as indicacdes
e contraindicagcbes de colocagdo de PEG, os seus beneficios e complicagbes
possiveis, seguido da pertinéncia da problematica no contexto do doente oncoldgico.
Também fundamento qual a intervencdo de enfermagem nesta tomada de deciséo,

e o referencial tedrico de enfermagem que sustentou a minha intervencao.
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Doenca Oncolégica e Nutricédo

Hoje em dia, a doenca oncoldgica € uma das principais causas de morbilidade
e mortalidade (Direcdo Geral de Saude (DGS), 2012). Em Portugal, segundo a DGS,
assistimos a um aumento significativo de novos casos de doenca oncoldgica e
também da idade média da populacdo afetada (DGS, 2015). E fundamental o
controlo desta doenca a varios niveis, optimizando esforcos de forma a atingir os
objetivos principais deste programa, nomeadamente a melhoria da qualidade de vida
dos doentes e da qualidade assistencial aos doentes e familias.

A doenca oncoldgica est4 associada a uma deterioracao do estado nutricional
e qualidade de vida dos doentes, e estes estdo mais susceptiveis devido aos efeitos
combinados da doenca oncologica e do seu tratamento (Xard, Amaral & Parente,
2011). A desnutricdo esta presente em 40-80% dos casos de cancro, e tem sido
sugerido que cerca de 20% dos doentes com cancro morrem de efeitos da
desnutricdo e ndo da malignidade da prépria doenca (Gupta, Vashi, Lammersfeld &
Braun, 2011; Xara et al, 2011).

Atualmente a terapia nutricional enteral é o suporte nutricional fundamental
para uma vasta gama de doentes, em particular no contexto de algumas doencas
cronicas evolutivas. A crescente sensibilizacdo para a relevancia do suporte
nutricional no tratamento de algumas doencas, tem contribuido para um rapido
aumento da utilizacdo de PEG a nivel mundial (Martin, Blomberg & Lagergren,
2012).

A nutricdo entérica deve ter como objetivo primordial a promoc¢do ou
manutenc¢ao da qualidade de vida dos doentes, sendo que, a alimentacdo por PEG é
uma das opcdes de eleicdo, nos casos em que se evidencia a necessidade de uma
sonda para estabelecer um suporte nutricional por um periodo superior a 2-3
semanas, segundo guidelines da European Society for Clinical Nutrition and
Metabolism (ESPEN), no documento de Guidelines on Artificial Enteral Nutricion
(Loser, et al 2005).

Assente no Modelo da Teoria de Transicdo de Afaf Meleis, a pessoa com
doenca oncologica e sua familia encontram-se a vivenciar uma transi¢édo, pela
tomada de deciséo de colocagcdo de PEG. Os enfermeiros encontram-se na posi¢cao
mais oportuna para avaliar as suas necessidades, e proporcionar intervencdes que
conduzam ao empowerment do doente definido como “um processo para auxiliar as

pessoas a ganharem controlo (...) fazer com que tenham iniciativa, resolvam
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problemas e tomem decisbes” (European Network On Patient Empowerment
(ENOPE), 2012, p. 1677), aplicado ndo so a diferentes ambientes nos cuidados de
saude, mas como uma nova politica europeia de saude.

Reforcar o valor e a importancia da participacao ativa do doente e familia, em
todas as decisbes e ajudar no processo de tomada de decisdo ao longo do seu
percurso, pode proporcionar menor sofrimento, permitindo uma melhor vivéncia da

doenca oncologica.

PEG - Indicacdes, contraindica¢des, beneficios e complicacfes

A PEG foi descrita pela primeira vez, em 1980 por Gauderer, e € um
procedimento que revolucionou a visdo e abordagem da alimentacdo enteral.
Atualmente este é o0 método mais comummente utilizado, e as suas indicacbes
variam amplamente (Gauderer, 1999). Os critérios de selecdo de doentes,
procedimento e acompanhamento apds a intervengcdo sdo essenciais, pois apesar
de ser um método simples, pode estar associado a complicacbes graves, sendo
primordial uma cuidada e ponderada selecdo dos doentes, para o desempenho de
um procedimento de inser¢cédo de PEG seguro (Lucendo & Friginal-Ruiz, 2014).

Antes da colocacédo de PEG, uma avaliacdo dos riscos versus beneficios é
essencial para cada doente. A decisdo para a inser¢cdo de PEG deveré ser realizada
apos cuidadosa consideracdo e discussao entre a equipa multidisciplinar, da qual
doente e familia fazem parte. Uma comunicacao aberta pré e pdés procedimento é
essencial para uma éptima gestdo do cliente, permitindo seguir protocolos, detetar
complicagcbes ou problemas antecipadamente, através de um acompanhamento
regular por profissionais de saude especializados.

Apesar de ja estar descrito na literatura as varias indicacbes para a
colocacéo de tubo de PEG em doentes oncoldgicos (Lucendo & Friginal-Ruiz, 2014),
ainda esta pouco evidenciado como se realiza esse processo de tomada de decisao
e guais os critérios tidos em conta.

A PEG consiste na colocacdo de uma sonda na cavidade gastrica, através de
técnica endoscopica, em doentes que ndo € possivel alimentar oralmente por
diversas razOes. Regra geral, a alimentacdo por PEG deve ser escolhida se é
expectavel que a ingestdo nutricional quantitativa ou qualitativa do doente, seja
inadequada, e caso a nutricdo enteral seja necessaria por um periodo superior a 2-3

semanas (Loser et al, 2005).
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O objetivo principal da alimentacdo por PEG é evitar a perda adicional de
peso corporal, corrigir caréncias nutricionais significativas, hidratar o doente,
promover 0 crescimento em criancas com crescimento retardado, e diminuir a
deterioracdo da qualidade de vida do doente, devido a ingestdo nutricional oral
inadequada (Loser et al, 2005).

A colocagdo de PEG deve ser considerada em clientes que tém, um trato
gastrointestinal funcional intacto, sendo a sua principal indicacdo a "prestacao de
apoio nutricional entérico para pacientes que sao incapazes de ingerir alimentos
sélidos ou liquidos devido a muitas doencas, apesar de ter preservado a absorcéo e
motilidade do trato gastrointestinal” (Lucendo & Friginal-Ruiz, 2014, p. 529).

As indicacdes clinicas mais frequentes para a colocacdo de PEG incluem
degluticdo prejudicada associada a condi¢cdes neurolégicas e doencas neoplasicas
da orofaringe, laringe e eséfago (Vargo & Ponsky, 2000; Lucendo & Friginal-Ruiz,
2014). Segundo a ESPEN (2005) as indicagbes para colocacdo de PEG sédo amplas,
nomeadamente:

e Distarbios oncoldgicos: tumores estenosantes, cabeca/pescoco, trato
gastrointestinal; pode ser utilizado tubo de PEG paliativamente em casos
inoperaveis ou colocado antes de cirurgia, radioterapia ou quimioterapia e
removido quando o doente tiver recuperado e tiver uma ingestdo oral
confidvel e adequada,;

e Disturbios neuroldgicos: disfagias apés Acidente Vascular Cerebral (AVC)
ou traumatismos cranio-encefalicos, doenca de Parkinson, esclerose
lateral amiotréfica (ELA), paralisia cerebral;

e Qutras condi¢cBes clinicas: Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida
(SIDA), sindrome de intestino curto, doenca de Crohn, coma prolongado,
cirurgia de reconstrucdo facial, politraumatizados, fibrose cistica,
insuficiéncia renal crénica, anomalias congénitas como fistulas traqueo-
esofagicas).

A colocacédo de PEG pode desenvolver um papel importante no tratamento
paliativo de doentes com SIDA, em varias doencas neurolégicas e oncoldgicas
(Vargo & Ponsky, 2000), por exemplo, na drenagem paliativa de sucos gastricos e
secregcbes do intestino delgado, na presenca de uma estenose gastrointestinal

cronica ou ileo paralitico (Loser et al, 2005).
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As contraindicagdes absolutas descritas sédo: a incapacidade de colocar a
parede gastrica anterior em justaposi¢cdo com a parede abdominal (Vargos & Ponsky
2000; Loser et al, 2005; Lucendo & Friginal-Ruiz, 2014), uma expectativa de vida
limitada e a incapacidade de passar endoscopio através do esofago. Disturbios de
coagulagcéo, carcinomatose peritoneal, ascite, peritonite, anorexia nervosa, psicose
grave, hipertensdo portal, doencas inflamatorias e infiltrativas da parede gastrica e
abdominal, sdo também alguns dos exemplos de situacfes e patologias em que nao
€ aconselhavel o procedimento (Vargos & Ponsky, 2000; Loser et al, 2005; Lucendo
& Friginal-Ruiz, 2014).

Segundo a literatura disponivel a taxa de complicacdes a curto prazo apos
colocacdo de PEG varia entre 8-30%, sendo que, as que correspondem a
complicacBes graves e que necessitam de tratamento ocorrem aproximadamente
em 1-4% dos casos, tais como, hemorragia abdominal grave e peritonite. A
complicagdo mais frequente € a ocorréncia de infecdo da ferida local,
aproximadamente em 15% dos casos, sendo que, a maioria das infecbes peri-
estoma podem ser tratadas facilmente, por meio de medidas antissépticas e
mudanca diéria de penso sob condi¢des estéreis (Loser et al, 2005). A longo prazo,
as possiveis complicacdes descritas séo: oclusdo do tubo; fratura do tubo com
consequente vazao de conteudo; desenvolvimento de celulite; eczema ou tecido de
hipergranulacdo. No entanto, o incremento destas complicacdes potenciais a longo
prazo, é exclusivamente dependente da qualidade dos cuidados posteriores
prestados ao sistema de tubagem, e pode efetivamente ser evitado, se forem
tomadas as medidas adequadas (Loser et al, 2005; Sociedade Portuguesa de
Endoscopia Digestiva (SPED), 2006).

Segundo Guidelines da ESPEN a colocacdo de PEG é um método simples,
seguro e bem tolerado pelos doentes, e atualmente é considerado o método de
eleicdo para alimentacao enteral de médio e longo prazo (Loser et al, 2005).

Gauderer referia em 1999 que, pela sua simplicidade, baixo indice de
complica¢gbes, e método minimamente invasivo, corria-se o risco de sobre-utilizacdo
da colocacdo das PEG, e como tal, o esforco futuro, ou seja hoje, deve ser
direcionado para o0s aspetos éticos associados a alimentacdo enteral,

nomeadamente para o beneficio do cliente.
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Colocacédo de PEG na Pessoa com Doenga Oncoldgica

Atualmente, varios estudos clinicos tém vindo a modificar o ponto de vista
sobre as vantagens e desvantagens da alimentacdo por PEG e nas indicacdes dos
parametros clinicos importantes a ter em consideracdo, como a manutencdo e
melhoria do estado nutricional e qualidade de vida dos doentes (Loser et al, 2005).

Na trajetoria da doenca oncoldgica, um dos objetivos do tratamento do
cancro € “minimizar a incidéncia de complicagbes relacionadas com os tratamentos,
potenciando uma qualidade de vida tdo longa quanto possivel” (Pinto & Ribeiro,
2010, p. 50).

O cancro e os tratamentos associados, afetam o estado nutricional do
doente e a sua qualidade de vida de varias maneiras (Xara et al, 2011). Sendo o ato
de comer, na nossa sociedade, uma atividade social, “a incapacidade ou dificuldade
em comer podem representar um impacto profundo, fisico e psicolégico no individuo
com cancro e familia” (Anderson & Ward, 2000, p. 795). Segundo Colliere “as
praticas alimentares e as do corpo estdo na origem de todos os habitos de vida e de
todas as crencas, constituem os mais velhos costumes do mundo e estdo sempre
subjacentes a qualquer forma de expressdo do processo saude-doenga” (1989, p.
275).

Em doentes oncoldgicos, a perda de peso identifica-se em metade dos
doentes no diagndstico e 2/3 em fases avancadas da doenca, afetando a sua
qualidade de vida. A incidéncia de desnutricdo neste tipo de doentes tem sido
estimada entre 40 e 80%, e a sua prevaléncia de desnutricdo depende do tipo de
tumor, localizacéo, estadio da doenca, tratamentos e do tipo de método de avaliagéo
nutricional utilizada (Gupta et al, 2011). A desnutricdo e perda de peso € um
problema frequente em doentes com doenca neoplasica maligna, afetando
prognostico, tempo de internamento, custos de cuidados de saude, qualidade de
vida e sobrevivéncia (Thoresen et al, 2012).

Segundo as Recomendacgfes do Conselho Europeu (2003), a identificacéo
de um doente em risco nutricional deve ser seguido por uma avaliacdo nutricional
completa e um plano de tratamento, incluindo objetivos dietéticos, monitorizagéo da
ingestao alimentar, do peso corporal e ajuste de plano de tratamento.

Os tratamentos agressivos do cancro (nomeadamente, quimioterapia e
radioterapia) requerem uma adequada estratégia nutricional individual. Desta forma,

0 suporte nutricional como parte do tratamento dos doentes deve ser considerado de
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forma sistematica. Foi demonstrado que complementar precocemente a nutricao
entérica através de um sistema PEG é mais eficaz do que a nutricdo oral
isoladamente, nos casos em que o doente sofre de varias semanas de
quimioterapia/radioterapia (Loser et al, 2005). Em doentes com cancro de cabeca e
pescoco, um corpo crescente de literatura documenta o potencial valor da colocacao
profildtica de PEG, no inicio do tratamento, pelo maior risco de desnutricdo e

disfagia nestes doentes (Lucendo & Friginal-Ruiz, 2014).

Tomada de Deciséo e Interveng&o de Enfermagem

A tomada de decisdo de colocacdo de PEG devera ser sempre
individualizada. E importante testar primeiro a nutricdo oral (complementar com
bebidas especiais, aconselhamento nutricional, e técnicas de degluticdo). Caso as
intervencgdes supracitadas nao melhorem a situagdo do doente, a nutricdo enteral
por PEG deve ser considerada, de forma a minimizar a deterioracdo do estado
nutricional e consequentemente estabilizar e melhorar a qualidade de vida do doente
(Loser et al, 2005).

Cada caso deve ter em conta a situacéo clinica, diagndstico, prognostico,
questdes éticas, efeito esperado sobre a qualidade de vida e a vontade do doente. A
questao central a ser respondida é se a alimentacdo por PEG é susceptivel de
melhorar ou manter a qualidade de vida do doente (Loser et al, 2005). A colocacdo
de PEG deve ser sempre por razfes médicas, e ndo por conveniéncia administrativa
(economia de tempo, dinheiro ou mao de obra). Também nunca devera ser
considerada como um substituto de bons cuidados de enfermagem.

Colliere referia que,

‘o que determina a necessidade de assegurar cuidados de enfermagem, ndo se pode ligar,

unicamente, a maior ou menor gravidade de uma doenca, de uma limitagdo, consideradas

a

isoladamente, mas a inter-relacdo que existe entre as possibilidades, capacidades e

recursos da pessoa, no periodo da trajetéria de vida em que se situa...” (1989, p. 287).

A decisdo para colocacdo de PEG tera sempre um carater individual e,
deverd ser ponderada por uma equipa multidisciplinar. Assim sendo a intervencao
de enfermagem é na minha perspetiva, e neste contexto, preponderante para a
tomada de decisao.

Citando Nunes acerca da tomada de decisdo clinica em enfermagem, “o

dever é co-responsabilizar-se e trabalharmos em articulacdo e complementaridade
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sendo que as nossas decisdes quanto aos cuidados e a nossa responsabilidade
perante as pessoas de quem cuidamos nao apenas nos pertencem como NoS
constituem profissionalmente” (2006, p. 10). A intervencdo de enfermagem garante
um agir ético, ancorada em principios e valores definidos que assumem uma
dimenséo essencial neste processo de tomada de decisao.

O papel do enfermeiro no processo de tomada de decisdo na colocacao de
PEG é descrito na literatura como: “educador, professor, informante, cuidador, a
ligacdo entre o médico e equipa de saude, coordenador de recursos, mediador,
providencia apoio, facilitador, iniciador, membro da equipa, amigo, confidente,
“advogado” do doente” (Todd, Van, Duregon & Verhoef, 2005, p. 190).

Segundo o mesmo autor, os enfermeiros tém uma forte posicado para ajudar
o doente e familia nesta tomada de decisdo, pois dédo informacdes, esclarecem
incertezas, fornecem apoio emocional e articulam com outros profissionais de saude
este processo complexo, sendo que, uma abordagem em equipa, e 0
estabelecimento de politicas institucionais de apoio, sdo essenciais para melhorar a
tomada de decisdo informada, diminuindo a angustia e incertezas do doente e
familia, mas também resultando numa utilizacdo mais eficaz dos recursos do
sistema de saude. “Os enfermeiros sdo um recurso subutilizado e potencialmente
eficaz na tomada de decisdo em doentes com PEG a longo prazo” (Todd et al, 2005,
p. 193), e esta tomada de decisdo pode ser melhorada por uma abordagem integral
para que a mesma seja baseada em critérios validos e fiaveis.

Considerando a tomada de decisédo informada do doente, a qual € um direito
dos mesmos, torna-se importante descentralizar a decisdo dos profissionais de
saude, empoderando o doente para uma tomada de decisdo mais consciente e
ajustada, reconhecendo a importancia das pessoas assumirem o0 controlo e
responsabilidade pela sua saude.

‘Empowerment” traduz assim, um processo de aquisi¢ao de conhecimentos
e competéncias por parte das pessoas, 0 que promove um acréscimo de poder e
controlo, explicitado através da participacdo e tomada de decisdo na area da saude.
Trata-se pois, de reconhecer os individuos como sujeitos ativos no seu processo de
saude/doenca, admitindo que os mesmos sao detentores de capacidades que lhes
permitem exercer a sua autonomia (Sousa, 2009). Tal significa que os profissionais
de saude, em particular os enfermeiros, devem capacitar as pessoas para que as

tomadas de decisdo sejam realizadas em contexto de parceria com os doentes.
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Segundo Colliére,

“a maior parte das vezes o campo de competéncia da enfermagem ainda tem de ser
encontrado, justificado, pelo menos provado (...) o que significa tornar perceptivel o campo
de competéncia de enfermagem, aprender a situa-lo face as outras praticas profissionais e
em relacdo ao campo institucional, considerando, ao mesmo tempo, as dificuldades

encontradas para as ter em conta, e as ndo minimizar.” (1989, p. 285).

Incorporando as definicdes CIPE, Versao 2.0, no que se refere a intervencéo
de enfermagem, orientar antecipadamente significa encaminhar antecipadamente as
pessoas sobre assuntos de salude, o que permite apoiar o processo de tomada de
decisdo, sendo que, “o parecer clinico e a tomada de decisdo por parte dos
enfermeiros sdo essenciais para os cuidados individualizados aos doentes e as
respetivas familias e ndo podem ser substituidos por nenhum instrumento” (OE,
2011a, p. 112).

Referencial Tedrico de Enfermagem

“‘Um modelo de enfermagem €& uma imagem ou representacdo do que a
enfermagem é na realidade” (Pearson & Vaughan 1992, p. 14), é o que permite
conceptualizar o modelo de trabalho da enfermagem, orientando as atividades e
cuidados prestados a pessoa e familia. A tomada de decisdo para coloca¢do de uma
PEG é um processo complexo que envolve multiplos atores. Desde que o doente e
familia se confrontam com a impossibilidade de alimentacéo via oral, passando pela
tomada de decisdo de colocacdo de PEG, até a adaptacdo a essa mudanca,
percorrem um processo de transicdo, que pode constituir um momento de
vulnerabilidade e até de crise na sua vida pessoal e/ou familiar.

Para Afaf Meleis, a ocorréncia de eventos criticos e mudancas na pessoa ou
ambiente, podem desencadear transices que constituem pontos de viragem e
podem ser definidas por meio de processos e/ou resultados. Considerando que a
colocacdo de uma PEG é um momento de transi¢do, € pertinente aprofundar este
conceito, apoiando-me nesta autora. Transi¢cao é definida como “uma passagem ou
movimento de um estado para outro” (Meleis, 2010, p. 38), sendo que “este
movimento € o resultado e resulta em mudancas de vida, saude, relacionais e
ambientais, que implicam alteracbes dos papéis desempenhados pela pessoa e dos
contra papéis correspondentes do grupo social com quem interage” (Meleis, 2010, p.
15).
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O doente/familia em transi¢do pela tomada de decisao de colocacdo de uma
PEG, tém de incorporar novos conhecimentos, alterar comportamentos e habitos na
alimentacdo, mudando a definicho de si mesmo, e do seu contexto social. O
processo de colocacdo de uma PEG deve ser considerado uma transicdo de
saude/doenca, porque implica a mudan¢ca de um estado de bem-estar para uma
situacdo de desequilibrio no padrédo de saude, pois “transicdes de saude/doenca
incluem processo de recuperacao, alta hospitalar e diagnéstico de doengas crénicas”
(Meleis & Trangenstein, 1994, p. 420). De forma geral incluem mudancas
biopsicossociais e espirituais que influenciam a adaptacéo do individuo ao ambiente
(Azevedo, 2010).

A pratica de cuidados de enfermagem desenvolve-se pelo conhecimento do
processo de transicdo de cada pessoa. Se compreendermos o contexto, situacdo
familiar, cultural, vivéncia das pessoas, poderemos ajudar no processo e na melhoria
do bem-estar e qualidade de vida de cada um. Para a enfermagem o estudo das
transicOes, ajuda a obter uma pratica mais sustentada, em que se procura um
cuidado mais globalizado, mais humanitario, mais integracional e Unico, porque
todos procuramos harmonia e equilibrio.

A transicdo nao é uma experiéncia uniforme, depende das circunstancias e a
sua compreensao exige descobrir e descrever os efeitos e os significados das
alteracdes envolvidas. Segundo Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher (2000),
os enfermeiros influenciam os processos de transi¢cdo se a sua acao for centrada na
pessoa e nas suas reais necessidades.

Considera-se também fundamental, compreender a responsabilidade da
pessoa nha transicdo e entender como percepciona O processo e as suas
expectativas nos resultados (Meleis, 2010). Reportando ao conceito de
empowerment "pode ser entendido como um processo ou como um resultado, ou
ainda como uma qualidade ou uma propriedade (...) tem o seu enfoque nas solucdes
e ndo nos problemas, ou seja, esta relacionado com as forcas, os direitos e as
capacidades das pessoas, em vez das suas dificuldades e necessidades” (Pereira,
2010, p. 35).

De acordo com Meleis, os enfermeiros encontram-se na posicdo mais
oportuna para avaliar as necessidades psicossociais do cliente, durante os periodos
de transicdo, e fornecer as intervencdes terapéuticas de enfermagem que visem a

promocao e restruturacdo das dimensdes individuais, familiares e organizacionais,
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reunindo desta forma, condicbes que conduzam ao empowerment dos doentes e
familia, e consequentemente a uma transicéo saudavel.

Assente no modelo de transicdo de Meleis (2010), € de enfatizar a
intervencao do enfermeiro em trés niveis de atuacdo, nomeadamente a avaliacdo da
preparacdo, em que através da comunicacdo com o cliente se conhece as
caracteristicas e necessidades do mesmo; o papel de suplementacédo, referente a
promocdo do desenvolvimento de novos papéis, e por ultimo, a preparacdo da
transicdo, em que ocorre o0 assumir gradual das novas responsabilidades e
competéncias.

A andlise do conceito de transi¢do e das suas implicacdes mais importantes,
origina a que o enfermeiro percepcione a crise que a desencadeia; a ruptura com o
qguadro conceptual da pessoa; os significados atribuidos aos eventos de transicao; a
definicdo e redefinicdo da situacdo, e por ultimo, os indicadores de resultados que
consistem na mestria em gerir a transicdo e o desenvolvimento de uma identidade
flexivel que conduzem a conclusado do processo (Meleis, 2010).

No caso em particular, relativamente a transicdo de tomada de decisdo de
colocacdo de PEG, os padrdes de transicdo neste contexto sdo multiplos e
complexos, e ndo podem ser descurados do seu contexto, nomeadamente o
confronto com a possibilidade de perda da via oral, alteracdo de habitos alimentares
e do ato social de comer, alteracdo da autoimagem e readaptacdo a nhovas
atividades como a alimentacéo por uma PEG.

Os padrbes de resposta sédo os indicadores de processo e o resultado de
uma transicdo saudavel. Meleis et al (2000) sugerem como indicadores de processo,
sentir-se conectado, interagindo, situando-se e desenvolvendo sentimentos de
confianca e envolvimento.

Meleis (2010) reforgou a importancia da comunicagdo no processo de
transicéo, devendo o enfermeiro potenciar a partilha de testemunhos pelos doentes
e familias permitindo o interpretar dos significados das suas vivéncias. Segundo a
mesma autora € pela comunicacdo que se estabelecem as bases para uma relacao
de entreajuda e se constroem novos conhecimentos e significados que promovem a
percepcdo dos recursos disponiveis (internos e externos) e que conduzem a
adaptacao ao meio e ao processo de transi¢cao.

No processo de transicdo da pessoa e familia, a comunicagcdo surge como

medida facilitadora e promotora de indicadores de resultados que o enfermeiro como
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agente de cuidados deverd avaliar. Estes indicadores, segundo Meleis et al (2000),
consistem na mestria em gerir uma nova situagdo e concluir o processo de
transicdo, bem como o desenvolvimento de uma identidade flexivel, através da
integracdo da experiéncia de transigdo. “A conclusdo saudavel de uma transicao
pode ser determinado pela extensado para que as pessoas demonstrem o dominio de
habilidades e comportamentos necessarios para gerenciar as novas situacdes ou
ambientes.” (Meleis, 2010, p. 422).

A luz da Teoria de Médio Alcance de Meleis (2010), a comunicacg&o
enfermeiro/doente revela-se como um processo que engloba competéncias pessoais
e profissionais que sao fulcrais na qualidade dos cuidados prestados, e que
potenciam um agir mais direcionado, intuitivo e fundamentado ao agir do enfermeiro
especialista. Na pratica desenvolve-se através do entendimento do proprio processo
de transicdo e acaba por implementar intervencfes que prestem ajuda efetiva as
pessoas com vista a proporcionar estabilidade e sensacdo de bem-estar no
processo de tomada de decisdo de colocacdo de PEG, com consequente uma maior
sensibilizacdo, consciencializacdo e humanizacéo nos cuidados prestados a pessoa

com doenca oncoldgica e sua familia.

CONTEXTO ONDE FOI DESENVOLVIDO

As instituicbes envolvidas, de forma a desenvolver competéncias no cuidar
especializados de Enfermagem Médico-Cirurgica, na area especifica de
Enfermagem Oncoldgica, para melhoria da qualidade dos cuidados de saude a
pessoa com doenca oncologica e familia, no ambito da tomada de decisdo de
colocacao de PEG, foram:

e ECI - Consulta de Enfermagem da Unidade de Técnicas Endoscépicas de
Gastroenterologia no Instituto Portugués de Oncologia de Lisboa
Francisco Gentil, E.P.E. (IPOLFG) - 28 de setembro a 06 de novembro
2015;

e Conferéncia Internacional Cancer Patient Advocacy (CPA) - 12 e 13 de

novembro 2015%:

L A participagdo nesta conferéncia intenacional deveu-se a impossibilidade de realizar EC no Servigo
de Gastroenterologia do Instituto Portugués de Oncologia (IPO) Porto, por indisponibilidade desse
servico. Como tal tive que reformular as horas dos locais de estagio, objetivos propostos e
competéncias a serem adquiridas nos restantes EC.
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e ECII - Grupo de Estudo de Nutricdo Entérica (GENE), no Hospital Garcia
de Orta (HGO), E.P.E - 04 a 17 de janeiro 2016;

e ECIIl - Contexto de trabalho Unidade de Cuidados Paliativos e de
Convalescenca do Hospital do Mar - 09 de novembro a 20 de dezembro
2015 e 18 de janeiro a 12 fevereiro 2016.

A Consulta de Enfermagem da Unidade de Técnicas EndoscoOpicas de
Gastroenterologia, no IPOLFG, é um centro oncolégico multidisciplinar de referéncia
a nivel nacional, na prestacdo de cuidados de saude diferenciados no dominio da
Oncologia. Particularmente nas consultas de primeira vez e subsequentes de
CEPEG, a intervencdo de enfermagem desempenha um papel fulcral na preparagéo
do cliente, na adaptacao a PEG, na capacitacdo para o autocuidado e na gestao de
complicacBes decorrentes.

O processo de tomada de decisdo de colocacdo de PEG, € da
responsabilidade de uma equipa multidisciplinar, que inclui o doente e prestador de
cuidados, sendo devidamente esclarecidos sobre os beneficios e complicacbes
implicitas ao procedimento. Nesta consulta, realizei 17 turnos de 8 horas,
perfazendo 136 horas em seis semanas de estagio.

Internacionalmente, os cuidados a pessoa com doenca oncologica tém vindo
a ser reconhecidos como um aspecto fundamental na prética clinica em oncologia.
Neste contexto um novo movimento de atuacdo tem emergido no dominio da saude
e especificamente no dominio da oncologia (Liga Portuguesa Contra o Cancro
(LPCC), 2015).

Atendendo a que, no nosso pais o Patient Advocacy ndo se apresenta como
uma éarea de atuacéo suficientemente delimitada (LPCC, 2015), escolhi participar na
Conferéncia Internacional em CPA, que se refletiu em 12 horas de EC.

O Grupo de Estudo de Nutricdo Entérica (GENE) do Hospital Garcia de Orta,
E.P.E., congrega um grupo de profissionais de saude provenientes de diferentes
areas de formacéo cientifica/técnica, envolvidos no apoio a doentes alimentados por
diferentes formas de nutricdo artificial, sobretudo entérica, desenvolvendo a sua
atividade em trés vertentes, clinica, formacéo e investigacao.

Este grupo é constituido por um médico gastroenterologista, uma dietista e
uma enfermeira, mas também por outros servigos e profissionais que dao suporte ao
grupo, nomeadamente, farmacéuticos, terapeutas da fala, psicélogos e servigos

sociais. Os doentes sao referenciados para a consulta de triagem do GENE,
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provenientes dos servicos de internamento, ambulatério, domicilio ou de outras
unidades hospitalares ou de retaguarda. Esta primeira consulta tem como objetivo
realizar uma avaliacdo do risco nutricional do doente e selecionar o suporte
nutricional mais adequado para ele. A colocacdo do acesso nutricional,
nomeadamente PEG ou outro, é resultado de uma decisdo entre doente,
familiar/cuidador e os profissionais do GENE (Santos, 2012).

Inicialmente, o0 que se preconizava para este EC, seria a concretizacdo de 15
turnos no GENE. No entanto, por motivos internos da instituicdo, o periodo que tinha
idealizado nao foi compativel com a realiza¢do das consultas, que se encontravam
suspensas. Por isso, foi necessario reformular o periodo de EC. Neste local, realizei
7 turnos de 8 horas, perfazendo 56 horas de estagio.

Realizei o ultimo EC no Grupo de Nutricdo Entérica (GNE), inserido na equipa
multidisciplinar do Hospital do Mar, servico de Cuidados Paliativos e de
Convalescencga.

Este grupo é constituido por um médico, duas enfermeiras e uma dietista. No
entanto, € alargado a restante equipa multidisciplinar, a qual da apoio ao grupo
conforme a necessidade, como 0 médico gastroenterologista, a terapeuta da fala, a
gestora de clientes, a psicologa e a assistente social.

Para o seu funcionamento, existem elos de ligacédo, que sdo os profissionais
de enfermagem de cada servico, no qual me integro, 0s quais Sao responsaveis por
notificar o GNE de todas as situacdes possiveis, ou proximas da possibilidade de
colocacao de PEG.

Neste campo de estégio realizei 31 turnos de 8 horas, totalizando 248 horas

de estagio.

OBJETIVOS GERAIS

A finalidade que se preconizou para ECI, CPA e ECII, foi desenvolver
competéncias cientificas, técnicas e relacionais na prestacdo de cuidados
especializados ao doente oncolégico e familia, no contexto da tomada de decisdo de
colocacao de PEG.

Visando a aquisicdo de competéncias para uma prestacdo de cuidados de
enfermagem de exceléncia que se impde no meu contexto de trabalho, defini como
finalidade do ECIII, sistematizar as linhas orientadoras para tomada de decisao

ética, como parte integrante dos cuidados de enfermagem no Hospital do Mar.
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Para atingir as finalidades propostas, foram delineados os seguintes objetivos:
e ECI: identificar as intervencbes de enfermagem, no processo de
tomada de decisdo de colocacdo de PEG, no doente oncoldgico e
refletir sobre a autonomia das intervencdes de enfermagem nas
Consultas de Enfermagem de PEG (CEPEG);

e Conferéncia Internacional CPA: reconhecer a importancia do doente
oncoldgico na tomada de deciséo.

e ECII: identificar a intervencéo do enfermeiro no GENE;

e ECIII: reconhecer o funcionamento do grupo multidisciplinar de nutricao
entérica e identificar as intervencdes do enfermeiro; analisar
retrospectivamente os processos de tomada de decisdo, desde Julho
de 2011 até Dezembro 2015 no Hospital do MAR (HMAR); sistematizar
0 processo de tomada de decisdo de colocacdo de PEG, de acordo
com principios éticos, no HMAR; refletir sobre a intervencdo do

Enfermeiro Especialista no Grupo de Nutricdo Entérica.

SUMARIO DAS PRINCIPAIS ETAPAS DO RELATORIO

O presente Relatorio de Estagio iniciou-se com a abordagem da natureza e
ambito do projeto, a que se seguiu um enquadramento tedrico da probleméatica da
tomada de decisdo de colocacdo de PEG a pessoa com doenca oncoldgica,
sustentado num referencial te6rico o qual guiou o meu percurso de aprendizagem e
de intervenc¢ao nos varios contextos de EC. O enquadramento tedrico deste capitulo
foi realizado apds extensa pesquisa bibliografica, permitindo fundamentar
criticamente a pertinéncia do tema em questdo. Realizei ainda uma breve
caracterizacao dos contextos de EC e os objetivos a que me propus.

Em seguida apresentei a execucdo das tarefas previstas e sua articulacao,
identificando com detalhe cada atividade realizada e discusséo dos resultados
obtidos de acordo com o seu desenvolvimento cronolégico. Subsequentemente
refleti sobre os pontos fortes e fracos de cada local de estagio, e qual a contribuicdo
do projeto para melhorar a qualidade dos cuidados a pessoa com doenga oncoldgica
e familia. Por ultimo, a conclusdo sintetiza o trabalho realizado e apresenta
sugestbes para continuar a desenvolver o tema em questdo. Em apéndice

encontram-se o0s documentos mais importantes das atividades realizadas, bem
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como as reflexdes realizadas, que considerei pertinentes para real¢ar o trabalho que
foi desenvolvido.
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1. EXECUCAO DAS TAREFAS PREVISTAS

Este capitulo incide na metodologia de projeto utilizada. Para a
implementagdo deste projeto foram delineados objetivos, previamente referidos,
atividades e resultados esperados (cf. apéndice ).

Seguidamente identifiquei cada tarefa com detalhe do trabalho realizado e
discussdo dos resultados obtidos, de acordo com o0 seu desenvolvimento
cronolégico e articulagdo das diferentes tarefas. Em apéndice Il encontram-se as
atividades realizadas cronologicamente em cada EC.

1.1 IDENTIFICACAO DE CADA TAREFA REALIZADA - CEPEG

No ambito das consultas de enfermagem de colocagcdo de PEG, inicialmente
€ sempre consultado o processo do doente, de forma a conhecer sumariamente a
pessoa que ira ser alvo dos cuidados de enfermagem. Paralelamente observei as
intervencdes de enfermagem realizadas nas CEPEG, através de um documento
para registo dessas mesmas observacdes (cf. apéndice ).

Posteriormente, foi possivel a participacdo e observacdo na prestacao de
cuidados a pessoa com doenca oncoldgica nas CEPEG. Foi também realizada uma
analise dos registos de observacdo das intervencbes de enfermagem nessas
consultas, de forma a identificar as intervencbes de enfermagem auténomas e
interdependentes.

No seguimento deste estudo, foram realizadas entrevistas semiestruturadas
com os enfermeiros do servico para promoc¢ao da partilha de experiéncias sobre a
sua pratica, critérios e linhas orientadoras que ajudavam na tomada de decisdo de
colocacdo de PEG. Previamente foi elaborado um guido de entrevista, apos
discusséo e validacdo com o docente orientador e Enfermeira Chefe do servico do
local de estagio, com duragdo prevista aproximada de 20 minutos. Iniciei as
entrevistas fazendo alusédo ao tema, e ao conteudo da carta de motivacao, entregue
previamente aos participantes.

Subsequentemente, foram analisadas as respostas obtidas nas entrevistas,
identificando os critérios e linhas orientadoras que os enfermeiros consideram

pertinentes para a tomada de decisao de colocacao de PEG.
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Ao longo deste estagio mantive a pesquisa bibliografica com as palavras-
chave: Intervencdo de Enfermagem; Tomada de deciséo; Gastrostomia Endoscépica
Percutanea e Doente oncoldgico, refletida no enquadramento tedrico no inicio do
projeto, de forma a sustentar a pratica baseada na evidéncia.

Ap6és ter finalizado as atividades propostas para este EC e para atingir um
segundo objetivo, refleti sobre um evento significativo, redigindo uma reflexdo sobre
a autonomia das Intervencdes de Enfermagem nas consultas de PEG (cf. apéndice
X).

1.1.1 Discusséo dos resultados obtidos

As CEPEG dividem-se em quatro tipos, consultas de primeira vez, consulta
de seguimento, consulta de seguimento sem presenca do doente, que usualmente
sdo telefénicas, e consultas de urgéncia. As consultas de primeira vez e
subsequentes realizam-se trés vezes por semana. No entanto, em todos os dias
Uteis existe sempre um numero de telefone disponivel para atender qualquer
chamada, e quando necessario também sdo atendidos os doentes que necessitem
de uma consulta de urgéncia.

Estas consultas, de primeira vez e subsequentes, tém como finalidade
"proporcionar um acompanhamento adequado as necessidades do doente e seu
familiar no percurso, desde o pré e pds colocacdo da sonda da ostomia de
alimentacéo" (Associacdo de Enfermagem Oncoldgica Portuguesa (AEOP), 2014, p.
5).

Tendo em conta, 0s objetivos preconizados para este estagio, focalizei-me
sobretudo nas consultas de primeira vez. O objetivo destas consultas esta centrado
na triagem a fim de priorizarem a marcacao de colocacdo de PEG aos doentes, 0s
ensinos e a preparacao para o procedimento (IPOLFG, 2015). Esta consulta é
solicitada através da recepcdo de um impresso a solicitar colocacdo de PEG,
usualmente preenchido por um médico de oncologia médica, sobretudo na
colocacdo de PEG com fins profilaticos. No entanto, este procedimento também
pode ser solicitada por outras especialidades, e também com objetivo de colocacgao
de PEG paliativo.

Neste sentido, iniciei as minhas atividades, com a pesquisa e leitura prévia
dos processos clinicos, de forma a conhecer a identidade pessoal e familiar de cada

doente, permitindo uma individualizacdo das questdes, respostas e intervencdes de
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enfermagem. Tendo em conta o Decreto-Lei 412/98, artigo 7°, do Governo
Portugués, compete a todas as categorias de enfermeiro "Colher dados para
identificacdo das necessidades em cuidados de enfermagem, de acordo com
quadros de referéncia institucionais" (p. 7258).

Em todas as consultas 0 que se preconiza é dar informacdes ao cliente e
familia sobre o que é a PEG, procedimento, complicacdes e cuidados necessarios,
para que possam tomar a decisdo mais ajustada. Nas consultas subsequentes,
pretende-se que o cliente e familia, adquiram e desenvolvam habilidades e
competéncias para que possam cuidar autonomamente da PEG, minimizando o
risco de complicagbes e melhorando a sua qualidade de vida.

ApOs a observacdo das intervencBes de enfermagem realizadas nas
consultas de enfermagem de colocacdo de PEG de primeira vez e consultas
subsequentes, procedi ao registo escrito das intervencdes de enfermagem em 5
consultas de primeira vez e 5 consultas subsequentes (apéndice V).

Como resultado da andlise desses registos nessas consultas, fiz uma
sintese das mesmas. Nela tratei de condensar, decompor em fatores, utilizando
linguagem CIPE e apresentar as relagdes resultantes, classificando as intervencgoes
de enfermagem auténomas e interdependentes realizadas nas consultas de primeira
vez e subsequentes (cf. apéndice V).

Para classificar a pratica de enfermagem com uma matriz unificadora, utilizei
a nomenclatura CIPE verséo 2011, porque "o uso de uma linguagem comum como a
CIPE®, é importante, pois permite que enfermeiros de diferentes regides e paises
possam comparar a pratica de Enfermagem e partilhar informacdes sobre a
prestacdo de cuidados e ganhos em saude." (OE, 2014, p.13).

A medida que fui observando as consultas e fazendo o registo das
intervencdes de enfermagem, colaborei na prestacdo de cuidados a pessoa com
doenca oncoldgica, tendo preconizado a realizagdo por mim, de duas consultas de
primeira vez e duas consultas subsequentes. A forma como a doenga oncologica é
percebida pela pessoa e sua familia, e as estratégias que estes adotam face a nova
situacdo de saude, influenciam a adesdo quer na colocacdo de PEG, como nas
consultas de seguimento. As CEPEG garantem a continuidade de cuidados,
refletindo-se no bem-estar e qualidade de vida da pessoa com doenca oncolégica e
sua familia, tendo como intuito o seu empowerment. Esta posi¢céo é corroborada por

Orsi (2012) que afirma: “as necessidades das pessoas sao diferentes, baseadas na
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cultura e classe social, devendo o enfermeiro avaliar e antecipar as dificuldades que
os familiares possam ter para assimilar as informacdes e conteudos, reforcando-as,
quantas vezes se fizerem necessario” (p.19).

Alguns estudos também refletem a influéncia dos valores culturais e o nivel
de educacado dos doentes na adesdo a colocacdo de PEG. A alimentacdo enteral a
longo prazo, estd4 cada vez mais a ser usada, logo torna-se imprescindivel que os
enfermeiros proporcionem informacdo em detalhe, para ajudar o cliente e familia no
seu processo de tomada de decisdo (Lin, Li, & Watson, 2011).

A minha participagdo nas consultas, superior as duas previamente
estabelecidas, foram importantes para a aquisicdo de competéncias de comunicagao
e execucao de cuidados de enfermagem baseados na evidéncia, contribuindo assim
para a aquisicdo de competéncias preconizadas pela ONS (2013), categoria 1: papel
profissional; categoria 2: educagdo - avaliando as necessidades de educagdo do
doente e familia, fornecendo orientacdo antecipatéria e promovendo suporte na
tomada de decisdo mais autbnoma. Também desenvolvi Competéncias Especificas
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Situacdo Cronica e Paliativa, na
medida em que este enfermeiro especialista "Cuida de pessoas com doenca cronica
incapacitante e terminal, dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de
pratica clinica, diminuindo o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto
e qualidade de vida." (OE, 2011b, p.2).

De seguida, foi realizado um guido de entrevista, com a finalidade de
orientar as mesmas, tendo sido sujeito a discussdo e validacdo com o docente
orientador e com a Chefe do Servico (cf. apéndice VI). Realizei uma carta de
motivacdo entregue previamente a entrevista, identificando o tema, objetivos e
solicitando a participacdo dos enfermeiros (cf. apéndice VII). Ao todo foram
realizadas quatro entrevistas semiestruturadas aos enfermeiros responsaveis pelas
consultas de PEG (apéndice VIII). Os participantes foram selecionados de forma
intencional, de acordo com indicagdo da Enfermeira Chefe e tendo por base o seu
conhecimento especifico sobre o tema. A entrevista fundamentou-se em Fortin
(1999), que a entende como uma “actividade de investigagdo no decurso do qual
séo colhidos dados junto de uma populacéo ou porcdes desta a fim de [perceber] as
atitudes, opinides, crengas ou comportamentos” (p.168). Ou seja, considera-se que
a entrevista, € uma forma de comunicagdo verbal entre o investigador e os seus

participantes, com o objetivo de obter dados relativamente as questdes formuladas
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(Fortin, 1999). A entrevista semiestruturada por mim utilizada possuia questdes
predefinidas, que funcionaram como uma diretriz, permitindo a exploracdo de outras
guestdes de interesse para 0s objetivos a atingir. A ordem em que as questbes
foram colocadas, dependeu da relacdo dos acontecimentos e das respostas dos
entrevistados.

Para aumentar a fiabilidade da informacao, as entrevistas foram gravadas em
audio. Posteriormente transcritas e analisadas “O momento da transcricao
representa mais uma experiéncia para o pesquisador e se constitui em uma preé-
analise do material” (Manzini, 2006, p. 361).

A andlise dos dados obtidos com as entrevistas, permitiram identificar os
critérios e linhas orientadoras que os enfermeiros consideraram pertinentes para a
tomada de deciséo de colocacdo de PEG (apéndice IX).

Em todas as entrevistas o que se verificou € que existem inimeros fatores
gue tém que ser considerados antes da tomada de decisdo para colocacéo de uma
PEG. O fundamental serd& em cada caso especifico ponderar os riscos versus
beneficios.

Constata-se que os critérios de autocuidado com a PEG, saneamento basico
e familiar/cuidador foram referidos por todas as enfermeiras como determinantes na
tomada de decisao.

As atividades supracitadas relacionadas com as entrevistas realizadas foram
de enorme valor, tanto pessoal, como profissional na aquisicdo de Competéncias
Comuns do Enfermeiro Especialista ho dominio da responsabilidade profissional,
ética e legal, em que " Desenvolve uma pratica profissional e ética no seu campo de
intervencao; Promove préaticas de cuidados que respeitam os direitos humanos e as
responsabilidades profissionais." (OE, 2010, p. 3), na medida em que, desenvolvi
competéncias para uma tomada de decisdo ética e responsavel, numa relacao de
parceria com a pessoa e familia, promovendo uma pratica de cuidados que
respeitem os direitos humanos e a responsabilidade profissional.

Refletir sobre a autonomia das intervencoes de enfermagem nas consultas
de PEG foi o segundo objetivo proposto neste local de estagio. Para tal, elaborei
uma reflexdo escrita sobre a autonomia das intervencbes de enfermagem nas
consultas de PEG (cf. apéndice X). A reflexdo sobre este tema permitiu-me
distanciar das praticas usuais, e por conseguinte, integrar novas aprendizagens

sobre a profissdo de enfermagem, contribuindo para o desenvolvimento de
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Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista no dominio das aprendizagens
profissionais, "Desenvolve o autoconhecimento e assertividade" (OE, 2010, p. 4). A
reflexdo € um fator promotor de desenvolvimento e de aquisicdo de competéncias,
na medida em que, se verifica um processo de formacao, na transicdo de enfermeiro

de cuidados gerais, para enfermeiro especialista.

1.2 IDENTIFICACAO DE CADA TAREFA REALIZADA - CPA

O movimento de Patient Advocacy pretende, essencialmente, a melhoria da
autonomia dos doentes, respeito pelos seus direitos e prote¢cdo contra o0 erro ou
negligéncia em cuidados de saude (LPCC, 2015).

Nesta conferéncia tive oportunidade de participar num encontro cientifico, que
reuniu peritos internacionais na area do CPA e especialistas de referéncia a nivel
nacional. Fomentou-se a reflexdo e debate em torno dos seus principais conceitos,
objetivos, modelos de organizagcdo e formas de atuagdo, assim como a sua
expansdo em Portugal. Esta tarefa contribuiu para a aquisicdo de Competéncias
Comuns de Enfermeiro Especialista, no dominio das aprendizagens profissionais,
em que "baseia a sua praxis clinica especializada em sélidos e validos padrdes de
conhecimento” (OE, 2010, p. 4.).

1.2.1 Discusséo dos resultados obtidos

Como resultado da atividade, elaborei um resumo sobre os aspetos
prevalentes da conferéncia relacionados com a tomada de deciséo (cf. apéndice XI).

Por advocacy entende-se o ato de formar e apoiar as pessoas para que
consigam tomar as melhores decisbes, para elas proprias (Oliveira, 2015). Este
movimento surge atualmente porque cada vez € maior a incidéncia do cancro, e do
ndmero de sobreviventes.

Nos cuidados de saude, a passividade deixou de ser desejada, foi substituida
por uma atitude proativa do doente. Promove-se a participacdo mutua, em que ele e
o profissional participam nas decisdes a tomar.

Nesse ambito surge o Cancer Patient Advocate, isto €, alguém que apoia ou
defende uma causa relacionada com doenca oncolégica, prestando apoio as
pessoas que vivem com 0 cancro, sensibilizando a populacdo para a doenca,
promovendo a investigagao no cancro, melhorando a qualidade do tratamento do

cancro e abordando as questdes legislativas e regulamentares, que afetam os
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cuidados prestados aos doentes com cancro. O Cancer Patient Advocate tem que
ter formagdo na area do diagnostico, na area do tratamento e dos efeitos
secundarios desse tratamento, tem que saber como transmitir, como se lida com a
fase aguda da doenca e ter capacidade de comunicacao (Oliveira, 2015).

Os conceitos em torno do CPA, estao transversalmente ligados a forma como
pensamos nha profissdo de enfermagem. O Nursing Patient Advocacy, ou provedoria
do doente pela enfermagem, é um dos valores centrais daquilo que é a enfermagem
e a sua intervencao.

O CPA quando visto pelo lado da enfermagem é fundamentalmente um
processo de comunicacdo, que dentro de si tem efetivamente um objetivo e uma
funcao terapéutica, que é a da promocao da autonomia da pessoa, que esta a ser
alvo daquele cuidado (Gomes, 2015).

Este conceito desde sempre foi inerente a intervengdo de enfermagem, mas
denominado como informacédo, apoio, suporte a pessoa, a familia e a comunidade.
No contexto atual, € imperativo que o enfermeiro, seja capaz de garantir a
capacitacdo da pessoa, o0 empowerment do individuo, como parceiro de cuidados de
enfermagem.

Reconhecido como critério de avaliagdo das Competéncias Comuns do
Enfermeiro Especialista (OE, 2010), no dominio da responsabilidade profissional,
ética e legal, em que "promove o respeito do cliente a escolha e a autodeterminacgéo
no ambito dos cuidados especializados e de saude, na equipa de Enfermagem onde
esta inserido" (p. 5), a pessoa a quem dirigimos 0 nosso cuidado, tem o direito de
escolher os valores que considere necessarios para a organizacao da sua vida, o
direito de decidir que aclGes serdo mais adequadas aos seus valores e o direito de
expor os seus valores da forma que desejar. Mas obviamente que tem que ter a
informacdo, o apoio e 0 suporte necessario para poder decidir em conformidade
(Gomes, 2015). Ao enfermeiro cabe promover o respeito por essa decisao.

1.3 IDENTIFICACAO DE CADA TAREFA REALIZADA - GENE

Inicialmente elaborei uma grelha de observacdo das intervencbes de
enfermagem, tendo por base o contexto de estagio anterior e dados recolhidos na
literatura. Posteriormente observei as intervencdes de enfermagem do GENE, tendo
por base a dita grelha, realizando uma reflex@o critica sobre a sua intervencéo na

equipa multidisciplinar (apéndice XIlI).
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1.3.1 Discusséo dos resultados obtidos

Realizei uma grelha de observacdo das intervencdes de enfermagem, com
base nos dados que obtivera na pesquisa bibliografica, e pelo EC anterior (CEPEG).

Na pesquisa bibliogréafica, ndo foram encontrados dados especificos para as
intervencdes de enfermagem, mas sim o0s objetivos das consultas de enfermagem
neste ambito, e critérios gerais a ter em conta na tomada de decisdo da escolha de
uma ostomia de alimentacdo (AEOP, 2014).

Atualmente, a consulta do GENE existe baseada em duas vertentes da
equipa multidisciplinar: médico e dietista, sendo a intervencdo de enfermagem
apenas solicitada para técnicas especificas (HGO, 2013).

Existe um projeto de consulta de enfermagem, com base no diagndstico inicial
de 2013, onde o principal objetivo € a melhoria da qualidade de vida da pessoa com
possivel colocacdo de PEG, através de ensinos, aconselhamento, instrucao, treino e
vigilancia, avaliando as necessidades do doente, e de que forma as mesmas séo
geridas neste processo (HGO,2013). No entanto, estas consultas de enfermagem
nao estdo operacionais por motivos internos do servico.

No entanto tive a possibilidade de assistir a uma consulta do GENE, na qual
estiveram presentes enfermeira, dietista e médico gastroenterologista.

Esta consulta encontra-se registada em apéndice Xll, e considerando que a
intervencao de enfermagem nao é realizada de uma forma sistematica, constata-se
gue algumas intervencdes ndo foram observadas e outras ndo sao aplicaveis a este
contexto em particular. Como ja referi, a intervencdo de enfermagem apenas é
solicitada para técnicas especificas (como auxilio na técnica de substituicdo de tubo
de PEG, administracdo de terapéutica, avaliacdo de parametros vitais, entre outras)
e o enfermeiro ndo esta presente em todas as consultas.

Evidentemente, dado tratar-se de uma Unica consulta ndo foi possivel tirar
elacoes sobre as mesmas, e por isso, de acordo com as intervengdes de
enfermagem preconizadas pela AEOP e ECI, apresento os resultados obtidos em
apéndice (cf. apéndice XII).

Como ultima atividade deste EC, elaborei uma reflexdo sobre a intervencéo
de enfermagem na equipa multidisciplinar neste contexto (apéndice XIII).

As reflexdbes sdo sempre um momento individual de aprendizagem,
construidas sobre a acdo, e pelos significados atribuidos as situacdes. A reflexdo

sobre a acdo € uma estratégia importante de crescimento e de desenvolvimento,
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para aprimorar a pratica, modificando ideias e comportamentos nos cuidados de
enfermagem. Como Benner (2001) defende é através da experiéncia adquirida pela
pratica que o enfermeiro aprende a focalizar-se naquilo que é relevante em cada
situacdo e a extrair o seu significado.

Neste EC, e nomeadamente no GENE, a intervencdo de enfermagem nao
tem o devido reconhecimento no ambito da tomada de decisdo de colocacdo de
PEG. Atualmente o enfermeiro deveria ser visto como parte integrante de uma
equipa multidisciplinar, sendo o elo de ligacdo entre o cliente/populacéo e a restante
equipa de saude (Lemos, 2014). Na pratica, percebo que, o problema reside na falta
de compromisso e de inter-relacdo entre os diferentes profissionais. O enfermeiro
nao é reconhecido como profissional altamente qualificado, autbnomo e competente,
capaz de contribuir de forma mais humanizada e mais ampla, na tomada de decisao
de colocacdo de PEG. Esta decisdo, que tantas vezes suscita duvidas e
controvérsias éticas, exige a reflexdo por diferentes profissionais de saude.

Como ja referi, apesar de ja existirem projetos de consulta de enfermagem no
ambito da colocacédo de PEG, a auséncia de incentivos e de apoio a formacao dos
profissionais pela instituicdo, leva a desmotivacdo dos enfermeiros, pelo que
considero ser igualmente um obstaculo a formacao, crescimento e desenvolvimento
de projetos inovadores na equipa.

O papel profissional do enfermeiro nesta equipa multidisciplinar ainda esta
pouco desenvolvido e pouco explicito. Embora existam muitos desafios pela frente,
para a participacdo dos enfermeiros na tomada de decisdo de colocacédo de PEG
neste contexto, a mudanca vai ocorrendo a medida que o papel do enfermeiro vai
sendo melhor compreendido no seio da equipa e entre os doentes, sendo uma das
estratégias para desenvolver o potencial do papel profissional dos enfermeiros
(Neves 2012).

1.4 IDENTIFICACAO DE CADA TAREFA REALIZADA - GNE

Para alcancar o primeiro objetivo proposto observei as intervencdes de
enfermagem no grupo multidisciplinar de nutricdo entérica, posteriormente fiz uma
observacdo participativa na prestacdo de cuidados a doentes propostos para
colocacdo de PEG, e colaborei com a enfermeira orientadora na realizagcdo e
apresentacdo no Simposio de Enfermagem "Adesdo do doente ao regime

terapéutico: estratégias facilitadoras".
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Para atingir o segundo objetivo, solicitei autorizacdo a Comissdo Técnica e
Cientifica do Hospital do Mar para consulta dos relatérios dos processos de tomada
de decisao de colocacédo de PEG, no periodo de Julho de 2011 até Dezembro 2015.
Neles fiz uma pesquisa, tentando identificar critérios de decisédo e beneficios clinicos
da intervencgéo.

Realizei um focus group, ferramenta de pesquisa qualitativa, com os
elementos decisores da equipa multidisciplinar, sobre as decisdes tomadas,
identificando critérios de decisao e beneficios clinicos da intervencgao.

Esta metodologia de obtencdo de dados foi escolhida, porque através das
entrevistas semiestruturadas realizadas em EC anteriores, senti que individualmente
obtive mais informac¢@es informalmente do que na realizacdo da entrevista. Por isso,
decidi optar por outra estratégia de recolha de dados, o focus group. O meu objetivo
na utilizacdo desta técnica foi obter informacdes mais profundas do que as
informacBes obtidas na relacdo interpessoal, sendo que, o focus group é "uma
técnica que visa a recolha de dados, podendo ser utilizada em diferentes momentos
do processo de investigacao"” (Silva, Veloso, & Keating, 2014, p.177).

O focus group permite a recolha de dados, dando énfase a interacdo do
grupo, sendo que, os participantes tém alguma caracteristica em comum e relevante
face ao tema em discussdo (Silva et al, 2014). No caso em concreto, 0S
participantes sao elementos do GNE, duas profissionais de enfermagem e uma
dietista. Atuei como moderadora, de forma a redirecionar a discussdo no caso de
dispersdo do tema. O quarto elemento que iria ser parte integrante do focus group,
um profissional da &rea médica, ndo pode comparecer.

Elaborei um documento para orientacdo do focus group de aspetos
identificados pelo GNE, de critérios de decisao e beneficios clinicos das tomadas de
deciséo (cf. apéndice XVII). De forma a colmatar a auséncia da médica no focus
group, fiz-lhe uma entrevista semi-estruturada semelhante as realizadas
anteriormente a outros profissionais, e com base nas questdes do focus group.

Discuti e validei o documento para orientacéo a aplicar no focus group com o
docente orientador, e enfermeira orientadora do GNE. Estes contribuiram como
agentes facilitadores. Pela sua experiéncia e dominio da area em questédo, foi
sugerido introduzir a terceira questao, sobre os aspetos considerados facilitadores e
inibidores na tomada de decisdo de colocagdo de PEG. Esta questdo também se

evidenciou como fulcral. Existem inumeros critérios envolvidos na tomada de
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decisdo de PEG, no entanto, ndo sdo todos decisivos nessa tomada de deciséo,
mas influenciam-na, e por isso, tém que ser considerados. Realizei também, uma
carta de motivagdo, entregue antecipadamente a data da realizacéo do focus group.

Por altimo procedi a transcricdo e analise de conteudo, das respostas obtidas,
identificando critérios e linhas orientadoras utilizados na tomada de decisdo de
colocacao de PEG e apresentei os resultados ao GNE do Hospital do Mar, a 11 de
janeiro 2016.

Posteriormente, através do envolvimento da equipa multidisciplinar no
processo de tomada de decisdo, e para atingir o terceiro objetivo deste EC, elaborei
algoritmo para o processo de tomada de decisédo de colocacao de PEG, e apresentei
o documento ao GNE. Redigi ainda uma reflexdo critica sobre a intervencdo do

Enfermeiro Especialista no GNE (cf. apéndice XXIII).

1.4.1 Discusséo dos resultados obtidos

Inicialmente observei as intervencbes de enfermagem no grupo
multidisciplinar de nutricAo entérica. A integracdo realizada pela Enfermeira
Orientadora no GNE foi executada de uma forma gradual, em que a disponibilidade
e acolhimento da minha intervenc&o neste grupo foi facilitadora do meu processo de
aprendizagem, tendo em conta que ja sou um elemento de ligacdo, entre a equipa
na qual presto cuidados e o GNE.

A consulta das normas e procedimentos do GNE, a participacdo nas
intervencdes de enfermagem do grupo e os momentos de reflexdo conjunta com a
Enfermeira Orientadora foram aspetos que contribuiram para o sucesso do projeto.

De forma a sistematizar a informacao observada, realizei um registo escrito
das observacfes das intervencdes de enfermagem no grupo multidisciplinar (cf.
apéndice XIV), para o qual utilizei a nomenclatura CIPE versao 2011.

As intervengbes de enfermagem no GNE incidem em quatro areas:
consultadoria, no sentido de colaborar com todos os servigos na analise e resolucao
de situagbes mais complexas, ou que suscitem dulvidas a equipa prestadora de
cuidados; acompanhamento e monitorizagdo de todos os doentes alimentados
entericamente, identificando as necessidades de cada um, e dando a resposta mais
adequada; gestdo, apoio/assessoria de enfermagem nas consultas de
revisdo/substituicdo de tubo de PEG, que se realizem no Hospital do Mar; e

participacdo na tomada de decisao dos clientes que colocam PEG pela primeira vez.
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Neste contexto pude observar e participar na prestacdo de cuidados a
doentes propostos para colocagéo de PEG. Esta atividade foi realizada no servigco
onde desempenho funcdes de enfermagem e também no servico da Enfermeira
Orientadora, de forma a ter outra visédo e perspetiva do cuidar, tendo em conta que o
GNE é transversal a todos os servi¢os do Hospital.

Foi importante a prestacao de cuidados nos dois servicos, porque consegui
identificar que apesar de serem servicos diferentes, os cuidados prestados séo
similares, o que permite a continuidade de cuidados quando os doentes sao
transferidos entre servicos, o que acontece frequentemente, mantendo as boas
praticas e cuidados de enfermagem que sdo requisitos a pratica da instituicao.

Esta atividade também me permitiu conhecer em pormenor os clientes que
necessitam de alimentacdo entérica no servico da minha orientadora, no sentido de
individualizar os cuidados, centrar o cuidado na pessoa tendo em conta as suas
caracteristicas, pois “‘um problema pode, aparentemente, encontrar uma solucgao,
com maior ou menor rapidez, se s6 se considerar o aspeto funcional e a ajuda a
prestar para compensar a perda de autonomia ou permitir a sua aquisi¢ao”
(Colliere,1989, p. 303). Numa situacao de particular ambivaléncia e angustia para
tantos, ndo sO pelo confronto com a perda de via oral, mas também pela

necessidade de alimentacao por sonda,

deixar de ter em linha de conta a funcionalidade e o sentido, ou continuar a dissocia-los,

(...) é correr o risco de ignorar tudo o que mobiliza o homem e o faz reagir em relacéo a

tudo o que é, ao que deseja ou ndo deseja conhecer, ao que deseja ou ndo deseja viver.

(Colliere, 1989, p. 303).

Esta experiéncia vivida e sentida é fundamental no contributo que tem para
0 conhecimento da pessoa que estamos a cuidar, de forma a planear a nossa
intervencdo, 0 nosso apoio no sentido de dar a melhor resposta as necessidades
daquela pessoa.

Como resultado desta atividade fiz uma analise de situacdo, visando a
definicdo de critérios utilizados na tomada de decisdo de colocacdo de PEG em trés
situacdes (exemplo no apéndice XV). Estes relatérios de enfermagem contém a
informacgé&o principal da situagdo, resumida e condensada. De uma forma
estruturada e sistematizada, eles permitem um acesso facil, compreensivel e rapido
as situacoes, sendo um dos documentos que integram o GNE.

O GNE foi convidado a patrticipar no Simpésio de Enfermagem "Adesao do
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doente ao regime terapéutico: estratégias facilitadoras", realizado no Hospital Beatriz
Angelo, no dia 04 de Novembro de 2015. No ambito do EC tive a oportunidade de
participar como preletora, juntamente com a Enfermeira Orientadora neste Simpdésio,
com o tema "Adesao terapéutica do doente gastrostomizado: o papel de um grupo
multidisciplinar” (cf. apéndice XVI). Esta atividade foi parte integrante do projeto de
estagio, no sentido de conhecer e apresentar o trabalho realizado pelo GNE, e com
0 objetivo de elucidar de que forma as fun¢bes do grupo sdo uma das estratégias
facilitadoras na adeséo ao regime terapéutico.

Sendo cada vez mais evidente, as situagbes clinicas que exigem a
necessidade de assegurar um suporte nutricional entérico, as quais tém implicacdes
éticas complexas, necessitando de respostas especializadas e multidisciplinares,
consequentemente o processo de tomada de decisdo de colocacdo de PEG faz
parte do seu quotidiano.

Na realizacdo do focus group, ha um planeamento, preparacdo, conducéo,
analise dos dados e divulgacdo dos resultados (Silva et al, 2014). Na fase de
planeamento, defini objetivos, estrutura do guido de entrevista (apéndice XVII),
sobre as questbes que iriam ser colocadas, de forma a orientar o mesmo, e qual o
grupo de participantes. A ordem em que as questdes foram colocadas dependeu dos
acontecimentos e das respostas dos participantes.

Tendo em vista, informar antecipadamente os participantes sobre o tema,
objetivos e apelo a participacdo dos elementos do GNE no focus group, foi-lhes
entregue uma carta de motivagao a qual introduziu a entrevista, integrando a fase de
preparacao do focus group (apéndice XVIII).

Ainda nessa fase, foi escolhido uma sala com ambiente tranquilo, de forma a
evitar a interrupcéo do focus group. A disposi¢éo do lugar das pessoas foi em circulo
para promover a partilha de experiéncias. De forma a nao perder informacéo,
procedeu-se a audio gravacéo, e posterior transcrigcdo dos resultados obtidos.

Apos a transcricdo do focus group e da entrevista, os participantes validaram-
na tendo podido aprova-la, reformula-la ou acrescenta-la com alguma informacéao
que considerassem pertinente, que no caso em questdo nao foi necessario
(apéndice XIX).

Inicialmente procedi a caracterizacdo dos participantes, quanto ao género,
idade, categoria profissional, formacao académica, tempo de exercicio profissional e

tempo de exercicio profissional no servigo atual. Posteriormente realizei a anélise e
41



discussdo dos resultados que justificam os critérios para a tomada de decisdo de
colocacgdo de PEG, tendo identificado os fatores facilitadores e inibidores na tomada
de deciséao (cf. apéndice XX).

A analise de conteudo foi realizada com recurso a proposta por Bardin (2009)
para o efeito. Segundo este autor, andlise de conteudo "funciona por operagdes de
desmembramento do texto por unidades, em categorias segundo reagrupamentos
analdgicos (...) a andlise tematica € rapida, e eficaz na condicdo de se aplicar a
discursos diretos (...) e simples" (Bardin, 2009, p.153). As categorias sobre 0s
critérios utilizados na tomada de decisdo de colocacdo de PEG foram definidos a
posteriori, a partir da transcricdo das entrevistas, onde se procedeu a sua contagem
a medida que foram evidenciadas (Ferreira, 2005).

A analise e discussdo dos dados obtidos no focus group, foi intercalada com
excertos da entrevista de forma a justificar os critérios que foram evidenciados para
a tomada de decisdo de colocacéo de PEG em apéndice XX.

As reflexBes obtidas junto dos participantes, foram sintetizadas nos seguintes
critérios: diagnostico do doente; via oral; beneficio nutricional; progndéstico de vida;
estado de consciéncia do cliente; familia e qualidade de vida do cliente. Os critérios
nao tém ordem de priorizacdo ou de importancia na tomada de decisdo para
colocacao de PEG.

Os resultados obtidos foram posteriormente apresentados a todos o0s
elementos do GNE, de forma a corroborar a experiéncia deste ensino clinico, com a
realidade vivida e experiéncias do grupo, sendo a quinta e Ultima fase do processo
de implementacao do focus group. Todos os elementos do GNE foram importantes
para desenvolver este projeto, pela sua interdisciplinaridade e esta atividade foi
primordial no sentido de obter um feedback sobre o trabalho desenvolvido.

No sentido de aceder a relatérios de tomada de decisdo de colocacédo de
PEG, foi inicialmente solicitado a Comissao Técnica e Cientifica do Hospital do Mar
autorizacdo para consultar os relatorios dos processos de tomada de decisdo de
colocacédo de PEG, no periodo de Junho de 2011 e Dezembro de 2015.

Tal como diagnosticado inicialmente, apenas existiam 5 relatorios de tomada
de decisdo para colocacdo de PEG, relativos ao ano de 2014 e 2015. Nesses
relatérios procurei identificar critérios de decis@o e beneficios clinicos da intervencéo
(apéndice XXI).
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Para concretizar o terceiro objetivo, elaborei um algoritmo para orientar o
processo de tomada de decisdo de colocacdo de PEG (apéndice XXIl). Nesse
processo envolvi os elementos do GNE, assim como o docente da ESEL. Em
apéndice XXIV encontram-se as ideias iniciais das linhas orientadoras para a
tomada de decisdo de colocacdo de PEG. Quer os elementos do GNE, como o
docente da ESEL, foram cruciais, na medida em que me orientaram, e referiram
quais os aspetos a ser melhorados para, de uma forma organizada expressar uma
sequéncia de passos 0s quais visam ajudar os profissionais na tomada de decisdo
para colocagao de PEG.

O algoritmo ndo € estanque, e é adaptado a realidade do Hospital do Mar,
podendo em qualquer altura, ou situacdo ser reformulado. Apresentei o mesmo
depois de finalizado, a todos os elementos do GNE, de forma a poder ser utilizado
na pratica. Este foi considerado uma ferramenta que poderd ajuda-los a tomar
decisdes mais criteriosas e estruturadas no ambito da colocacéo de PEG.

Posteriormente, refleti ainda sobre a intervencdo do Enfermeiro Especialista
no GNE (apéndice XXIIl). Desenvolver a pratica reflexiva, permite-nos no processo
de aprendizagem, adquirir ou desenvolver competéncias promovendo a
compreensao da nossa propria pratica, num processo formal de aprendizagem.

A implementacdo deste projeto constituiu uma experiéncia pessoal
determinante para o desenvolvimento das minhas competéncias Comuns do
Enfermeiro Especialista (OE, 2010): no ambito das competéncias do dominio da
melhoria continua da qualidade, desenvolvi um projeto, o que me permitiu
estabelecer linhas orientadoras para sistematizar o processo de tomada de decisao
de colocacdo de PEG, estabelecendo relacdo terapéutica com os clientes e
multiprofissional com os membros do GNE. Desenvolvi ainda competéncias no
dominio da gestdo de cuidados, tendo em conta que esta tomada de decisdo é
realizada por uma equipa multidisciplinar, sendo determinante o trabalho em equipa,
de forma a detetar e avaliar precocemente as necessidades individuais e em
parceria com o doente oncoldgico e familia.

Foram também desenvolvidas Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista em Enfermagem em Pessoa em Situag&do Cronica e Paliativa dado que
este enfermeiro "Estabelece relacdo terapéutica com pessoas com doenca cronica,
incapacitante e terminal, [no caso oncolégico|, com os seus cuidadores e familiares,

de modo a facilitar o processo de adaptacéo as perdas sucessivas e a morte" (OE,
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2011b, p. 2). Envolver a pessoa com doenca oncolégica e sua familia na
metodologia dos cuidados de enfermagem, torna-se indispensavel, se pretendermos
implementar estratégias para acompanhar o processo de transicdo da perda de via
oral.

Desenvolvi ainda Competéncias da Oncology Nursing Society, 2013, na
categoria 3: coordenacdo de cuidados, tendo em conta que participei na
coordenacdo do plano de cuidados com a equipe multidisciplinar, promovendo
acompanhamento de tratamento oportuno e recomendacdes de cuidados de
suporte; facilitei o atendimento individualizado dentro do contexto do estado
funcional, a consideracdo cultural, a alfabetizacdo em salde e necessidades
psicossociais e espirituais para doentes, familiares e cuidadores. Também
desenvolvi competéncias da categoria 4 - comunicacdo, na medida em que construi
relacdes terapéuticas e de confiangca com os doentes, familiares e profissionais de
saude através de uma comunicacado eficaz e habilidades de escuta e tendo atuado
como uma ligacao entre os doentes, familiares e profissionais de saude de forma a

optimizar os resultados dos doentes.
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2. AVALIACAO

Neste capitulo, faco uma reflexdo sobre os objetivos atingidos, seguindo-se
uma exposicdo dos pontos fortes e fracos de cada EC e qual a contribuicdo do

mesmo para melhoria da qualidade dos cuidados.

2.1 BREVE REFLEXAO SOBRE OS RESULTADOS, PONTOS FORTES E FRACOS

Nas CEPEG, IPOLFG, atingi os objetivos a que me propus. Essencialmente
percebi que as consultas de enfermagem neste ambito, funcionam para desenvolver
competéncias e habilidades do cliente, quer na tomada de decisédo de colocacgao de
PEG, em que o ultimo parecer sera sempre do doente e sua familia, assim como
promover as suas capacidades para o autocuidado, melhorando a sua qualidade de
vida.

Como profissional de enfermagem e futura especialista foi muito gratificante
observar a autonomia das intervencgdes de enfermagem nas consultas de PEG, que

se descrevem como " (...) o método no qual o profissional enfermeiro possui
completa autonomia para desenvolver estratégias de cuidado abrangentes para a
promocado de saude do paciente, da familia ou da comunidade." (Oliveira, Queiroz,
Matos, Moura & Lima, 2012, p. 160).

Pontos fortes deste estagio foi o desenvolvimento das minhas competéncias
pessoais, técnicas, cientificas e relacionais previstas para esta etapa, que fui
referindo e justificando ao longo das atividades realizadas. Também me foi possivel
desenvolver o aumento da minha pratica critico-reflexiva baseada na evidéncia
cientifica.

Como pontos fracos, a falta de dados para sistematizar as linhas
orientadoras foi uma ameaca inicial, com potencial de comprometer o projeto de
estagio, por ndo existirem critérios especificos para a tomada de decisdo de
colocacédo de PEG, por exemplo, o saneamento bésico ndo devera ser a priori um
critério de exclusédo, porque apesar de algumas pessoas nado terem condi¢cbes de
saneamento basico, existem formas de contornar a situacdo, como uso de

sanitarios, lavadouros e balnearios publicos.
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O GENE promove uma assisténcia nutricional especializada que inclui
avaliacdo clinico-nutricional e a escolha da melhor via para alimentacdo enteral.
Como pontos fortes, € um grupo que esta orientado para novos estudos e apoio a
novas pesquisas, 0 que proporciona uma grande vantagem no desenvolvimento de
investigagdes atuais e pertinentes, quer sobre PEG, quer na avaliagcdo nutricional do
doente oncolégico. Este estagio foi importante para mim, na medida em que me
permitiu atualizacdo sobre as pesquisas mais recentes na area.

Como pontos fracos, a intervencdo de enfermagem no GENE, e
consequentemente na tomada de decisdo de colocacdo de PEG, apesar de ser
desvalorizada, como ja justifiquei previamente, e acima de tudo ndo ser
contabilizada, o que prejudica e ndo contribui para desenvolver a autonomia dos
cuidados e a profissionalizacédo da enfermagem.

Neste EC, considero que atingi o objetivo a que me propus. Contribuiu
notavelmente para poder desenvolver competéncias técnicas, cientificas e
relacionais na prestacdo de cuidados de enfermagem, pois nem todos os caminhos
sao simples, e compreendi que apesar das intervencdes de enfermagem nao serem
organizadas, documentadas e contabilizadas, elas existem veementemente,
identificando-se pelos clientes que recorrerem inUmeras vezes a equipa de
enfermagem do servi¢o, ou ao Servi¢co de Urgéncia, com questdes que poderiam ser

evitadas, pela realizacdo de uma consulta de enfermagem.

No GNE, consegui atingir 0s objetivos preconizados, e desenvolver
competéncias no cuidar especializado a pessoa com doenca oncolégica e familia, no
ambito da tomada de decisdo de colocacédo de PEG. Poder integrar o GNE de uma
forma mais aprofundada deu-me a possibilidade de incorporar conhecimentos e
capacidades que projetam a necessidade e importancia da tomada de decisdo neste
contexto.

Como pontos fortes, o GNE avalia o doente de forma individualizada,
dindmica e multidisciplinar promovendo a participacdo e envolvimento do doente e
familia na tomada de deciséo. O trabalho conjunto de especialistas com formacdes
distintas permite integrar, harmonizar e complementar conhecimentos e habilidades
dos elementos da equipa. A criagéo e o trabalho desta equipa foram fundamentais

na gestdo de situacdes e tomadas de decisdao, diminuicdo das complicacdes,
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formacao dos profissionais e promocao efetiva do conforto e qualidade de vida dos
doentes e familias.

Como pontos fracos, os fatores que inibem a tomada de decisdo de colocacéo
de PEG, poderao dificultar e retardar a decisdo, podendo este ser um processo

moroso.

2.2 CONTRIBUICAO DO PROJETO PARA MELHORIA DA QUALIDADE DOS
CUIDADOS

Os resultados obtidos na realizacdo deste projeto permitiram-me refletir nos
contributos do mesmo para a enfermagem, e nomeadamente para a melhoria da
qualidade dos cuidados a pessoa com doenca oncoldgica e familia.

Para a enfermagem, na tomada de decisdo de colocacdo de PEG, os
enfermeiros tém uma intervengdo multidimensional, sustentada na melhoria da
qualidade de vida, conforto e bem-estar da pessoa com doenc¢a oncolégica e sua
familia. O estudo da tomada de decisdo clinica em enfermagem, possibilita o
desenvolvimento de uma Enfermagem Avancada, que tem por base o
desenvolvimento de uma pratica baseada na evidéncia. Tomar decisbes em
enfermagem é uma forma de caminhar para a profissionalizacdo e autonomia da
profissao.

A sistematizacdo do processo de tomada de decisdo de colocacao de PEG é
uma resposta estruturada a situacdes complexas, que envolve um cuidado
personalizado, participando e envolvendo o doente e familia no processo de tomada
de decisdo. As estratégias, como o algoritmo desenvolvido, para melhorar o
processo de tomada de decisdo, tornam-se imprescindiveis e uma prioridade
crescente para a promocéao de cuidados de enfermagem de exceléncia, contribuindo
para a melhoria da qualidade dos cuidados e consequente tomada de decisdo para
colocacao de PEG a pessoa com doenca oncologica e familia.
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3. CONCLUSOES E TRABALHO FUTURO

Na execucédo deste projeto, 0 empenho e dedicacdo dos elementos do GNE
do Hospital do Mar, foi fundamental para o seu desenvolvimento e conclusao.
Apesar de algumas dificuldades sentidas ao longo deste percurso, a importancia e o
gosto pelo tema, foram cruciais para conseguir cumprir com as finalidades
propostas.

Por todos os orientadores dos locais de estagio, este projeto foi considerado
inovador e impulsionador de mudancas e da melhoria da qualidade dos cuidados de
saude, constatando que a tomada de decisdo € antagénica das praticas rotineiras,
estando ligada a pratica reflexiva como alicerce do desenvolvimento profissional de
enfermagem, e dirigido as necessidades da pessoa com doenca oncoldgica.

Os elementos do GNE partilham da opinido que a sistematizacdo de linhas
orientadoras para tomada de decisdo de colocacdo de PEG, € uma mais valia para o
grupo, e uma prioridade crescente para promocéo de cuidados de enfermagem de
exceléncia.

Como trabalho futuro, sugere-se a continuidade de estudos que ajudem o0s
profissionais de saude a tomar decisdes sistematizadas no ambito da colocacéo de
PEG, assim como pesquisa sobre a aplicacdo na pratica clinica, da estratégia
adoptada, algoritmo, evidenciando os beneficios clinicos da sua aplicagdo. Também
a divulgacdo do algoritmo em evento cientifico, serA& uma proposta a realizar
brevemente.

Enquanto futura enfermeira especialista, a implementacdo deste projeto de
estagio permitiu o envolvimento, co-responsabilizacdo e reflexdo, das equipas de
enfermagem neste processo de tomada de deciséo.

E determinante que doente oncolégico e familia estejam incluidos nesta
deciséo, e a intervencdo de enfermagem deve garantir que estdao plenamente
informados de todo o processo. Tal como acontece em todos 0s aspetos da pratica,
os enfermeiros tém o dever de assegurar que se sentem competentes para executar
estes cuidados, e procurar formacao e investigacao na area.

A aquisicdo de competéncias no cuidar especializadas de Enfermagem

Médico-Cirurgica, na area especifica de Enfermagem Oncolégica, contribuiu para
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uma prestacao de cuidados de qualidade crescente, diferenciados e centrados nas
necessidades da pessoa com doencga oncolégica e familia.
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APENDICES



APENDICE | - Objetivos, atividades e resultados esperados



DESCRIQAO DAS TAREFAS E RESULTADOS ESPERADOS
o Tarefalfinalidade: Desenvolver competéncias cientificas, técnicas e relacionais na prestacdo de cuidados especializados

ao doente oncoldgico e familia, no contexto da tomada de deciséo de colocacéo de PEG.

1° Campo de estagio: Consulta de enfermagem, Unidade de Técnicas Endoscopicas de Gastroenterelogia, IPO LFG, E.P.E.

Data de inicio: 28 de Setembro 2015

Duracéao da tarefa: Setembro a Novembro 2015

o Objetivos Metodologias e modo de
Competéncia . L Recursos Resultados esperados
especificos concretizagao
Competéncias 1. Identificar as |- Consulta do processo de Equipa de | - Consulta dos processos
comuns do intervencoes de | avaliacao, para conhecer a Enfermagem; clinicos  previamente  as
Enfermeiro enfermagem, no | pessoa, prévias as consultas de Notas de | consultas de enfermagem.
Especialista, OE processo de tomada | enfermagem. campo;

2010

- Dominio das
aprendizagens
profissionais:
Desenvolve o auto-

conhecimento e

de decisao de
colocacado de PEG,
no doente

oncoldgico.

- Observacéo das intervencdes
de enfermagem realizadas nas
consultas de enfermagem de

colocacao de PEG de primeira

vez e consultas subsequentes.

Documento de
intervencoes
de

enfermagem
Bases de
dados

- Registo escrito das
intervencdes de enfermagem
em 5 consultas de 12vez e 5
consultas subsequentes, de
acordo com dados recolhidos

na literatura.




assertividade;
Baseia a sua praxis
clinica
especializada em
sélidos e validos
padrbes de
conhecimento.

- Dominio da
responsabilidade
profissional, ética e
legal

Desenvolve uma
pratica profissional
e ética no seu
campo de
intervencao;
Promove préticas
de cuidados que
respeitam os
direitos humanos e

as

- Elaboracao de documento das
intervencdes de enfermagem
realizadas nas consultas de
enfermagem de colocacéo de
PEG primeira vez e consultas

subsequentes.

- Observacao e participacdo na
prestacdo de cuidados a pessoa
com doenca oncolégica nas
consultas de colocacédo de PEG

de 12 vez e subsequentes.

- Andlise dos registos de
observacédo das intervencdes de
enfermagem nas consultas de
colocacdo de PEG de 12 vez e

subsequentes.

- Entrevista semiestrutura com
os enfermeiros do servico para
promogdo da partiha de

experiéncias sobre a sua pratica

cientificos;
Entrevista
semi-
estruturada;
Carta de
motivacao;
Enfermeiro
orientador de
estagio e
docente da

escola.

- Documento para registo das
observacdes das

intervencdes de enfermagem.

- Colabora na prestacdo de
cuidados a pessoa com
doenca oncoldgica em pelo
menos duas consultas de
primeira vez e duas consultas

subsequentes.

- Sintetiza os resultados
obtidos.

- Registo escrito de aspetos
identificados pelos
enfermeiros do servigo de

critérios e linhas orientadoras




responsabilidades
profissionais.
Competéncias
Especificas do
Enfermeiro
Especialista em
Enfermagem em
Pessoa em
Situacao Crénica
e Paliativa, OE
2011

Cuida de pessoas
com doencga cronica
e incapacitante e
terminal, dos seus
cuidadores e
familiares, em todos
0S contextos de
pratica clinica,
diminuindo o seu

sofrimento,

(critérios e linhas orientadores
que ajudem na tomada de

deciséo de colocacao de PEG).

gue ajudem na tomada de
decisao de colocacao de
PEG, de acordo com dados

recolhidos na literatura.

- Elaboracao de documento para
entrevista semiestruturada de
aspetos identificados  pelos
enfermeiros do servico de
critérios e linhas orientadoras
que ajudem na tomada de

deciséo de colocacéo de PEG.

- Discussao e validacdo do
documento de entrevista
semiestruturada com o docente

orientador.

- Documento de entrevista

semiestruturada.

- Realizagdo de uma carta de
motivagao, entregue
antecipadamente a data da

entrevista.

- Carta da motivacao
identificando o tema e
objetivos da mesma,
solicitando a participagéo dos

enfermeiros.

- Andlise das respostas obtidas

- Sintetiza os resultados




maximizando o seu
bem-estar, conforto
e gqualidade de vida.
Competéncias da
Oncology Nursing
Society, 2013
Categoria 1: papel
profissional,

executa cuidados

de enfermagem
numa pratica
baseada em
evidéncia;

Categoria 2:

educacao, avalia as
necessidades  de
educacao do
doente e familia.

nas entrevistas, identificando os
critérios e linhas orientadoras
gue os enfermeiros consideram
pertinentes para a tomada de

deciséo de colocacao de PEG.

obtidos.

- Dar continuidade a pesquisa
bibliografica com as palavras-
chave: Intervencao de
Enfermagem; Tomada de
decisdo; Gastrostomia
Endoscopica Percutanea e

Doente oncoldgico.

- Critica reflexiva da revisao
critica de literatura (Relatério

do projeto final).

2. Refletir sobre a
autonomia das
intervencdes de
enfermagem nas

consultas de PEG

- Elaboracéao de uma reflexao.

- Reflexdo escrita sobre a
autonomia das intervencdes
de enfermagem nas consultas
de PEG.




Conferéncia Internacional em Cancer Patient Advocacy da Liga

Portuguesa Contra o Cancro

Data: 12 e 13 de Novembro 2015

Competéncia

Metodologias e
modo de

concretizacao

Recursos

Resultados
esperados

Competéncias comuns do Enfermeiro
Especialista, OE 2010

- Dominio das aprendizagens profissionais:
Baseia a sua praxis clinica especializada em
sélidos e vélidos padrdes de conhecimento.

- Dominio da responsabilidade profissional, ética e
legal

Promove praticas de cuidados que respeitam 0s
direitos humanos e as responsabilidades

profissionais.

Objetivos
especificos
1. Reconhecer a
importancia do

doente oncoldgico

na tomada

decisao.

de

- Participacao
na conferéncia
Internacional

Cancer Patient

Advocacy

v Docente da
escola;
v" Notas da

conferéncia

- Resumo de
aspetos
considerados
prevalentes na
Conferéncia,
relacionados
com a tomada

de decisao.




2° Campo de estagio: Grupo de Estudo de Nutricdo Entérica, Hospital Garcia de Orta, E.P.E.

Data de inicio: 04 de Janeiro 2015

Duracéao da tarefa: Janeiro

Objetivos Metodologias e modo de
Competéncia . L Recursos Resultados esperados
especificos concretizagao
Competéncias 1. Identificar a | - Elaboracdo de uma grelha de Equipa de - Grelha de observagdo das
comuns do | intervencdo do | observacdo das intervencbes de enfermagem; | intervencdes de enfermagem.
Enfermeiro enfermeiro no | enfermagem, tendo por base os Equipa
Especialista, OE | Grupo de | contextos de estagio anteriores e multidisciplina
2010 Estudo de | dados colhidos na literatura. r
- Dominio da gestéo | Nutrigédo - Observacéo da intervencédo de Notas de - Registo  escrito  das
dos cuidados: Entérica enfermagem no Grupo de Estudo campo; observacGes das intervengées
Gere o0s cuidados, de Nutricdo Entérica. Enfermeiro de enfermagem no Grupo de

optimizando

a

resposta da equipa

de enfermagem.

- Reflexdo critica sobre a
intervencdo de enfermagem na

equipa multidisciplinar.

orientador de
estagio e
docente da

escola.

Estudo de Nutricdo Entérica.

- Reflexdo escrita sobre a
intervencdo de enfermagem na

equipa multidisciplinar.




¢ Finalidade: Sistematizar as linhas orientadoras para tomada de decisdo ética, como parte integrante dos cuidados de

enfermagem no Hospital do Mar .

Campo de estagio: Contexto de trabalho — Unidade de Cuidados Paliativos e de Convalescenca do Hospital do Mar

Data de inicio: 09 de Novembro de 2015

Duracéao da tarefa: Novembro 2015 a Fevereiro 2016

Competéncia

Objetivos

especificos

Metodologias e modo de

concretizacao

Recursos

Resultados esperados

Competéncias
do Enfermeiro
Especialista, OE 2010

- Dominio da melhoria

comuns

continua da qualidade:

Desempenha um papel

dinamizador no
desenvolvimento e
suporte das iniciativas

estratégicas institucionais

1. Reconhecer o
funcionamento do

grupo
multidisciplinar de

nutricdo entérica e
identificar as
intervencdes  do
enfermeiro.

- Observacéao das
intervencdes de
enfermagem no grupo

multidisciplinar de nutricdo

entérica.

- Observacdo participativa
na prestacdo de cuidados a
doentes

propostos  para

colocacao de PEG.

v' Comisséao
Técnica
Cientifica
Hospital
Matr,;

v' Processos
clinicos;
v' Relatorios
tomada

decisao;

do
do

de
de

- Registo escrito das
das
de

enfermagem no grupo

observacdes

intervencodes

multidisciplinar.

- Andlise categorial dos
critérios utilizados na
tomada de decisdo de
colocacdo de PEG em

pelo menos 3 situagoes.




na area da governacao
clinica;

Concebe, gere e colabora

em programas de
melhoria  continua da
qualidade;
Cria e manttm um
ambiente terapéutico e
seguro.

- Dominio da gestdo dos
cuidados:

Gere 0s cuidados,
optimizando a resposta da
equipa de enfermagem e

seus colaboradores e a

articulacdo na equipa
multiprofissional.
Competéncias
Especificas do

Enfermeiro Especialista

em Enfermagem em

-Participacao com a
enfermeira orientadora no
Simpésio de Enfermagem
"Adesdo do doente ao
regime terapéutico:

estratégias facilitadoras"

2. Analisar
retrospectivamente
0S processos de
tomada de
deciséo, desde
Julho de 2011 até
a presente data no

HMAR.

- Solicita autorizagcdo a
Comisséao Técnica e
Cientifica do Hospital do Mar
para consulta dos relatérios
dos processos de tomada de
decisdo de colocacdo de

PEG.

- Pesquisa nos relatorios de
decisdo de
PEG de

decisdo e

tomada de
colocacdo de
critérios de

beneficios clinicos da

Equipa

enfermagem;

Equipa

de

multidisciplinar;

Grupo
Nutricao
Entérica;
Notas
campo;
Enfermeiro
orientador
estagio
docente
escola.

de

de

de

da

- Resumo e
apresentacao no
Simposio de
Enfermagem com o
titulo "Adeséo
terapéutica do doente
gastrostomizado: o]
papel de um grupo

multidisciplinar”.

- Registo escrito sobre
as decisdes tomadas,
identificando critérios de
decisdo e beneficios

clinicos da intervencao.




Pessoa em Situacao
Crénica e Paliativa, OE
2011

Estabelece relacéo
terapéutica com pessoas
com doenca cronica,
incapacitante e terminal,
com os seus cuidadores e
familiares, de modo a
facilitar o processo de
adaptacdo as perdas
sucessivas e a morte.
Competéncias da
Oncology Nursing
Society, 2013

Categoria 3, coordenacéao
de cuidados, participa na
coordenacao do plano de

cuidados com equipe

intervencao.

- Grupo focal, com os
elementos decisores da
equipa multidisciplinar, sobre
as decisbes tomadas,
identificando  critérios  de
deciséo e beneficios clinicos

da intervencéo.

- Elaboracdo de documento
para grupo focal de aspetos
identificados pelo GNE de
crittrios de decisdo e
beneficios  clinicos  das

tomadas de decisao.

- Discusséo e validacao do
documento de grupo focal
com o docente orientador, e
enfermeira orientadora do

Grupo de Nutricdo Entérica.

- Documento de

entrevista grupo focal.




multidisciplinar,
promovendo
acompanhamento de
tratamento oportuno e
recomendacdes de
cuidados de suporte e
facilita atendimento
individualizado dentro do
contexto do estado
funcional, a consideracao
cultural, a alfabetizacéo
em saude e necessidades
psicossociais e espirituais
para doentes, familiares e
cuidadores.

Categoria 4, Comunicagéo,
constroi relacdes
terapéuticas e de confianca
com os doentes, familiares e
profissionais de  salde

atraves de uma

- Realizagdo de uma carta
de motivagdo, entregue
antecipadamente a data do

grupo focal.

- Andlise das respostas
obtidas nas entrevistas,
identificando os critérios e
linhas orientadoras utilizados
na tomada de decisdo de

colocacao de PEG.

- Carta da motivacéo
identificando o tema e
objetivos da mesma,
solicitando a
participagao dos
elementos do grupo de

nutricdo entérica.

- Apresenta os resultados ao
Grupo de Nutricdo Entérica

do Hospital do Mar.

- Sintetiza os resultados

obtidos.

3. Sistematizar o
processo de
tomada de deciséo
de colocacdo de

- Elabora linhas orientadoras
para processo de tomada de
decisdo de colocacao de
PEG.

- Estéo presentes >75%
dos elementos que
constituem o Grupo de
Nutricdo Entérica.

- Concretizagdo de
documento de
sistematizacao de

linhas orientadoras para




comunicacao eficaz e
habilidades de escuta e atua
como uma ligagdo entre os
doentes, familiares e
profissionais de saude e os
prestadores para otimizar os

resultados dos doentes.

PEG, de acordo
com principios
éticos, no HMAR.

- Envolve a equipa
multidisciplinar no processo

de tomada de decisao.

tomada de deciséo.

- Apresenta documento de
sistematizacdo de linhas
orientadoras para tomada de
decisdo de colocacdo de
PEG.

- Validagéo do
documento de linhas
orientadoras do
processo de tomada de
decisédo com o Grupo

de Nutricdo Entérica.

- Estéo presentes> 75%
dos elementos do
Grupo de  Nutrigdo

Entérica.




4. Refletir sobre a
intervencédo do
Enfermeiro
Especialista no
Grupo de Nutricao
Entérica.

- Reflexdo critica sobre a
intervencdo do Enfermeiro
Especialista no Grupo de

Nutricdo Entérica.

v" Notas de
campo;

v' Enfermeiro
orientador de
estagio e
docente da

escola.

- Reflexao escrita sobre
intervencéo do
Enfermeiro Especialista
no Grupo de Nutricdo

Entérica.




APENDICE Il - Cronograma de atividades



2015

Més
Dias
Atividades 28 12 19 26
2 16 23 30
X X X
- Observacéo das intervencdes de enfermagem realizadas nas consultas de
enfermagem de colocacéo de PEG de 12 vez e consultas subsequentes. X X X
X
- Observacéo e participacdo na prestacdo de cuidados a pessoa com
doenca oncoldgica nas consultas de colocacédo de PEG de 12 vez e X X X X
subsequentes.
X X
- Entrevista semiestrutura com os enfermeiros do servigo para promocao da
partilha de experiéncias sobre a sua pratica (critérios e linhas orientadores X X
que ajudem na tomada de deciséo de colocacéo de PEG).




Atividades

2015

28

12

19

26

16

23

30

- Discussao e validacdo do documento de entrevista semiestruturada com o

docente orientador.

- Analise das respostas obtidas nas entrevistas, identificando os critérios e
linhas orientadoras que os enfermeiros consideram pertinentes para a

tomada de deciséo de colocacéo de PEG.

- Reflex&o escrita sobre a autonomia das intervencdes de enfermagem nas

consultas de PEG.




Més
Dias
Atividades
AD0IaCaO de ad JIe ad Jde 0pse adCadO dd C > Oe ge
ehnie ade eNnao por pase O ONiexXtos de estadlo anteriore
2 0addo O 0[0 a Cla O

- Observagéo da intervencado de enfermagem no Grupo de

Estudo de Nutricdo Entérica.

2016

11

17




a

Més
Dias
Atividades

- Observacgéo participativa na prestagéo de cuidados a doentes
propostos para colocacao de PEG.

Pa PDACAO CO d enie cifa orientadora O PDOSIO G€E
e a(e Adesao do aoente ao reg c Elrape O
".' CA ...'

- Solicita autorizagéo a Comisséo Técnica e Cientifica do
Hospital do Mar para consulta dos relatorios dos processos de
tomada de deciséo de colocacéao de PEG.

- Pesquisa nos relatérios de tomada de decisdo de colocacédo de

PEG de critérios de deciséo e beneficios clinicos da intervencéo.

2015

09 | 16 | 23 | 30 7 14 18 25 8

15 | 22 | 29 | 06 13 20 24 31 15
X X X

X X X X X X X X X

X

X

X X




2015 2016
Més
Dias | 09 16 | 23 30 7 14 18 25 8
Atividades
W 15 | 22 | 29 | 06 | 13 | 20 | 24 | 31 15
X
- Elaboracéao de documento para grupo focal de aspetos
identificados pelos elementos do GNE de critérios de deciséo e X X
beneficios clinicos das tomadas de deciséo.
X X
- Realizacdo de uma carta de motivacao, entregue
antecipadamente a data do grupo focal. X X
X X
- Apresenta os resultados ao Grupo de Nutricdo Entérica do
Hospital do Mar. X




2015 2016

Més
Dias| 09 | 16 | 23 | 30 7 14 18 25 8
Atividades 15 22 | 29 06 13 20 24 31 15
X X X

- Envolve a equipa multidisciplinar no processo de tomada de

decisao. X X X
X
- Reflexéao critica sobre a intervengéo do Enfermeiro Especialista. X X X




APENDICE Il - Folha de registo das intervencées de
enfermagem CEPEG



Intervengdes de Enfermagem

Data:

Consultas de 12 vez

Data:

Consultas subsequentes




APENDICE IV - Intervencdes de enfermagem

auténomas e interdependentes



Intervencdes de Enfermagem observadas em cinco consultas de primeira vez

de colocacéo de PEG

Legenda:
A - intervencgdes de enfermagem autbnomas

| - Intervencdes de enfermagem interdependentes

- Analisar o processo clinico do doente, previamente a consulta; (A)

- Assegurar que um familiar est4 presente na consulta; (A)

- Entrevistar o cliente; (A)

- Avaliar déficits no auto-cuidado, nomeadamente para cuidar da ostomia de
alimentacao (PEG); (A)

- Avaliar condi¢Oes habitacionais, sociais e familiares; (A)

- Procurar familiar/cuidador para cuidar da ostomia de alimentacéo (PEG), caso
o cliente ndo seja capaz; (A)

- Avaliar alimentacéo atual (tipo de dieta, SNG/PO); (A)

- Avaliar sinais e grau de disfagia; (A)

- Avaliar a dor e medidas terapéuticas para alivio da mesma; (A)

- Pesar o cliente; (A)

- Calcular o IMC e perda ponderal; (A)

- Avaliar abertura da cavidade oral (trismus); (A)

- Identificar o objetivo de colocagdo de ostomia de alimentagao (PEG); (1)

- Informar sobre os efeitos de tratamentos (quimioterapia e radioterapia); (A)

- Informar sobre o procedimento, objetivo, beneficios, riscos e complicacGes
inerentes a colocacao de ostomia de alimentacdo (PEG); (A)

- Ensinar sobre os cuidados a regido peri-ostomia e tubo de ostomia de
alimentacao (PEG); (A)

- Ensinar sobre preparacao e alimentacao pela ostomia de alimentacéo (PEG);
(A)

- Ensinar sobre preparacao para procedimento (jejum, tricotomia, internamento
24h); (A)

- Demonstrar a alimentac&o por ostomia de alimentacéo (PEG); (A)

- Explicar diferencas entre SNG e ostomia de alimentagao (PEG); (A)

- Examinar regido abdominal; (A)



Orientar antecipadamente; (A)

Advogar pelo cliente, intercedendo de acordo com o seu beneficio clinico; (A)
Aliviar sofrimento do cliente e familia; (A)

Incentivar a via oral se possivel; (A)

Consultar outros colegas, analisando em conjunto situagfes de duvida; (1)
Confortar o cliente e familia conforme as suas necessidades; (A)

Planear o procedimento com o cliente e familia; (A)

Validar ensinos; (A)

Obter consentimento informado verbal do procedimento; (A)

Vigiar parametros inflamatoérios (analises laboratoriais); (1)

Solicitar analises laboratoriais, segundo o protocolo de colocacdo de ostomias
de alimentacao (PEG); ()

Avaliar a necessidade de realizar exames antes do procedimento (protocolo
de colocagéo de PEG); (I)

Estabelecer prioridades, no agendamento das coloca¢des de ostomia de
alimentacao (PEG); (A)

Referenciar para outros profissionais de saude quando ha necessidade (ex:
médico, assistente social, nutricionista); (1)

Distribuir folheto com informacéo pré procedimento e numero de telefone; (A)
Esclarecer duvidas; (A)

Registar em registos profissionais a consulta. (A)

Intervencdes de Enfermagem observadas em cinco consultas subsequentes de

colocacéo de PEG

Analisar o processo clinico do doente, previamente a consulta; (A)

Pesar o cliente; (A)

Avaliar alimentacé&o atual (tipo de dieta, SNG/PO); (A)

Refor¢ar ensinos sobre os cuidados a regiao peri-ostomia e tubo ostomia de
alimentacao (PEG); (A)

Limpar e desinfetar regido peri-ostomia; (A)

Avaliar tecido de granulagéo e sinais inflamatorios locais; (A)

Aplicar nitrato de prata quando necessario; (A)

Realizar colheita de zaragatoa quando necesséario; (A)



Avaliar tubo de ostomia de alimentacdo (PEG) e necessidade de substitui¢céo;
(A)

Trocar tubo de ostomia de alimentacdo (PEG); (A)

Reforcar positivamente os ensinos apreendidos pelo cliente; (A)

Analisar analises laboratoriais; (1)

Referenciar para outros profissionais de satude quando ha necessidade (ex:
meédico, assistente social, nutricionista); (1)

Incentivar a via oral se possivel; (A)

Aliviar sofrimento do cliente e familia; (A)

Tranquilizar o cliente e familia relativamente a ostomia de alimentagéo; (A)
Planear consulta subsequente; (A)

Esclarecer duvidas; (A)

Dar contatos telefonicos para duvidas; (A)

Registar em registos profissionais a consulta. (A)



APENDICE V - Analise das intervencées de enfermagem
CEPEG



Anélise das intervenc¢des de enfermagem nas CEPEG

Segundo o Decreto-Lei n.° 161/96, as intervencdes de enfermagem sé&o
classificadas em autonomas e interdependentes. "Consideram-se autébnomas as
acOes realizadas pelos enfermeiros, sob sua Unica e exclusiva iniciativa e
responsabilidade, de acordo com as respectivas qualificagbes profissionais, seja na
prestacao de cuidados, na gestao, no ensino, na formacao ou na assessoria, com 0s
contributos na investigacdo em enfermagem; Consideram-se interdependentes as
acOes realizadas pelos enfermeiros de acordo com as respectivas qualificacoes
profissionais, em conjunto com outros técnicos, para atingir um objectivo comum,
decorrentes de planos de acdo previamente definidos pelas equipas
multidisciplinares em que estdo integrados e das prescricbes ou orientacdes
previamente formalizadas." (Decreto-lei n°® 161/96 artigo 9°, p. 2961). Como tal,
classifiquei as intervengfes de enfermagem em autonomas e interdependentes, e

apresento os resultados na seguinte tabela:

Consultas de Consultas
primeira vez subsequentes Total
N° de
intervencdes 32 (84%) 18 (90%) 50 (86%)
auténomas
N° de
intervencdes 6 (16%) 2 (10%) 8 (14%)
interdependentes
Total 38 (66%) 20 (34%) 58 (1009%6)

Tabela 1 - Intervengbes de enfermagem nas CEPEG

Verifica-se que nas consultas de primeira vez 84% foram intervencdes de
enfermagem autonomas e 16% intervencbes de enfermagem interdependentes,

totalizando 66% das intervencdes de enfermagem.



Nas consultas subsequentes 90% intervencdes de enfermagem realizadas
foram autonomas, 10% intervencfes de enfermagem interdependentes, totalizando
34% das intervencdes de enfermagem.

Da andlise da tabela 1, constata-se que, as intervencbes de enfermagem
autbnomas sdo em numero muito superior as intervencbes de enfermagem
interdependentes, tendo estas intervencdes de enfermagem maior incidéncia nas
consultas subsequentes.

Estdo a ser desenvolvidos protocolos de atuacdo para a consulta de
enfermagem, de consenso multidisciplinar, e que apoiam a prética de enfermagem.
Tal, favorece a autonomia dos enfermeiros, uniformizando as intervencgdes de todos
0S que realizam as consultas, sem nunca descurar que, “a atitude interdisciplinar &
fundamental para prover acgao integrada a familia e ao paciente.” (Orsi, 2012, p. 19).
E por isso, confirma-se que, nesta consulta, os profissionais de enfermagem, agem
sobretudo de forma autbnoma, tomando decisbes de forma mais sustentada,

apoiada pelos consensos multidisciplinares.
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APENDICE VI - Guido de entrevista CEPEG



| - GUIAO DE ENTREVISTA

Questoes:
1. Descreva duas situacdes em que sentiu mais dificuldade na tomada de
deciséo para colocacgéo de PEG.
2. Descreva uma situacdo em que nao foi necessario participar nessa tomada
de deciséo de colocacao de PEG.
3. ldentifique os critérios que considere importantes na tomada de deciséo de

colocacao de PEG.

Il - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

a) ldade: Anos
b) Género: i. Masculino ii. Feminino
c) Tempo de exercicio profissional: ANoSs.

d) Servico onde exerceu funcdes

e) Tempo de exercicio profissional no servico atual: Anos

f) Tipo de Vinculo

g) Formacao académica:
i. Licenciatura
ii. Mestrado

iii. Outra:




APENDICE VII - Carta de motivacido CEPEG



Estimado colega,

No ambito do VI curso de Mestrado e Pds-Licenciatura de Especializacdo em
Enfermagem Médico-Cirurgica, na area de Intervengdo de Enfermagem Oncoldgica,
na Unidade Curricular Estagio com Relatério, do 1°semestre, do 2° ano, estou a
desenvolver um projeto com o titulo “Processo de Tomada de Deciséo de Colocacéo
de PEG a pessoa com Doenga Oncologica — Intervencao de Enfermagem”.

Desta forma, tenho como objetivos:

1. Identificar critérios e linhas orientadoras que contribuam para a tomada

de deciséo de colocacao de PEG;

2. Compreender a génese da fundamentacdo na tomada de decisdo de

colocacao de PEG.

Com a sua colaboracdo neste estudo estda a contribuir para o
desenvolvimento do tema em pesquisa.

Esta entrevista tem uma duracao aproximada de 20 minutos, e € anénima.

A recolha de tratamento de dados seguird o0s principios éticos e de
confidencialidade inerentes aos estudos qualitativos.

Agradeco a sua disponibilidade e participacao.

Cumprimentos,

(Inés Bastos)



APENDICE VIII - Transcri¢do das entrevistas CEPEG



Entrevista n°® 1

Ha sempre participacdo de enfermagem, porque ha sempre 12 consulta, s6 que
alguns ja véem que querem poér, mas ndo ha assim casos.. SO os que vao fazer
tratamentos de quimio e radioterapia, que o médico diz que vao precisar, foi o
médico que disse e ja véem com um sim.

Dificuldade é nos casos se vao tratar bem da PEG, porque muitos ndo tém
condicbes em casa. Na segunda questdo, acho que é sempre necessario a
participacdo de enfermagem, porque os médicos quase nunca explicam o que €, ou
seja, dizem que € um tubo para se alimentar, mas de resto ndo falam mais nada.
Terceira questdo: Gente que ndo quer mesmo, condi¢cdes habitacionais, se tem
capacidade para prestar cuidados a PEG; as vezes nao tém ninguém para apoia-lo.
Ha doentes, que eu acho que ndo precisam passar por aqui, pessoas de idade, que
ja tém passado por muito eu acho que terem uma sonda nasogastrica, ou ter uma
PEG, ndo faz muita diferenca, porque tudo bem que néo se vé a PEG, mas acho
gue depois as complicacdes que podem haver no justifica as pessoas serem sujeitas

a esse procedimento.

Entrevista n°2

Ha aquelas situacdes em que tens mesmo muito medo, porque sdo doentes, ndo &
bem situacdes, é tipo de doentes, jA me aconteceu doentes de rua, que moram
mesmo na rua, nao tem ninguém, ndo tém uma varinha magica para triturar uma
sopa, ndo tém apoio, ndo tém aqueles cuidados minimos para manter uma PEG, e
ai sim eu fico com dificuldade em saber, sera que vale a pena este doente colocar
PEG? Isso ja me aconteceu algumas vezes, e tento falar com médica, as vezes
tentamos reencaminhar para uma assistente social, para verificar 0 que podemos
fazer. JA& chegamos a conseguir que eles fossem para a santa casa, aqui estou a
falar de varios doentes mas é uma das situacdes. E outra, jA aconteceu doentes, da
senhora que tinha 80 anos.. quando nds temos uma pessoa com uma determinada
idade, que esta bem adaptada a sonda nasogastrica, que ndo sai muito de casa e
que aquilo ndo incomoda ao ser vista pelas outras pessoas, que ja tém alguns
problemas de saude, e depois ainda estarmos a colocar uma PEG, que tem aqueles

cuidados todos, eu acho que isso é outra situagdo. Depois temos o caso dos

doentes muito alcodlicos, e ai vais despistar tudo, se tem varizes esofagicas ou nao,



tens que fazer uma ecografia, essa também é uma das situacdes que ficas sempre
na davida se deves colocar ou ndo. Mas caso tenha mesmo varizes esofagicas e
liquido ascético, € mesmo uma das contraindicacdes para a colocacédo de PEG, mas
sempre situacdes que ficamos na duvida.

2 —As vezes os médicos decidem, jA nos aconteceu varias vezes, 0os médicos
falarem com médicos, eles automaticamente decidem, principalmente as que sao na
radiologia ou no bloco, e nés nédo interferimos em nada, nem sabemos que o doente
vai colocar, sabemos por exemplo hoje, que amanha ha uma PEG no bloco, ou que
este doente colocou PEG na radiologia.

3 — Condi¢Bes necessarias em casa, para a colocacdo de uma PEG, se uma pessoa
nao tem condicbes porqué é que vai colocar a PEG? Para andar sempre com
infecdes, isso € um dos critérios. Depois, pessoas que sejam extremamente
alcodlicas, porque temos muitos casos, tu logo a partida tens que pedir analises,
para verificar como € que estd a nivel da albumina, etc., pedir uma EDA para
confirmar varizes esofagicas e pedir logo uma Eco, porque isso € logo uma
contraindicacdo. Outros critérios Ss&do: pessoas com crises epiléticas, esta
contraindicado. Esté escrito que as PEG s6 se devem colocar com 3-4 semanas de
vida, se me dissessem que um doente tem um més, um més e meio da vida, eu
nunca colocaria uma PEG, eu acho que tem mais efeitos secundarios a colocacao

do que beneficios.

Entrevista n° 3

Tens PEG profilaticas que sdo pedidas pelo médico, sdo PEG com o intuito de
serem colocadas no contexto de tratamento de quimio/radio, sdo doentes de cabeca
e pescoco, e que vém referenciados a consulta com o intuito de pér a PEG neste
periodo, porque prevé-se que os efeitos secundarios (mucosite), os va condicionar
depois em termos de alimentacao e terdo que se alimentar pela PEG. Neste caso, 0
gue tem que ser ponderado aqui € as condicfes sociais do doente, se 0 doente tem
uma rede familiar de apoio, cuidadores, que possam cuidar da PEG, se ele estiver
incapacitado para isso, porque sao doentes normalmente com situacdes sociais
desfavorecidas, alcodlicos, ex-alcodlicos ou ainda atuais, ou as vezes
toxicodependentes ou ex-toxicodependentes, e As vezes o que ponderamos é a
capacidade do doente para autocuidar da PEG, muitas das vezes alguns vivem

sozinhos, nao tém familia proxima, S0 que muitas vezes em contexto de tratamento



acabam por ficar internados no lar, embora no lar ndo se responsabilizam por
cuidados ao doente, e por isso tem que ser o doente ou familiar a responsabilizar-se.
Mas estdo aqui mais proximos e tém condi¢cdes de habitacdo condignas, portanto, é
um timming, ndo € uma PEG paliativa porque ai j& se tem que ponderar outro tipo de
questdes. Acho que aqui ha realmente dois grupos muito distintos, os profilaticos
tém indicacdo clinica para isso, porque € um periodo de tempo, em que a maioria
deles vao deixar de se conseguir alimentar, ou entdo deixar de se conseguir
alimentar em quantidade suficiente, para as suas necessidades nutricionais, e ai é
imperativo a colocagédo da PEG. Claro que se tivermos um doente em que, nao tem
condi¢des absolutamente mesmo nenhumas, mas sdo sempre situagdes que podem
ser minimizadas. Na maioria dos nossos doentes, mesmo desfavorecidos
socialmente, mesmo sem rede social, consegue-se contornar através da assistente
social, ou ficam ca no lar. Normalmente estes doentes chegam aqui, através do
papel de envio feito pela OM, maioria deles, estes de quimio/radio, nas PEG
profilaticas, ou logo pela ORL. Podem dar entrada pela consulta de grupo da ORL,
gue pede logo a PEG, e as vezes chegam ca antes de terem ido a consulta de OM,
ou tétm OM nessa semana. Ndo é sempre linear. Quando j4 passam por OM, na
maioria das vezes, existem médicas mais especializadas neste tipo de patologias,
de cabeca e pescocgo, e elas j4 tém muita experiéncia, e normalmente referenciam
para assistente social. De qualquer das formas, nés aqui, e quando ja tém um
esquema previsto de quimio/radioterapia, a maioria deles, muitos ndo sdo da zona
de Lisboa, sdo do Alentejo ou Algarve, sdo de longe, jA tém mais ou menos isso
planeado com assistente social, ficam aqui no lar e sé vao a casa no fim de semana.
As vezes pode acontecer, nés ainda apanharmos o doente numa fase em que ainda
ndo teve OM de 12 vez, e ai sim, articulamos n0s com a assistente social, no sentido
de ficar no lar, depois que comeca os tratamentos, ou até no dia em coloca a PEG,
isso também é uma questao que se pde, como fica internado as vezes o familiar que
vem com ele fica no lar, para depois vir busca-lo e fazermos os ensinos, ou reforcar
0S ensinos, pq na 12 vez, na 12 consulta € sempre dar conhecimento do que é a
PEG, em que é gque consiste a alimentacao pela PEG, os cuidados gerais, mas ha
pormenores que as pessoas nado apreendem formacao toda que € dada, porque é a
12 vez que estdo a ver uma PEG, a 12 vez que estdo a ouvir toda esta informacéo e
€ muita informacé&o, por isso € que € importante reforcar. Mesmo as colegas no

internamento entregam o folheto, e reforgcam os ensinos, é importante ter o cuidador



mais proximo para ele ser também a ouvir, no momento da alta. Muitas vezes
também temos tido algumas questdes de familiares, que para ndo tarem a vir de
propésito ficam c& no lar de um dia para o outro, as vezes agilizamos essas
situacdes com a assistente social. Mas estes grupos sao distintos, depois temos
entdo os doentes que o intuito da PEG é paliativo e ai sim ha uma série de questdes
que tém que ser colocadas, que se prendem com a esperanca media de vida, as
vezes nao € nada facil de prever, porque as vezes ja sao doentes em unidades de
cuidados paliativos, que estdo mal e debilitados, o que diz a literatura € que néo
devem ter esperanca média de vida inferior a um més. Mas isso € muito dificil de
prever. Isso temos em conta, e também mais uma vez, a questdo social, a questdo
da rede de cuidados familiar como também no local onde eles vivem, se estdo numa
unidade de cuidados paliativos, ou se tém algum centro de saude, cuidados
continuados, que possam dar apoio, principalmente pessoas que vivam longe,
acamados, com condicionantes grandes e comorbilidades graves, isso ai nés
tentamos analisar. Muitos destes doentes ja vém com SNG, as SNG tém uma
durabilidade inferior, exteriorizam-se com muita facilidade. N6s temos ai doentes
que vém de unidades, e que vém substituir as vezes sondas com uma frequéncia
bastante grande, isto porque a SNG exterioriza-se de forma acidental, ou porque
estdo mais desorientados e eles proprios exteriorizam a sonda, ou porque esta mal
colada, uma série de questbes que fazem com que a sonda se exteriorize. E as
vezes as entubacfes nem sempre sao faceis, ou porque sdo tumores da cabeca e
pescoco, ou porque tém estenoses radicas, com algum compromisso a nivel do
es6fago, e desta zona, sao entubacbes dificeis, que as vezes requerem
endoscopico, isso tem que ser tudo tido em conta. Para além a SNG também ha
risco de aspiracdo que nao acontece com a PEG, isso também é mais um fator a
considerar. A questdo da PEG, tens que analisar, temos muitos doentes dos
PALOPS, que sao doentes muitas das vezes ndo cumprem aquilo que Ihes é dito,
ndo vém as consultas, as vezes vém através da embaixada, tém familia aqui..
Lembro-me agora de um caso, em que a irmé estava a tentar afastar-se da situagéo,
nao queria tomar parte do processo, a embaixada é que tinha que tratar do assunto,
ele estava em casa da irma, mas era uma situacdo muito provisoéria. E depois que
esta situacao ficasse resolvida pela embaixada, acabava por ndo querer saber. E
isso é uma situagdo complicada, porque estes doentes estdo sem qualquer tipo de

suporte social e familiar. Muitas das vezes ficam em pensdes, em que muitas tém



condicdes de higiene duvidosas, e depois é a questdo da alimentagdo, como é que é
processada, quem é que tritura a alimentagdo, quem € que administra, a maioria
destes doentes também nédo tém capacidade para o fazer e ai tu tens que ponderar
0s riscos, porque a PEG acarreta mais riscos pelas suas complicacdes. Porque tens
as infegcbes que podem complicar, e ttm que ca vir mais vezes, e tém que ser
medicados com ATB, e em ultimo caso podem ter uma sépsis. O likedge, também é
das complicacBes mais graves, e isto advém muitas das vezes de maus cuidados a
PEG ou de negligéncia nos cuidados a PEG. Por isso, isto também é importante
quando se esta a ponderar a colocar a PEG. E um bocadinho uma conjugacgéo de
situacdes, o caso dos doentes com deméncia que a partida, € um bocadinho
controverso, porque tinhas a uns anos atrds a ideia de que estes doentes nao
tinham indicacdo para colocar PEG, porque sdo doentes que estdo desorientados , e
que facilmente arrancam a PEG, e dai advém complica¢des graves. Agora também
ja ha guem defenda que em determinadas situacdes pode-se colocar PEG. Mas, tém
que ser situacdes devidamente analisadas, os doentes tém que estar devidamente
acompanhados, numa unidade de cuidados paliativos, ou num local que evite estas
situacdes, mas que muitas vezes sao inevitaveis. N6és temos um exemplo de uma
senhora, com essa situacao, ja teve muitas complicacdes com a PEG, ultimamente
ja ndo tem tido porque optamos por colocar um botéo, foi o Ultimo recurso, mas ela
aparecia ca com lickedge vezes repetidas, com infe¢des, com uma série de agentes
ja multirresistentes, e teve que ficar internada varias vezes, e depois ficava quase
com a zona abdominal quase toda macerada, por causa do lickedge. E ela puxava
pela PEG, esta num lar, e acabamos por sempre que ela c4 vinha, a PEG estava
toda invaginada, tinha s6 uma porcdo minima de fora, até que agora com o botédo e
tem corrido bem, até a data ndo tem tido complicacdes, e resolveu o lickedge. Neste
caso resultou, também tinha a ver com a anatomia dela, e ela tinha um kit de
substituicdo e o baldo ficava num local em que acabava por provocar estase
gastrica, porgue havia uma interrupcdo do esvaziamento do estdbmago e isso
também provocava o lickedge. Portanto, ndo era s6 a componente da deméncia que
provocava as complicagcdes, era também uma componente anatémica/fisioldgica, e
gue conseguimos minimizar com a colocacdo do botédo. Portanto, a partida, ndo é
muito facil tu conseguires ter fatores ou critérios que sejam preditivos de que
determinado doente ndo vai ter complicacdes e que de facto € uma boa decisdo

colocar a PEG. Para mim, € sempre uma boa decisdo, uma decisdo correta, colocar



uma PEG versus SNG, num doente que se prevé que vai necessitar de alimentacao
entérica, mas néo via oral prolongada. Do meu ponto de vista, se olharmos s6 para o
beneficio do doente. Em termos nutricionais e eme termos de conforto, a PEG é
sempre a melhor decisdo. Depois 0 que pode inviabilizar a deciséo, é tu teres a
garantia de que aquele doente vai ter bons cuidados & PEG. Tanto autonomamente,
no caso de nado o ser, que eles sejam garantidos ou por familia, ou pela instituicdo
onde o doente esteja. Para mim isso é critério mais importante ou que condiciona a
nao colocacdo. Tirando a questdo de ser um doente infetado, mas isso também uma
coisa que se resolve e depois vem por. Mas ha aquelas indica¢gbes clinicas, as
varizes esoféagicas, Ulceras gastricas, tudo o que fuja As indicacdes clinicas. Se do
ponto de vista clinica, fugir a indicacdo para colocar a PEG e se de facto tiver uma
sobrevida superior a um més, para mim € sempre uma boa decisdo colocar a PEG.
Em termos nutricionais, em termos de conforto, e em termos de risco a nivel de se
perder a via de alimentacao é sempre a melhor decisdo. Agora de facto, tem € que
se, de alguma forma, tentar minimizar os riscos associados a colocacdo de PEG,
porque em termos de colocacdo em si, de complicacdes imediatas, n0s temos muito
poucas, portanto € um procedimento seguro. Houve um caso, que jA ndo me
recordo, mas sei que o doente na semana a seguir, e que teve que fazer andlises,
hemocultura, porque o doente tinha um quadro de febre, dor abdominal, e que ficou
internado, mas quer dizer € muito pontual estes casos que acontecem. Porque a
maioria deles, vém a ter complicacdes, mas passado alguns meses, e muitas das
vezes associadas ou ndo aos maus cuidados, também nédo se pode imputar, todas
as complicacbes que surgem a negligéncia associado aos cuidados a PEG. As
infecbes podem ocorrer na mesma, lickedge. Ndo € uma coisa muito facil porque
nos proprias temos muitas duvidas. Temos agora um protocolo, que estamos a
tentar criar com médica, no sentido de na consulta de 12 vez, nos termos mais
menos caracterizadas as questdes que tém que ser analisadas, do ponto de vista
analitico, antecedentes, mais numa vertente clinica. Porque os doentes que tém
hébitos alcoolicos, e se tiver a funcdo hepatica alterada, definir critérios para fazer
uma eco abdominal. Uniformiza os critérios que eu e as outras colegas utilizamos,
guando as coisas sao muito na base do subjetivo, é claro que ha uma série de
coisas que estdo estipuladas, em termos de analises, e temos uma folha que nos
guiamos, para despistar algumas coisas. Mas depois ainda ha outras coisas que

acabam por estar no territério do nim.. ou seja umas pessoas fazem, outras nao



fazem, pede-se pcr, ndo se pede pcr, pede-se ionograma? Coagulacao tem que se
pedir sempre, se tiver histéria de habitos alcodlicos tens que pedir funcdo hepética,
hemograma claro, mas depois ha outros valores analiticos, que se fica na duvida se
se pede ou nao se pede, porque ndo ha nada que esteja escrito e que sustente essa
decisdo. O protocolo serd nesse sentido, e também outras questdes de
antecedentes que os doentes possam ter e que possam condicionar, ou que possam
prever que aquele doente tenha, por exemplo fazer EDA prévia, ao exame. Ai se
tivermos as coisas mais ou menos descritas e protocoladas é muito mais simples e
facil e ajuda-nos na tomada de decisdo durante a consulta, porque as vezes nas
consultas acabamos por nos deparar com as situacdes, e depois surge a davida. E
as vezes a Dr.2 esta disponivel, outras vezes nao, e ndo consegues falar com ela, e
tens que tomar a decisdo naquela altura. Depois também, por exemplo, nas
profilaticas ha estes timmings muito apertados, o doente tem que colocar PEG antes
do tratamento, na questdo dos paliativos, ha questdo se tem ou n&o suporte
nutricional, se tem sonda muito bem, porque ja nos da margem de manobra, se nao
tem, temos que ver, ponderar, porque as vezes a colocacdo da sonda, as vezes se
ja tém disfagia quase total, temos que marcar dilatacdo. Tudo coisas que temos que
analisar na altura e depois encaminhar com o que achamos, porque é importante.
Por exemplo, este doente que pdés PEG hoje, é um doente que nunca deveria ter
tirado a PEG, essa é outra questdo, na tomada de decisdo na remocao de PEG.
Porque depois também ainda ndo esta bem estudado, e devia estar, por exemplo no
caso das PEG profilaticas, quanto tempo devemos deixar a PEG desde os exames
de diagndsticos que atestam a remissao da doenca, qual o tempo que deve mediar o
exame de diagndstico e a remoc¢ao da PEG. Muitas das vezes ha recidivas passado
dois meses, trés meses, mesmo que tenhas o exame de diagndstico sem doenca,
portanto com remissdo completa. Ha as remissdes completas, e ainda ha aquelas
remissdes parciais, ainda ha ganglios, ainda ha evidéncia da doenga, depois pedem
PET e etc.. isto é tudo uma coisa que ainda ndo esta sustentada, quer dizer, ainda
nao ha estudos que foram feitos, portanto, também ndo nos da a nds bases para
tomar uma decisdo bem sustentada. Os doentes pressionam, querem tirar, nos
acabamos por tirar, mas por exemplo, neste doente, teve consequéncias, o doente
ficou com recidiva, teve que iniciar novamente os tratamentos de radioterapia, teve
uma mucosite gravissima, teve que ser internado, ficou sem se alimentar, neste

momento esta desnutrido, ha uns meses atras ndo tem comparacdo possivel, o



senhor estd mesmo muito desnutrido, teve que adiar os tratamentos, porque esti
muito debilitado, e j& ndo estamos a falar aqui em gastos e custos para a institui¢ao,

mas para o doente, é péssimo. Mas isso também € uma coisa que nao é facil.



APENDICE IX - Andlise das entrevistas CEPEG



Analise das entrevistas CEPEG, IPOLG

De seguida, faco a caracterizacdo dos participantes e posteriormente a

analise dos dados obtidos.

Caracterizacdo dos participantes

De forma a caracterizar os participantes passo a apresentar um quadro de
analise e seguido da sua leitura. Foi realizado uma abordagem quanto ao género,
idade, formacdo académica, tempo de exercicio profissional, e tempo de exercicio

profissional no servigo atual.

Numero 4 Participantes
Média de idades 35,25 anos
Moda 34,5 anos
Desvio Padréo 3,1 anos
Idade Minima 32 anos
ldade Maxima 40 anos

Tabela 1- Caraterizacao participantes quanto a idade.

Todos os participantes sdo do sexo feminino. Quanto as idades, a média das
idades é 35 anos, sendo que a idade minima € de 32 anos, e a idade maxima é 40

anos, a moda é 34,5 anos e o desvio padrao é 3,1 anos.

Formagao académica

4 Participantes

Licenciatura 2 (50%)
Especializacéo 1 (25%)
Bacharelato 1 (25%)

Tabela 3 - Caraterizacdo dos participantes quanto a formacéo académica.

Na tabela 3, verifica-se que 75% dos participantes detém a Licenciatura.
Destes, em 25% da amostra especializou-se em Enfermagem Comunitaria e 25%

sdo bacharelatos.



Numero 4 Participantes
Média de idades 12,5 anos
Moda 11,5 anos
Desvio Padréo 2,9 anos
Tempo Minimo 10 anos
Tempo Maximo 17 anos

Tabela 4 - Caracterizacéo participantes quanto ao tempo de exercicio

profissional (anos).

A média do tempo de exercicio profissional € de 12,5 anos, sendo o tempo
minimo de exercicio profissional de 10 anos, tempo maximo de 17 anos. A moda é

de 11,5 anos e o desvio padréao de 2,9 anos.

NUmero 4 Participantes
Média de idades 2,5 anos
Moda 2,5 anos
Desvio Padréo 0,5 anos
Tempo Minimo 2 anos
Tempo Maximo 3 anos

Tabela 5 - Caraterizacdo dos participantes quanto ao tempo de exercicio

profissional no servico atual
Verifica-se que, a média do tempo de exercicio profissional no servi¢o atual
é de 2,5 anos, sendo o tempo minimo de 2 anos e tempo maximo de trés anos. A

moda € de 2,5 anos e o desvio padrao de 0,5 anos.

Andlise e discussao dos dados obtidos nas entrevistas

Da analise das entrevistas emergiram varias areas tematicas, relacionadas
com os critérios a ter em consideracdo na tomada de deciséo de colocacéo de PEG:

e Tema A, objetivo de colocacao de PEG,;

e Tema B, alimentacéo;

e Tema C, capacidade para autocuidar da PEG;

e Tema D, condi¢bes habitacionais;

e Tema E, suporte familiar e social;



e Tema F, idade e comorbilidades;

e Tema G: Qualidade de vida.

Em cada tema, surgiram alguns indicadores, que foram encontrados nos
dados das entrevistas. Procurei apresentar os resultados obtidos sem a sua

interpretacdo, de forma a ser o mais fidedigno possivel.

N° de participantes N° de indicadores Percentagem
Tema A: Objetivo 4 2 13,3%
de colocagao de
PEG
Tema B: 4 3 20%
Alimentacao
Tema C: 4 1 6,7%
Capacidade para
auto-cuidar da PEG
Tema D: Condicdes 4 2 13,3%
habitacionais
Tema E: Suporte 4 3 20%
familiar e social
Tema F: Idade e 4 3 20%
comorbilidades
Tema G: Qualidade 4 1 6,7%
de vida
Total 4 15 100%

Tabela 6 - Distribuicdo do nimero de parametros pelos temas.

Na tabela 6 podemos verificar a representacdo do niamero de indicadores que
surgiram em cada tema. Os temas B, E e F correspondem a 20% cada, do total de
indicadores sinalizados. Os temas A e D tiveram uma expressao de 13,3% e 0s
temas C e G representam 6,7% do total de indicadores.

Para melhor explicitagdo dos temas, realizei a sua apresentacao nas tabelas
7, 8,9, 10, 11, 12 e 13 sao os indicadores verbalizados durante as entrevistas, e 0
namero de participantes que sinalizaram esse mesmo indicador. Na ultima coluna
apresento a percentagem em relacdo ao total de indicadores observados nos temas

em analise.



Tema A: Objetivo da colocacao de PEG

Indicador N° de participantes que Percentagem

sinalizaram o indicador

Obijetivo | Profilatico 2 50%
Paliativo 1 25%
Inicio dos tratamentos 1 25%

Tabela 7 - Tema A: Objetivo da colocacao de PEG.

No tema A: Objetivo da colocacao de PEG, surgiram dois indicadores, qual o
objetivo da colocacdo de PEG, se profilatico ou se paliativo. No objetivo de
colocacdo de PEG profilatico, foi referido a condicionante de ter que se colocar a
PEG antes do inicio dos tratamentos, o que influencia, quer a tomada de decisao de
colocacao de PEG como a priorizacdo das situagoes.

E2 "Acho que aqui ha realmente dois grupos muito distintos, os profilaticos
tém indicacdo clinica para isso (...) depois temos entdo os doentes que o intuito da
PEG é paliativo e ai sim ha uma série de questdes que tém que ser colocadas (...)".

E1l "Os doentes que vao fazer tratamentos de quimioterapia e radioterapia,
o médico diz que vao precisar de colocar a PEG, e na consulta ja tém ideia de
aceitar a colocacao de PEG".

E3 " (...) nas profilaticas h& estes timings muito apertados, o doente tem que

colocar PEG antes do tratamento (...)".

Tema B: Alimentacdo

Indicador N° de participantes que Percentagem

sinalizaram o indicador

Via de 3 75%
alimentacdo atual

Risco de perda de 1 25%
via oral

Processamento 2 50%

das refeicdes

Tabela 8 - Tema B: Alimentagao.



No tema B: Alimentacdo, sugiram varios indicadores, se o doente neste
momento tem uma via de alimentagc&o que esteja disponivel, e que em principio seja
suficiente para as suas necessidades, ou seja, se ainda se alimenta pela boca, ou se
tem sonda nasogastrica. Outro indicador referido foi o risco de perda de via oral. Na
tomada de decisao de colocacédo de PEG, tem que se ponderar se brevemente se
prevé que, o doente ndo se va conseguir alimentar, por via oral, ou que a quantidade
nao sera suficiente. Por ultimo, surge o processamento das refeicdes, ou seja, se 0
doente ou familiar tem capacidade para cozinhar, triturar e administrar a alimentacéo
pela PEG.

E2 "(...) j& aconteceu doentes, da senhora que tinha 80 anos, quando noés
temos uma pessoa com uma determinada idade, que esta bem adaptada a sonda
nasogastrica, que ndo sai muito de casa e que aquilo ndo incomoda (...) eu acho que
iSSOo € outra situacao".

E3 " (...) os profilaticos tém indicacéo clinica para isso, porque € um periodo
de tempo, em que a maioria deles vao deixar de se conseguir alimentar, ou entao
deixar de se conseguir alimentar em quantidade suficiente, para as suas
necessidades nutricionais, e ai € imperativo a colocacdo da PEG".

E3 "(...) e depois é a questdo da alimentacdo, como é que é processada,
guem é que tritura a alimentacdo, quem € que administra, a maioria destes doentes

também nao tém capacidade para o fazer e ai tu tens que ponderar os riscos (...)".

Tema C: Capacidade para autocuidar da PEG

Indicador N° de participantes que Percentagem
sinalizaram o indicador
Autocuidar da 4 100%
PEG

Tabela 9 - Tema C: Capacidade para autocuidar da PEG.

Relativamente ao tema C: Capacidade para autocuidar da PEG, em todas as
entrevistas este foi um fator condicionante na colocacéo de PEG, se o doente é
capaz de prestar os cuidados a PEG.

E1 "A dificuldade é nos casos: se vao tratar bem da PEG (...) se tem
capacidade para prestar cuidados a PEG".

E3 "(...) 0 que ponderamos € a capacidade do doente para autocuidar da
PEG".



Tema D: Condic¢des habitacionais

Parametros N° de participantes que Percentagem

sinalizaram o parametro

Saneamento 4 100%
basico
Varinha magica 2 50%

Tabela 10 - Tema D: Condicdes habitacionais.

No tema D: tém-se em conta as condi¢cOes habitacionais e nestas atende-se
ao facto de o doente ter saneamento bésico ou utensilios de cozinha que I|he
permitam triturar a comida (ex: varinha magica).

E4 "Lembro-me de um doente que vivia no Alentejo, no monte, em que nao
tinha dgua nem luz. Mas aparentemente o senhor estava bem cuidado, acho que
tinha condicGes para tratar da PEG (...) mas em relacdo a agua, em relacdo aos
cuidados, e aos cuidados de higiene, levanta algumas questoes".

E2 "(...) j& me aconteceu doentes de rua, que ndo tem ninguém, ndo tém

uma varinha magica para triturar uma sopa (...)".

Tema E: Suporte familiar e social

Indicador N° de participantes que Percentagem
sinalizaram o indicador
Familiar/cuidador 4 100%

Reside num local 3 75%
com competéncias
para cuidar da PEG

Distancia da 2 50%
residéncia do
doente do IPO

Tabela 11 - Tema E: Suporte familiar e social.

No tema E: suporte familiar e social, os indicadores que surgiram foram, se
existe um familiar/cuidador préximo que preste cuidados a PEG quando o doente
nao tem essa capacidade, se o doente reside num local em que os profissionais
tenham competéncias para cuidar da PEG (ex. lar, unidade de cuidados paliativos),
e também se o doente reside longe do IPO, porque, muitas vezes os doentes pela



distancia ndo tém um facil acesso ao IPO, o que é determinante caso ocorram
complicacBes a posteriori.

E4 "Se conseguimos olhar para a pessoa e familia, (...) porque a maioria dos
doentes, que tém PEG, o cuidado a PEG, (...) é realizado as vezes pelo familiar.
Saber se tem esse familiar, ou se o doente consegue, tem condicfes, destreza até
manual para cuidar da PEG".

E3 "(...) muitas das vezes alguns vivem sozinhos, ndo tém familia préxima,
sé que muitas vezes em contexto de tratamento acabam por ficar internados no lar,
embora no lar ndo se responsabilizam por cuidados ao doente, e por isso tem que
ser 0 doente ou familiar a responsabilizar-se (...)".

E3 " (...) a maioria deles, muitos ndo s&o da zona de Lisboa, s&o do Alentejo
ou Algarve, sdo de longe, j4 ttm mais ou menos isso planeado com a assistente
social, ficam aqui no lar e s6 vao a casa no fim de semana (...) isso temos em conta,
e também mais uma vez, a questdo social, a questdo da rede de cuidados familiar,
como também no local onde eles vivem, se estdo numa unidade de cuidados
paliativos, ou se tém algum centro de saude, cuidados continuados, que possam dar

apoio, principalmente pessoas que vivam longe (...)".

Tema F: ldade e comorbilidades

Indicador N° de participantes que Percentagem

sinalizaram o indicador

Esperanca média 3 75%
de vida (EMV)

Idade 3 75%
Comorbilidades 3 75%

Tabela 12 - Tema F: Idade e comorbilidades.

No tema F: idade e comorbilidades, os fatores condicionantes na tomada de
decisdo de colocagdo de PEG que surgiram foram a esperanca média de vida, a
idade e se o doente tem comorbilidades, "presenca ou associacdo de duas ou mais
doencas no mesmo paciente” in Dicionario Priberam da Lingua Portuguesa
(Priberam Informética, S.A., 2008-2013).

E2 "Esta escrito que as PEG s6 se devem colocar com 3-4 semanas de vida,

se me dissessem que um doente tem um més, um més e meio da vida, eu nunca



colocaria uma PEG, eu acho que tem mais efeitos secundarios a colocacao do que
beneficios".

E1 "Héa doentes, que eu acho que ndo precisam passar por aqui, pessoas de
idade, que ja tém passado por muito eu acho que terem uma sonda nasogastrica, ou
ter uma PEG, ndo faz muita diferenca, porque apesar de ndo se ver a PEG, mas
acho que depois as complicacdes que podem haver nédo justifica as pessoas serem
sujeitas a esse procedimento.”

E4 " (...) naquelas situacbes em que temos alguma ambivaléncia, pelo
menos eu tenho, tenho alguma duvida em colocar ou néo, quando os doentes ja
estdo muito muito debilitados, e que a esperanca média de vida pode ser, se calhar,

dois meses, mas ndo sintas que ele va ter algum beneficio".

Tema G: Qualidade de vida

Indicador N° de participantes que | Percentagem
sinalizaram o indicador
Qualidade de 1 25%
vida (QV)

Tabela 13 - Tema G: Qualidade de vida

No tema G: qualidade de vida, surgiu diretamente esta teméatica numa das
entrevistas, apesar de indiretamente ter sido sugerido em todas as entrevistas.

E4 "Se vamos colocar a PEG num doente (...) que os cuidados podem nao
ser 0s mais corretos, e vamos criar ali outro problema em vez de melhorar a

qualidade de vida, entéo ali, fiquei com algumas duvidas.".

E3 "Para mim, € sempre uma boa decisdo, uma decisdo correta, colocar
uma PEG versus sonda nasogastrica, num doente que se prevé que vai necessitar
de alimentacdo entérica, mas ndo tem via oral prolongada. Isto, do meu ponto de
vista, se olharmos s6 para o beneficio do doente. Em termos nutricionais e em
termos de conforto, a PEG € sempre a melhor decisdo. Depois o que pode
inviabilizar a decisdo, € tu teres a garantia de que aquele doente vai ter bons
cuidados a PEG. Tanto autonomamente, no caso de ndo o ser, que eles sejam
garantidos ou por familia, ou pela instituicdo onde o doente esteja. Para mim isso é

critério mais importante ou que condiciona a ndo colocacao".



Os resultados obtidos, com a entrevista, podem ser claramente visualizados

no gréafico n°1. Nele, identificam-se os critérios evidenciados nas entrevistas.
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Gréfico 1 - Critérios para tomada de decisao de colocacao de PEG

evidenciados nas entrevistas.
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APENDICE X - Reflexdo sobre autonomia das

intervencdes de enfermagem CEPEG



Reflexdo sobre a autonomia da intervengéo de enfermagem nas CEPEG

Segundo o Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro os cuidados
de enfermagem “séo as interven¢des autbnomas ou interdependentes a realizar pelo
enfermeiro no ambito das suas qualificacGes profissionais” (Ordem dos Enfermeiros,
2012). As intervencfes dos enfermeiros podem ser classificadas em autbnomas e
interdependentes. “Consideram-se autbnomas as acdes realizadas pelos
enfermeiros, sob sua Unica e exclusiva iniciativa e responsabilidade, de acordo com
as respectivas qualificacdes profissionais, seja na prestacao de cuidados, na gestao,
no ensino, na formacdo ou na assessoria, com 0s contributos na investigacdo em
enfermagem.” (Ordem dos Enfermeiros, 2012, p. 4).

Nas consultas de enfermagem de primeira vez de colocacdo de PEG,
considero que a maioria das intervencfes de enfermagem sédo autbnomas, e que se
iniciam no acolhimento do doente, o decidir e tomar decisbes, que vao desde aquilo
que tém que informar, ao apoio que tém que dar ao doente e familia, e o que tém
gue encaminhar para outros profissionais de saude. Por exemplo, a acdo de
entrevistar o cliente, determinar. examinar fazendo perguntas e promovendo
respostas faladas (Ordem dos Enfermeiros, 2014), promove a capacidade de tomar
decisdes do enfermeiro, sendo que, também tém autonomia para dar alta ao doente
da consulta de enfermagem.

Relativamente a acdo de informar o cliente acdo: comunicar alguma coisa a
alguém (Ordem dos Enfermeiros, 2014), sdo os enfermeiros que decidem sobre a
informacao que véo dar, quando muitas vezes, os doentes sdo confrontados com o
primeiro contacto do que é um tubo de PEG.

Nas consultas subsequentes, o0 mesmo se identifica, por exemplo na acao de
trocar tubo de PEG executar: substituir uma coisa por outra (Ordem dos
Enfermeiros, 2014), sdo os enfermeiros que avaliam essa necessidade, e que
tomam a decisédo de trocar ou ndo 0 mesmo.

Parece que é reconhecido por todos os enfermeiros, o limite do seu papel e
da sua competéncia, no que concerne a intervencdo de avaliar e providenciar
exames auxiliares de diagnostico, e por isso esta a ser estruturado o protocolo da
consulta de primeira vez, para uniformizar a atuacdo de todos os enfermeiros, em
situagdes semelhantes.

O cuidar “¢é um acto individual que prestamos a nds préprios desde que

adquirimos autonomia mas € igualmente um acto de reciprocidade que somos



levados a prestar a toda a pessoa que temporariamente ou definitivamente tem
necessidade de ajuda, para assumir as suas necessidades vitais” (Colliere, 1999, p.
235). Tal como € sugerido pela afirmacéo, avaliar as necessidades que aquela
familia e que aquele doente tém naquele preciso momento, insere-se numa nova
perspetiva do cuidar, em que a enfermagem procura individualizar os cuidados e a
pessoa, mas sempre respeitando o seu meio social e cultural.

O respeito pelas capacidades, crencas, valores e desejos, foi evidente em
todas as observacdes realizadas nestas consultas. Sendo o doente o centro dos
nossos cuidados, é fundamental a preferéncia dos mesmos. E tal foi perceptivel
quando a tomada de decisdo para a colocacdo de PEG é sobretudo sustentado na
vontade e beneficio do doente.

O desenvolvimento da profissdo de enfermagem, esta intimamente
relacionado com a autonomia em enfermagem. Este € um processo muito complexo,
fundamentado na evidéncia cientifica, na satisfacdo das necessidades do doente e
na qualidade dos cuidados de enfermagem. E necessario que cada vez mais, 0s
enfermeiros estejam cientes do seu julgamento profissional, tomando decisées de
forma sustentada, baseada na evidéncia cientifica e que se responsabilizem pelas

suas decisdes, caminhando para a autonomia e profissionalizagdo da profisséo.
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APENDICE XI - Resumo Conferéncia Internacional CPA



Cancer Patient Advocacy
Conferéncia 1

Sessédo 1 Modelos de Organizacéo de "Patient Advocacy"

Carlos Freire de Oliveira (Liga Portuguesa Contra o Cancro)

A Advocacy € o ato de formar e apoiar as pessoas para que consigam tomar
as melhores decisdes, para elas proprias. Esta é uma definicdo, dos anos 80, em
gue se continua a ter dificuldade na traducéo para portugués. Os cancer advocates,
sdo grupos de apoio, por exemplo, as ligas ou associacbes, e até grupos de
interesse dos doentes, normalmente grupos de entre ajuda, constituido por pessoas
que foram afetadas pela doenca, ou que apoiam outras a quem a doenca é
diagnosticada. Na traducdo de advocacy para portugués, encontra-se apoio,
protecdo, defesa e depois temos pessoa que apoia ou apoiante, o defensor, e ndo
temos uma palavra em portugués, que inclua advocacy na sua globalidade. Esta
globalidade é relativamente grande. Porque é que isto surge nos anos 50 e porque é
que isto comeca a ter impacto nos dias de hoje? Porque cada vez € maior a
incidéncia do cancro, aumento do nimero de cancros a nivel mundial e em paises
mais desenvolvidos. E esta é uma questdo que se coloca na intervencdo dessas
pessoas a favor de si mesmas.

Nos sobreviventes, podemos considerar trés grandes grupos, agudos,
intermédios e longo prazo. Os agudos, que € o periodo de diagnostico e de
tratamento. Sobrevivente por definicdo € desde o diagndstico da doenca até a morte.
E, hd um grupo de sobreviventes intermédios, a curto prazo, que s&o 0s cinco anos
tradicionais, mas estes sao efetivamente o0s sobreviventes que lidam com lutas
problematicas, e esses sobreviventes séo diferentes. Por exemplo, um sobrevivente
que teve um cancro, sucedem todas as etapas no controle do cancro, na area de
prevencao, do diagndéstico precoce, do rastreio, do alerta para os sinais e sintomas
do cancro, no momento do diagndéstico, da consulta, na avaliacdo da extensdo do
tumor, no aconselhamento e na decisdo do tratamento, nas varias formas de
tratamento, quimioterapia, cirurgia, radioterapia, tratamento adjuvantes e de
sintomas, apoio psicossocial, na sobrevivéncia. Nos sobreviventes a longo prazo, a

guestao dos efeitos secundarios, da reabilitacéo, da luta contra a recorréncia, da luta



contra a metastizacdo e da producdo da saude de uma forma diferente, estilos de
vida mais saudaveis, depois de terem tido um cancro. Isto corresponde a terem um
estilo de vida saudavel, por exemplo, ndo fumar.

Também h& uma intervencdo nesta area dos cuidados terminais, cuidados
paliativos, cuidados continuos, ou o0 apoio espiritual. Os objetivos da advocacy,
neste caso, para este tipo de doentes, nomeadamente, doencgas crénicas, sdo 0s
cuidados centrados no doente, a participacdo do doente na decisdo do diagnostico e
do tratamento, e nos sistemas de seguranca do doente em relagdo ao erro médico
ou erro em saude. As partes interessadas na advocacy, sdo o0s politicos, as
organizacdes, o apoio interpessoal, e o proprio doente, o primeiro cancer advocate
de si mesmo.

Na area da politica podemos considerar os ativistas na area da saude, (a liga
pode-se enquadrar também nesta area). Os politicos, as entidades reguladoras,
grupos de consumidores, a liga e os legisladores na area da saude. As organizacdes
envolvidas, sdo os hospitais, as escolas na area da saude, as faculdades de
medicina, escolas de enfermagem, institutos superiores, as organizacfes sem fins
lucrativos (a liga entra nestas organizacdes sem fins lucrativos), as redes
comunitérias, as associa¢des profissionais. Este aspeto interpessoal tem a ver com
0s proprios prestadores de cuidados, com a sua familia, com os seus amigos, com
0s pais, com aqueles que ja passaram pela doenca, e com o0s doentes que sao o
primeiro cancer advocate do doente.

A LPCC, tem como principal missédo o apoio ao doente oncoldgico e familia, a
promocdo da saude, a prevencdo do cancro, o estimulo a investigacao e formacéao
em oncologia, e como objetivos, humanizar a assisténcia ao doente, em todas as
fases, estimular e apoiar a investigacao, e defender os direitos dos sobreviventes. A
LPCC tem cinco ndcleos regionais, trés no continente, norte, centro e sul, Porto,
Coimbra e Lisboa, e na madeira e agores, mas sdo uma entidade juridica Unica.

O que é o cancer patient advocate? E alguém que apoia ou defende uma
causa relacionada com esta doenca. Os cancer advocates podem trabalhar a nivel
local, ou a nivel nacional, ou internacional. Prestando apoio as pessoas que vivem
com o cancro, sensibilizando a populacdo para a doenca, promovendo a
investigacdo no cancro, melhorando a qualidade do tratamento do cancro, e
abordando as questbes legislativas e regulamentares, que afetam os cuidados

prestados aos doentes com cancro, e a investigacdo. Este € um campo muito amplo.



Que capacidades tem que ter o cancer advocate? Tém que ter informacéo na
area do diagnostico, tém que ter informacé@o na area do tratamento e dos efeitos
secundarios desse tratamento, tem que saber como transmitir como se lida com a
fase aguda da doenca, tem que ter alguma nocdo sobre as sequelas fisicas e
psicossociais do cancro e tem que ter capacidade de comunicacdo. Tém que ter
capacidades para tentar resolver problemas, entrando na area da psico-oncologia,
com modelagem, com reforco positivo de comportamentos, na interpretacdo de
papéis, capacidade de negociacdo, de cuidados médicos apropriados, de direitos
legais do proéprio doente.

Quem é que pode estar envolvido, ou quem séo 0s cancer patient advocates?
Podem ser profissionais independentes do servico de saude, por exemplo provedor
de justica, ou podem ser, os proprios profissionais de saude, os médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, tém obrigacado de desempenhar esse papel. Sado ha
muitos anos, os familiares dos doentes, o préprio doente, cidaddos voluntarios,
vocacionados e treinados, ndo é qualquer voluntario que tera capacidade para
abarcar este conjunto amplo destes cuidados, desta informacédo que tem que ser
transmitida aos doentes, os grupos de entreajuda, e organizacées de apoio ao
doente, como € o caso da liga, os das organizacdes de doentes. A advocacy € um
processo continuo, pode iniciar-se a nivel pessoal, mas & medida que a trajetéria da
sobrevivéncia muda, o contexto de auto defesa pode alargar-se, passando a
abranger grupos organizados de advocacy, passando mais tarde a iniciativas

publicas de advocacy.

José Carlos Gomes (Ordem dos Enfermeiros)

A mae da Enfermagem moderna, Florence Nightingale, tentou organizar,
aquilo que foi a prestacao de cuidados na guerra da Crimeia, aos soldados feridos e
estabeleceu um conjunto de acbGes e de rigor naquilo que era a prestacdo de
cuidados de enfermagem. O simbolo que hoje é conhecido mundialmente, como o
simbolo de enfermagem, a lamparina, tem precisamente a ver com a mensagem que
a Florence levava aos soldados feridos, todas as noites com a sua presenca e com o
seu processo de comunicacdo. O patient advocacy quando visto pelo lado da

enfermagem é fundamentalmente um processo de comunicagdo, que dentro de si



tem efetivamente um objetivo e uma funcdo terapéutica, e de promocgao da
autonomia da pessoa, que esta a ser alvo daquele cuidado.

Outra referéncia também importante para os enfermeiros, a Sr.2 Enf?2
Fanning, olhou também para aquilo que se fazia, em termos de enfermagem, desde
a formacdao, aquilo que era a organizacdo de cuidados, olhou para a organizagdo do
proprio sistema de saude, o inglés neste caso, e procurou introduzir na enfermagem
algo que ja vem mais em linha de pensamento da provedoria do doente, patient
advocacy.

A Enf2 Fanning procurou introduzir rigor e evidéncia naquilo que cada
enfermeiro fazia nos seus diferentes processos de cuidados as pessoas e as
comunidades. E segundo, referiu e defendeu, e foi ela a criadora do Congresso
Internacional de Enfermeiros (ICN - Internacional Council of Nurses), defendeu que a
autorregulacdo e a autonomia na atividade profissional de enfermagem, era
importante também para garantir a qualidade dos cuidados de enfermagem. Aqui
estamos a falar também da garantia, daquilo que s&o os direitos da pessoa que esta
a ser cuidada, e portanto também deste conceito de patient advocacy.

Mas ha outra questdo, é que o proprio paradigma do desenvolvimento quer
em termos epidemioldgicos, quer em termos de cuidados de saude mudou, muito
depressa e significativamente. E neste momento, o que temos pela frente é este
desafio central da promocdo da saude ao longo do ciclo vital. Neste conceito, e que
€ muito dificil de interpretar na organizacao dos sistemas de saude.

O que temos que ser capazes de fazer, € juntar aquilo séo as realidades dos
nossos sistemas de salde, mas juntar e organizar isto de forma a responder as
efetivas necessidades de saude das pessoas. E nem sempre a forma como
organizamos, ou como financiamos o sistema, vai ao encontro daquilo que sao as
necessidades efetivas das pessoas.

Na enfermagem, nés olhamos para aquilo que é a nossa acao, tendo em
conta cinco eixos centrais, a clinica propriamente dita, o0 ensino, a gestdo e
organizacdo dos servigos, a investigagdo tem que estar permanentemente ligada a
forma como prestamos cuidados de saude, e a assessoria, também assessoria
politica, ou seja, como é que também podemos influenciar positivamente, o
desenvolvimento de politicas de saude em Portugal.

O desafio é este, enquanto enfermeiro, perante alguém que me procura para

um determinado cuidado de saude, ndo posso pensar nesse alguém de forma
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completamente isolada. H4 todo um conjunto de fatores a volta, que devem ser
envolvidos, e que devem ser enquadrados. E também aqui, quando pensamos em
patient advocacy, os profissionais de saude, podem ter um papel de relevo neste
ambito. Mas terdo que necessariamente trabalhar com muitas outras estruturas, na
comunidade, organiza¢bes ndo governamentais, a propria legislacdo, e a forma
coOmo a cumprimos, para que consigamos dar resposta eficaz aquilo que sdo as
necessidades de informacé&o, de apoio, de suporte, aos doentes, qualquer que seja o
seu problema de saude.

A definicdo atual que o ICN coloca para a enfermagem, refere também que a
enfermagem promove a advocacy. E este € um dos papéis centrais da enfermagem.
Em diferentes modelos de enfermagem, este conceito de patient advocacy, esta
transversalmente instalado na forma como organizamos, na forma como pensamos
as ciéncias de enfermagem. E depois obviamente tentamos transpor isto para aquilo
que sdo os contextos da pratica. Isto € transversal na forma como pensamos
enfermagem, e como organizamos as respostas as necessidades das outras
pessoas. Outro valor central naquilo que é a intervencdo de enfermagem, é o
reconhecimento da individualidade da pessoa. Esta individualidade tem que ser
reconhecida, se conseguirmos unir estas diferentes individualidades, e talvez
conseguir conjugar todas, de forma a que, aquela pessoa consiga retirar dai a mais
valia que necessita.

A pergunta central é: porqué patient advocacy em enfermagem? Qual é o
fundamento para este conceito? O envelhecimento da populacdo, a questdo das
doencas crénicas em que vivemos mais anos, vivemos mais anos € com menos
saude, a doenca mental, a questdo das novas propostas terapéuticas, novos
medicamentos, novas intervencdes terapéuticas, a pressao da industria, da procura
daquilo que é o seu retorno. Mas a saude ndo pode ser uma mercadoria qualquer,
tem que ser mais do que isso, sendo perdemos aquilo que é a nossa organizacao
social, e perdemos a capacidade de promover uma sociedade que seja saudavel,
também do ponto de vista econémico.

Citando a Organizacdo Mundial de Saude, a saude € um dos indicadores
estruturais mais importantes para garantir o crescimento econdémico. O sistema de
saude tem que ser centrado no cidadao. Por tudo isto, o patient advocacy, € um dos
instrumentos base de intervencdo de qualquer enfermeiro, € o0 processo de

comunicacdo. Alias nas nossas competéncias, de enfermeiro de cuidados gerais, e



depois nas competéncias comuns do enfermeiro especialista, este processo de
comunicacao esta particularmente bem referenciado.

Em patient advocacy, e enquanto enfermeiro, temos que perceber se a
pessoa a quem dirigimos a nossa intervencao, quer receber informacdo. Depois
assegurar que ela tem a informacéo necesséria, ou que sabe como a pode obter.
Muito nesta perspetiva da promocdo da saude, da capacitacdo do individuo, o
patient advocacy € central. Também analisarmos em que medida é que a pessoa
deve ter aquela informacdo, mas ainda, apresentar a informacdo de forma
significativa, e ter a consciéncia de que pode haver outros envolvidos. Temos que ter
nocdo do contexto de cada realidade, porque h& coisas que ndés ndo podemos
simplesmente desrespeitar. Cada um de nés, e a pessoa a quem dirigimos 0 N0SSO
processo de cuidados, tem o direito de escolher os valores que considere
necessarios para o0 organizacao da sua vida, o direito de decidir que acdes serédo
mais adequadas aos seus valores, o direito de expor 0s seus valores da forma que
desejar. Mas obviamente que tem que ter a informacdo, o apoio e 0 suporte
necessario para poder decidir em conformidade. E depois a decisdo é da pessoa, e
nés s6 temos que promover o respeito dessa decisao.

Para refletir, ndo s6 como profissionais de saude mas como cidadaos, que
valor damos ao patient advocacy? Eu acho que temos que comecar por pensar
pelas organizacfes de cuidados de saude, e aqui onde € que centramos o sistema?
Na pessoa e na comunidade, ou no sistema? O financiamento dos cuidados de
salude, é outra questdo particularmente relevante, nds financiamos 0s nossos
cuidados de saude por atos, ndo por resultados. Eu posso ter um elevado
financiamento independentemente dos resultados de saude que adquiri. O sistema

de salde existe para garantir mais e melhor saude.

Conferéncia 2 Politicas de Saude em "Patient Advocacy"

Sessdo 2 Cuidados Centrados no Doente

Pedro Ferreira (Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra)

Uma das formas de manter a centralidade dos cuidados no doente é utilizar

sistematicamente na tomada de decisdo clinica as pontuacdes obtidas de



instrumentos de medicdo de estado da saude e de qualidade de vida diretamente
reportados pelos doentes, os chamados Patient Reported Outcomes (PRO).

Os resultados em saude sdo classificados de uma forma geral em trés
categorias, clinicos, como a sobrevivéncia, humanisticos por exemplo o
desempenho das atividades diarias ou estado emocional, econémicos como
despesas com o tratamento. Podem ser reportados pelos clinicos, por exemplo o
desempenho do doente, pelos cuidadores informais, por exemplo, o estado
funcional, podem ser fisiolégicos, como o tamanho do tumor, ou podem ser
reportados diretamente pelo doente, como 0s sintomas. A esses resultados de
saude reportados diretamente pelo doente, PRO, isto €, qualquer relato do estado
de saude do doente, que seja emitido diretamente por este, sem intervencdo da sua
resposta pelo clinico, ou por qualquer outra pessoa. Podem ser obtidos através de
entrevistas, de autopreenchimento, ou combinacdo de ambas.

No ambito destes PRO podem ser medidos varios tipos de resultados, como a
funcao fisica, sintomas, avaliacbes globais de saude, bem-estar psicolégico, bem-
estar social, funcdo cognitiva, desempenho de atividades, constructos pessoais,
satisfacdo com os cuidados, qualidade de vida relacionada com a salde, adeséo a
regimes terapéuticos, resultados de ensaios clinicos. Com esses indicadores, pode-
se por exemplo, determinar a elegibilidade de um doente para um ensaio, confirmar
e interpretar medidas, determinar a adesdo de um doente, ou as razbes de nao
adesao.

Em doencas como o cancro, para além da esperanca de vida, é importante
também determinar a qualidade da vida do doente, e de que modo os sintomas, 0
fardo econdmico, os problemas associados ao desempenho, ao bem-estar
emocional, afetam de uma forma negativa, essa qualidade de vida. Assim os PRO
podem ser considerados nas seguintes condicbes oncolégicas, determinacdo dos
efeitos negativos da terapia adjuvante, identificacdo das necessidades para
cuidados de apoio, comparacdo entre duas terapias com esperancas de vida
semelhantes, identificacdo de efeitos negativos quando a esperanca de vida é longa,
teste de uma nova terapia é melhor que uma terapia de referéncia, determinacéo se
um regime terapéutico € melhor do que os cuidados de apoio quando a esperanca
de vida é curta e definir objetivos e melhorar a comunicagéo na pratica clinica.

De uma forma geral os instrumentos PRO podem ser classificados de acordo

com o conceito que medem, isto €, podem ser genéricos, ou seja, aplicavel a



qualquer pessoa, medindo uma variedade grande de aspetos relacionados com a
saude e resultados da doenca. Podem ser especificos de dimensdo, como a fisica,
especificos de doenca ou de condicdo clinica, por exemplo, a disfagia, especificos
de sinais e sintomas, como a fadiga, podem ser especificos de regido do corpo, ou
podem ser especificos de populagdo, como mulheres.

Mais concretamente na area oncoldgica hi dois grandes sistemas de medicao
frequentemente utilizados, o primeiro o sistema de medicdo Funcional Assessment
of Chronic lllness Theraphy (FACIT), destinado a gestdo da doenca crénica, que
mede entre outros bem-estar fisico, social, familiar, emocional e funcional. O
segundo sistema de instrumento de medicdo pela European Organisation of
Research and Treatment of Cancer (EORTC), e 0 seu instrumento genérico, o glq
c30, que mede qualidade de vida dos doentes com cancro através das dimensdes,
estado funcional, sintomas gerais, sintomas especificos e qualidade de vida. Possui
também mddulos especificos de tipo de cancro e tem também uma quantidade
grande de modulos particulares para algumas areas.

"What gets measured, gets done".

Conferéncia 3 Seguranca do Doente: Praticas e erros

Sesséo 3 Intervencéo e Protecdo do Doente

Manuel Luis Capelas (Associacado Portuguesa de Cuidados Paliativos)

Intervencéo e protecao do doente na fase final de vida

Hoje mais do que nunca os cuidados paliativos ndo se destinam apenas ao
doente em fase terminal de vida. Os cuidados paliativos, pela prépria definicdo da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), alargam muito o seu espectro, para fora do
doente que esta na fase avancada e terminal. Um doente terminal € um doente que
esta vulneravel, e que precisa ser protegido. Ser protegido, ndo como conotacédo de
paternalismo, mas protegido na sua dignidade, na sua qualidade de vida e na sua
autonomia, para que ele possa decidir com a equipa, aquilo que é melhor para ele.
Entende-se como protecdo no doente em final de vida, um conjunto de situacdes,
gue sao os cuidados adequados ao doente certo, porque ainda hoje ha doentes que

beneficiam de cuidados paliativos e que ndao sédo formalmente os doentes que



beneficiariam deles, no local adequado, no momento adequado, pelos cuidados
adequados, pelos profissionais adequados e pelos cuidadores adequados.

Sempre de acordo com as preferéncias e desejos do doente, em congruéncia
com aquilo que o sistema de saude pode oferecer numa situacdo mais adequada. A
definicdo da OMS de 2002, quebrou com o paradigma dos cuidados paliativos para
o doente em final de vida e localizou para todo o doente com uma doenga que
ameaca a sua vida. Isto € uma mudanca de paradigma de forma significativa, porque
uma coisa € definirmos o doente paliativo, outra coisa € definirmos cuidados
paliativos.

Enquanto o doente paliativo é o doente na fase terminal da sua vida, e que se
entende por terminal, situacdo média de um ano de progndstico, outra coisa S80 0S
cuidados paliativos que hoje sdo aplicaveis a todo o doente que tem a sua vida
ameacada, seja por doenca cronica ou progressiva, e sdo hoje entendidos como
uma area especifica da salude que se dedica a prevencao e alivio do sofrimento.

Na definicdo da OMS, a afirmacéo da vida, e aceitacdo da morte como um
processo nhatural. Por isso mesmo, tudo aquilo que fazemos em cuidados paliativos,
no sentido de protecdo do doente tem que ter em atencdo que, ndo vamos adiar a
morte nem antecipa-la por qualquer outro mecanismo. Quando estamos a falar de
cuidados paliativos, ndo estamos a falar de caridade, estamos a falar de cuidados
altamente técnicos e cientificos.

No sentido desta protecdo e de pormos os cuidados certos no doente certo,
no momento certo, o que nos diz o ultimo relatério e recomendacBes da 662
Assembleia da OMS, ter uma disponibilizacéo equitativa de servi¢os, ou seja, termos
0s servi¢cos adequados para os doentes adequados, no continuo da vida.

A liga portuguesa contra o cancro ajudou a promover as primeiras jornadas de
Cuidados Paliativos Pediatricos em Portugal, e de fato ndo estamos s6 a falar de
adultos e de idosos, os cuidados paliativos cada vez mais se estendem a protecao
destes doentes desde o pré-natal até ap6s a morte dos doentes, porque nao
terminam com a morte dos doentes, continuam no cuidar dos vivos. Segundo a
OMS, todos os prestadores de cuidados paliativos, e servicos de cuidados

especializados paliativos, deviam ter formacéo especializada em cuidados paliativos.



André Pereira (Faculdade de Direito da Universidade de Coimbra)

A intervencdo e protecdo do doente na chamada "Patient Advocacy" sai
reforcada pelo conceito de "democracia sanitaria", que se carateriza por duas
dimensoes: plano individual e no plano coletivo.

O direito a segunda opinido, na matéria do cancro € fundamental, no cancro
nao ha um diagndstico evidente, ndo ha uma terapia evidente, e com os devidos
cuidados, este é um direito que é firmado nas cartas europeias dos pacientes, nas
legislacbes mais avancadas, e na area da oncologia € fundamental. O direito ao
tratamento seguro, patient safety, a seguranca do doente, e em tempo adequado,
todos sabemos que o tempo € decisivo.

O tempo para a primeira consulta é talvez um momento muito importante, se
compararmos os indicadores, desde o sintoma de um cidaddo, até ao acesso ao
sistema, em Portugal temos muito que evoluir, desde 0 acesso ao médico de familia,
e a partir dai, temos que ser muito mais rapidamente integrados no especialista
adequado.

Quanto as garantias processuais, € aqui que a advocacy tem um papel
importante, o direito de apresentar queixa. Tem sido importante o papel do gabinete
do utente em todos os hospitais, tem sido importante a responsabilidade disciplinar
da ordem dos médicos e o papel do sistema juridico em geral. O direito da
indeminizacdo, mas muito poderia ser melhorado no acesso por dano justo, e depois
o direito de participar em tomadas de decisdes, ainda ha pouco foi referido que a
INFARMED esta a consagrar isso, porque é exatamente esse 0 momento mais
importante da advocacy no dominio dos direitos coletivos. O direito das associagfes
de doentes serem ouvidas, participarem, quer nos atos legislativos, quando ha
producdo de legislacdo sobre o direito em saude, quer nos dados administrativos,
(participar e ser ouvido ndo é decidir) quem decide no ato legislativo € o legislador,
nos dados administrativos € o executivo, mas tem que ser ouvido, e isto é uma
conguista importante.

Estes sdo os trés pilares, em que no direito europeu, dos pacientes, se tem
falado, destas matérias. No topo, os direitos basicos dos pacientes, seguranca,
tempo adequado, acesso a consulta, e depois as garantias processuais.

Temos trés grandes fontes, a Unido Europeia (UE), o Conselho da Europa, e

o direito comparado. Quanto a UE, ao mais alto nivel, a carta dos direitos



fundamentais da UE, o consentimento livre e esclarecido da pessoa. No direito
Portugués, que ndo é apenas um problema deontoldgico, € crime. O médico realiza
alguma intervencdo sem consentimento, consentimento viciado, ou sem
esclarecimento, sem informacéo, € um crime médio e punivel.

A Carta Europeia dos Direitos dos Pacientes, ndo é uma lei europeia, € uma
recomendacdo aprovada pelo Parlamento Europeu, e pelo Comité Econdémico e
Social, em que encontramos todos os direitos. Esta carta fala nos direitos coletivos,
os direitos das associacOes de doentes, os direitos das ligas, e no fundo isto é o
caminho para a democracia sanitéria.

Segundo fonte do Conselho da Europa, conhecido pela Convencéo Europeia
dos Direitos Humanos, o Tribunal Europeu dos Direitos Humanos, e em 1997 pela
Convencao da Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
face as aplicacdes da Biologia e da Medicina, onde plasmou claramente o direito ao
consentimento informado, e o direito as diretivas antecipadas de vontade. Mas o
Conselho da Europa ndo o faz apenas por conven¢des, mas também, por
resolucdes, por recomendacdes, por estudos, portanto € uma fonte muito importante
de direito da bioética, e também do Tribunal Europeu dos Direitos Humanos.

Na area do cancro também destaca-se a investigacdo biomédica, o protocolo
sobre os testes genéticos, e recomendacgfes sobre adultos incapazes, moribundos,
promocdo das diretivas antecipadas de vontade, a promocdo de procurador de
cuidados de saude, o que conduziu a que a lei do testamento vital e procurador de
cuidados de saude, viesse a vigorar e que tem importancia em toda esta matéria

porque reforca os principios da autonomia.



APENDICE XII - Intervengdes de Enfermagem
observadas no GENE



Registo de observacgéo das intervengdes de enfermagem na consulta de
triagem do GENE

De acordo com as linhas orientadoras da AEOP (2014), foi possivel observar
as intervencdes sobre:

- Ensinos sobre o que é a PEG, riscos e beneficios, procedimento,
consentimento informado;

- Situacgdo clinica do utente, foi avaliada a situagdo em que doente estava,
nomeadamente condi¢des habitacionais e cuidadores;

- Diagnastico e prognéstico;

- Questbes éticas, foi ponderado com o familiar presente o beneficio vs
maleficio da intervencdo;

- Implicagdes esperadas na qualidade de vida do doente.

Nado foram observadas as intervencbes sobre providenciar informacéo
escrita. N&o era aplicavel a intervencdo de desejos do préprio doente, porque o

mesmo apresentava afasia global.

De acordo com ensinos clinicos anteriores, foi possivel observar as
intervencoes:

- Avaliar deficits de autocuidado;

- Avaliar condigbes habitacionais, sociais e familiares;

- Avaliar a alimentacao atual;

- Avaliar sinais e grau de disfagia;

- Identificar o objetivo de colocacao de PEG,;

- Ensinos sobre procedimento, objetivo, riscos e beneficios, diferencas entre
SNG e PEG;

- Examinar a regido abdominal;

- Orientar antecipadamente;

- Advogar pelo cliente;

- Aliviar o sofrimento do cliente e familia;

- Consultar outros profissionais, analisando situacfes de duvida,

- Confortar o cliente e familia conforme as suas necessidades;

- Planear o procedimento com cliente e familia;



- Validar ensinos;
- Obter consentimento informado do procedimento;

- Esclarecer duvidas;

N&o foram observadas as intervengoes:

- Analisar processo clinico do doente;

- Pesar o cliente;

- Calcular IMC e perda ponderal de peso;

- Avaliar a cavidade oral,

- Providenciar informacao escrita;

- Registar em registos profissionais.

As intervencdes seguintes ndo eram aplicaveis a situacao:

- Entrevistar o doente;

- Procurar familiar/cuidador para cuidar da PEG;

- Informar sobre os efeitos de tratamentos;

- Ensinos sobre cuidar da regido peri-PEG e sonda de alimentacéo, preparar e
administrar alimentacéo pela PEG, demonstrar alimentacéo pela PEG;

- Incentivar a via oral;

- Vigiar parametros inflamatorios;

- Solicitar andlises laboratoriais;

- Avaliar a necessidade de realizar exames prévios ao procedimento;

- Estabelecer prioridades no agendamento dos procedimentos;

- Referenciar para outros profissionais de saude.

Na tabela seguinte, encontra-se a percentagem das intervencdes de
enfermagem observadas, de acordo com as linhas orientadoras da AEOP (2014), e

de acordo com Ensino Clinico anterior.



AEOP ECI Total

N° de
intervencodes 8 19 27 (56%)
observadas

N° de

intervencodes

) 1 6 7 (15%)
nao

observadas

N° de
intervencdes
. 2 12 14 (29%)
nao

aplicavel

Tabela 1 - Intervencdes de enfermagem observadas no GENE

Podemos constatar que 56% das intervencdes de enfermagem foram
observadas na consulta de triagem do GENE, 14% das intervengbes nao foram
observadas e 29% ndo sao intervencdes aplicaveis ao contexto.



APENDICE XIII - Reflex&o sobre intervencéo de
enfermagem no GENE



Reflexdo sobre a intervencao de enfermagem no GENE

Neste Ensino Clinico, e nomeadamente no GENE, a intervencdo de
enfermagem nao tem o devido reconhecimento no ambito da tomada de decisdo de
colocacgdo de PEG. Atualmente o enfermeiro deveria ser visto como parte integrante
de uma equipa multidisciplinar, sendo o elo de ligacéo entre o cliente/populacéo e a
restante equipa de saude (Lemos, 2012). Na pratica percebo que, o problema reside
na falta de compromisso e de inter-relacdo entre os diferentes profissionais. O
enfermeiro ndo é reconhecido como profissional altamente qualificado, autbnomo e
competente, capaz de contribuir de forma mais humanizada e mais ampla, na
tomada de decisdo de colocacdo de PEG, que tantas vezes suscitam davidas e
controvérsias éticas, que exigem a reflexdo por diferentes profissionais de saude.

Ao longo dos anos a intervengéo dos enfermeiros na sociedade, tem vindo a
adoptar um papel mais interventivo, caracterizado por um julgamento proprio do que
sdo os problemas e intervencdes a respeito de enfermagem. “O enfermeiro assume
um papel cada vez mais decisivo e proativo no que se refere a identificacdo das
necessidades de cuidado da populacdo, bem como na promoc¢éo e protecdo da
saude dos individuos em suas diferentes dimensdes” (Backes, 2012), e por isso, a
sua contribuicdo nas decisdes tomadas neste contexto, é imprescindivel. Isto implica
a necessidade dos enfermeiros cada vez mais tomarem decisbes baseadas em
evidéncia terapéutica.

Numa equipa que se considera multidisciplinar, a mesma tem de
"compreender a diversidade dos seus componentes, as competéncias e 0s saberes
dos seus profissionais, e tirar partido disso no beneficio de todos" (Neves, 2012).
Com uma populacdo cada vez mais exigente, € fundamental procurarmos melhorar
e desenvolver a nossa pratica, contribuindo para um aumento da qualidade de
cuidados de forma a obter mais ganhos em saude. Como profissionais dentro de
uma equipa que se encontra numa organizacdao, e multidisciplinar, devemos ser
proactivos, mas "A pratica ndo devera ser apenas multiprofissional, em que num
mesmo contexto trabalham varios profissionais, mas multidisciplinar, em que as
varias disciplinas aprendem das outras, com as outras e sobre as outras." (Neves,
2012).

O nosso maior e mais grave problema na préatica € o comodismo, o estagnar

de objetivos, e olharmos para o conhecimento com um fim, em vez do principio do



fim. “Ha muito para aprender e muita coisa a apreciar, a medida que as enfermeiras
descobrem significados comuns adquiridos em resultado da ajuda, da orientagéo, da
intervencao nos acontecimentos humanos significativos que estdo no ambito da arte
e da ciéncia de enfermagem” (Benner, 2001).

Como ja referi, apesar de ja existirem projetos de consulta de enfermagem no
ambito da colocacdo de PEG, a auséncia de incentivos e de apoio a formacéo dos
profissionais pela instituicdo leva a desmotivacdo dos enfermeiros, pelo que
considero ser igualmente um obstaculo a experimentacao e crescimento da equipa.

O papel profissional do enfermeiro nesta equipa multidisciplinar ainda esta
pouco desenvolvido e pouco explicito. Embora existam muitos desafios pela frente,
para a participacdo dos enfermeiros na tomada de decisdo de colocacdo de PEG
neste contexto, " a mudanca vai ocorrendo a medida que o papel do enfermeiro vai
sendo melhor compreendido no seio da equipa e entre os utentes” (Neves, 2012),
sendo uma das estratégias para desenvolver o potencial do papel profissional dos

enfermeiros.
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APENDICE XIV - Intervencdes de enfermagem
observadas no GNE



Intervencdes de enfermagem no grupo de Nutricdo Entérica

1) No ambito da consultoria

v

Consultar/apoiar as equipas prestadoras de cuidados (duavidas relacionadas com
PEG, SNG, alimentacao entérica, recusa alimentar, entre outras);

Colaborar na resolucdo de situacbes complexas, em doentes com dispositivo de
alimentacdo (SNG, PEG).

2) No ambito de acompanhamento e monitorizagéo

v

AN N N

AN

Conhecer todos os clientes admitidos com dispositivo de alimentacdo (SNG, PEG,
PEJ);

Avaliar todos os clientes que sdo admitidos com dispositivo de alimentacdo (SNG,
PEG, PEJ);

Assistir clientes alimentados por dispositivo de alimentacao;

Identificar as necessidades dos clientes com dispositivo de alimentac&o;

Responder as necessidades identificadas dos clientes;

Vigiar clientes alimentados por dispositivo de alimentagéo, pelo menos uma vez por
més, salvo em situacdes de excecao;

Atualizar base de dados;

Registar as intervencdes de enfermagem no processo clinico;

Ensinos para a alta no &mbito do dispositivo de alimentacao.

3) No ambito da gestéo, apoio/assessoria de enfermagem nas situagcdes de

revisdo/substituicdo de tubo de PEG

v

SERNEENERN

Gerir as consultas de revisao/substituicdo de tubo de PEG;

Agendar consultas de revisdo/substituicdo de tubo de PEG;

Apoiar nas consultas, e/ou revisdo/substituicdo de tubos de PEG;

Explicar procedimentos de revisdo/substituicdo de PEG ao cliente e familia;

Validar os procedimentos realizados;

4) No ambito da participacdo na tomada de decisao de clientes que colocam

PEG de primeira vez

v
v

Participar na tomada de decis&o de colocacdo de PEG;
Articular com outros profissionais de saude (terapeuta da fala, dietista) as avaliacdes
necessarias;

Gerir o procedimento para as colocagoes de tubo de PEG;



v" Agendar as colocacdes de tubo de PEG;

v Articular com gestora de clientes o consentimento informado, e com a equipa dos
pisos a documentacdo e procedimentos necessérios para colocacao de tubo de
PEG.

ADAPTADO de:

NUTRICAO ENTERICA (2013). JCI - RCC.5; RCC 6. Comissdo de Nutricdo
Entérica: Funcdes, Responsabilidades e Metodologias. Acessivel no Hospital

do Mar, Bobadela, Portugal.



APENDICE XV - Exemplo de analise de situacéo



RELATORIO DE ENFERMAGEM

ANALISE DE SITUACAO

Face a situacdo clinica atual e contexto familiar
apresentados foi  considerado, pela equipa
multidisciplinar, que a cliente ndo redne critérios para
beneficiar de uma colocacéo de um tubo de PEG para
ser alimentada, apresentando-se 0s seguintes
argumentos:

1. Cliente em cuidados paliativos — abordagem
paliativa consensual para a equipa e familia apés
conferéncia familiar;

2. Cliente com sinais e sintomas demonstrativos
de progressdo da doenga com agravamento clinico,
consistente no ultimo més: via oral comprometida;
diminuicdo da vida de relag&o (apresenta alteracdo do
estado de consciéncia, apesar de estar consciente e
reativa a estimulos externos, cliente néo dirige o olhar,
e nao comunica verbalmente); sem beneficio de
levante nas duas Ultimas semanas.

3. A cliente ndo refere fome/vontade de comer,
cliente é alimentada por via oral, mas apresenta
periodos de recusa alimentar, por vezes é alimentada
por seringa. Teve avaliacdo pela terapia da fala, que
nao considera que a cliente apresente disfagia,;

4. A familia demonstra estar apaziguada com a
alimentacdo por seringa por via oral, estando
aparentemente recetiva a hipétese de a alimentacao
ndo constituir um beneficio efetivo para o conforto,
qualidade de vida e controlo sintomético da cliente, e
caso se considere que a cliente tenha vontade de
comer ou fome, podera ponderar-se alimentagéo por

sonda nasogastrica.

GRuUPO DE NUTRICAO

ENTERICA

Sr2X

Piso 0
Importa salientar que o
fator preponderante para
esta tomada de deciséo é a
progressdao rapida de
sintomas do diagnéstico
da cliente, medida que esta
a ser discutida face ao
beneficio efetivo para a
promoc¢ao da qualidade de
vida e bem-estar do cliente

e familia.




APENDICE XVI - Resumo e apresentacdo "Adesdo
terapéutica no doente gastrostomizado: o papel de um

grupo multidisciplinar"



Adesao do doente ao regime Terapéutico: “Estratégias

facilitadoras”

4 Novembro 2015 14h00: Adesé&o do doente ao regime terapéutico: “estratégias

facilitadoras”

Titulo:
Adeséo terapéutica no doente gastrostomizado: o papel de um grupo multidisciplinar

Autores: Marta Pires, Inés Bastos

Resumo:

Atualmente a Nutricdo Entérica (NE) é fundamental para uma vasta gama de
doentes, em particular no contexto de algumas doencas cronicas evolutivas. A
crescente sensibilizacdo para a relevancia do suporte nutricional tem contribuido
para um rdpido aumento da utilizacdo da Gastrostomia Endoscopica Percutanea
(PEG) a nivel mundial, quando a via oral deixa de estar disponivel.

Em cuidados continuados/paliativos a decisdao de alimentar artificialmente tem
implicacbes éticas complexas, necessitando respostas especializadas e
multidisciplinares. A forma como a doenca crénica ou evolutiva é percebida pela
pessoa e as estratégias que adota face a nova situacdo de saude, influenciam os
comportamentos de adesao e, consequentemente, o controlo da patologia, o que se
podera refletir no seu bem-estar e qualidade de vida.

Foi criado, no Hospital do Mar, um grupo de trabalho de NE com o objectivo de dar
resposta as necessidades dos profissionais, dos doentes e suas familias lidarem
com os desafios da nutricdo entérica e proporcionar um acompanhamento

especializado a estes clientes.
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IA desnutricdo pode ser dificil de reconhecer: desenvolve-se muito

gradualmente e pode ser dificil de identificar em estadios iniciais.

' IAfeta todos os sistemas do corpo e resulta no aumento da
vulnerabilidade a doenca, aumento das complicacdes e em casos

extremos na morte.

Bapen - British Association for Parenteral and Enteral Nutrition

HOSPITAL

BEATRIZ
I- ANGELO Admportancia@laf\limentacao®MNutricaio®miEerontologia@

SituacGes@eRiscoNutricionall

Interagaol
nutriente-
farmaco

Diminuicao&al;
absorgdol

Instabilidade®
hemodinamica




HOSPITAL

BEATRIZ
| ARGES A importancia da Alimentacdo e Nutricdo em Gerontologia

Adulto
Os idosos tém necessidades nutricionais
muito particulares
Idoso

Crescimento SituacBes patoldgicas relacionadas com

o envelhecimento ativo
Interagdo fdrmaco — nutrientes
) Problemas sociais e culturais
Metabolismo Metabolismo
Reparagdo Reparacdo

Manual de Gerontologia (2012)
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Nutricdo Entérica

Avaliacao da
ingestdo alimentar

IUsada na atualidade para definir todas as formas de suporte nutricional que

implicam a utilizag¢do de suplementos nutricionais com propdsitos clinicos

especificos, independentemente da via de administracdo.

I0 Tube feeding = nutrientes administrados por sonda...

INa auséncia de via oral disponivel a NE surge como a melhor op¢do para

providenciar nutricdo em clientes que tém um trato gastro intestinal acessivel e

funcional.

IPode ser usado para fornece nutrigdo/hidratacdo/medicacao.

ESPEN Guidelines on Enteral Nutricion: 2006
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nutritional support

/ / parenteral nutrition
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(EN) \
tube feeding oral nutritional
(TF) supplements (ONS)

Figure 1 Nutritional support.

ESPEN Guidelines on Enteral Nutricion: 2006
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I Em cuidados continuados/paliativos a decisdo de alimentar artificialmente tem
necessitando de respostas especializadas e
multidisciplinares.
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HOSPITAI PN . .
I- BEA‘TRLIZ O Papel De Um Grupo Mt{lhdlSCllenar Na NE
ANGELO Aos Doentes Gastrostomizados

I Em Junho de 2011 foi criado um grupo de trabalho de NE
composto por 1 médico gastroenterologista, 1 dietista e 2
enfermeiras

I Objetivos e fungdes do GNE:

Desenvolver competéncias nos profissionais para lidarem com os
Fachada principal doentes gastrostomizados e suas familias;

Participar, com a familia, no processo de tomada de decisao;
Acompanhar de forma especializada os doentes/familias;

Avaliar as necessidades e garantir a manutengdo dos cuidados
prestados

Garantir a possibilidade dos doentes gastrostomizados
substituirem as sondas no nosso hospital com
acompanhamento médico e de enfermagem especializado.
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Resposta a situagdes complexas de forma estruturada;

Avaliagdo nutricional individualizada, dinamica e multidisciplinar;
Potencia o processo de reflexao em equipa alargada;
Diminuicdo de complicac¢des;

Formacao de profissionais; Formacgdo

continua
Promogao da qualidade de vida

Participagdo e envolvimento da familia

Convivéncia
harmoniosa
entre o GNE e
o corpo
clinico

Estratégias de
prevengao, Cuidado
identificagdo e personalizado

tratamento
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APENDICE XVII - Guido de entrevista focus group



| - GRUPO FOCAL

Questoes:
1. Com base nos 26 processos de tomada de decisédo de colocacéo de PEG,
que decorreram no periodo de Julho de 2011 a Maio de 2015, defina quais os
critérios gerais que estiveram nas tomadas de deciséo.
2. Desses processos de tomada de decisao, existiu algum critério especifico?
O que determinou a sua especificidade?
3. Que fatores considera facilitadores e inibidores no processo de tomada de

deciséo de colocacao de PEG?

Il — CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

a) ldade: Anos

b) Género: i. Masculino ii. Feminino

c) Tempo de exercicio profissional: ANoS.
d) Servico onde exerceu funcdes . Categoria
e) Tempo de exercicio profissional no servico atual: Anos

f) Tipo de Vinculo

g) Formacéo académica




APENDICE XVIII - Carta de motivacgéo focus group



Estimado colega,

No ambito do VI curso de Mestrado e Pés-Licenciatura de Especializacdo em
Enfermagem Médico-Cirlrgica, na area de Intervencdo de Enfermagem Oncoldgica,
na Unidade Curricular Estagio com Relatério, do 1°semestre, do 2° ano, estou a
desenvolver um projeto com o titulo “Processo de Tomada de Decisao de Colocacao
de PEG a pessoa com Doenca Oncoldgica — Intervencédo de Enfermagem”.

Desta forma, tenho como objetivos:

1. Analisar retrospectivamente os processos de tomada de decisdo, desde

Julho de 2011 até a presente data no Hospital do Mar;

2. ldentificar critérios e linhas orientadoras que contribuiram para a tomada de
decisdo de colocacdo de PEG, e beneficios clinicos dessa
intervencao;

3. Identificar fatores facilitadores e inibidores no processo de tomada de

deciséo de colocacao de PEG.

Com a sua colaboracdo neste estudo estd a contribuir para o
desenvolvimento do tema do projeto.

Este focus group tem uma duragéo aproximada de 40 minutos, e é anénima.

A recolha de tratamento de dados seguirA os principios éticos e de
confidencialidade inerentes aos estudos qualitativos.

Agradeco a sua disponibilidade e participacao.

Cumprimentos,

(Inés Bastos)



APENDICE XIX - Transcricdo entrevistas focus group



Entrevista HMAR

Questdo le 2

P1 - Participante 1
P2 - Participante 2
P3 - Participante 3

P1 - Um tem a ver com a causa, 0 que é que leva o doente a ndo poder comer pela
boca, se € uma causa reversivel, ou ndo é reversivel. Se é reversivel, mas precisa
de tempo. Mas antes da causa, tem a ver com a questdo do beneficio clinico
nutricional para o doente. Se € um doente que precisa de comer, se esta huma fase
da sua patologia em que a alimentacdo € uma mais valia, se ndo é um doente que
eu espero que va morrer daqui a meio ano, um ano? Muitas vezes nao acertamos

mas temos que ter alguns fatores de comorbilidades que nos ajudam.

P2 - Da minha parte, mesmo que ele tenha essa parte da ingesta oral, mesmo que
tenha capacidade de ingerir via oral, se essa capacidade for limitada e n&o
conseguir alcancar as necessidades que ele precisa do ponto de vista nutricional, o
que faz com que figue com uma desnutricdo, e do ponto de vista clinico e funcional,
figue prejudicado por isso mesmo, por um estado de desnutricdo. Ai também tem
gue pesar colocar um suporte nutricional ou ndo, se ndo se conseguir alcancar as
necessidades nutricionais, quer por disfagia, entre outros fatores. Mesmo que a
guestdo das necessidades nutricionais ndo se ponha aqui tanto, se for um doente
paliativo, mas também pode ser que o suporte nutricional com uma PEG, traga mais

conforto ao doente. Se calhar tem que se ponderar colocar uma PEG ou néo.

P1- Por exemplo, no caso do Sr. X, até podia comer as refeicdes todas, mas para
ele era um sacrificio, e portanto tem que se arranjar um meio termo. Ainda agora tem
uma PEG, mas se calhar podia comer tudo pela boca. Tinha alguma disfagia, mas
até se conseguia resolver com muito empenho, mas para ele aquilo era um
sacrificio, tinha muito medo, e portanto para ele decidiu-se que era um beneficio

colocar a PEG e ainda o0 é.

P2 - Faz uma nutricdo mista, portanto por via oral e pela PEG.



P1 - Também temos doentes que morreram passado muito pouco tempo de terem
colocado PEG, que também nao era isso que nds queriamos, mas a experiéncia
também nos ajudou a perceber. E depois, aqui também ha um fator muito importante
que é a prépria familia, e os desejos do proprio doente. Como bons portugueses que
somos a comida é muito importante, e explicar as pessoas que ndo vao morrer a
fome, e que vdo morrer de outras coisas, € as vezes dificil. Embora eu ache que,
enguanto equipa sempre temos a convic¢do que se achamos que o doente nédo vai
morrer & fome e que vai morrer claramente pelas causas da doenc¢a, acho que
agora, neste momento como estamos, ndo vamos colocar PEG a um doente. Mais
facilmente batalhamos com a familia, explicamos a familia, trabalhamos. Inclusive
temos doentes com PEG, doentes com deméncia com PEG, que deixam de ser
alimentados quando entram em fases pré-agdnicas, mesmo tendo o tubo viavel, e
nés deixamos de alimentar, porque claramente a alimentacdo ndo esta a ter um
beneficio efetivo para o doente, e ele ndo esta a tolerar, nem sequer forcamos, e
isso € outra questdo. E depois tem a ver com outras questfes, como a questdo
nutricional, como a MJ estava a dizer, doentes que ja estdo em estado vegetativo,
vém com SNG ja colocadas, que sao dilemas éticos profundos, porque sdo doentes
gue a pessoa néo sabe se alguma vez vao acordar ou néo, e hoje em dia discute-se
muito essa questdo, que €, até que ponto é que se justifica alimentar doentes que se
encontram em estados vegetativos? SO que, ja chegam ao Hospital do Mar, com
SNG postas.

P2 - E se ele ficar com uma SNG dois ou trés anos, nesse caso colocamos uma
PEG.

P1 - Exatamente, ou seja, se ele ndo tivesse um tubo no nariz, ndo era um dilema
ético, porque partiamos dai para decidir, e trabalhavamos a familia para dai se
decidir. Mas como somos uma unidade de retaguarda, ndo podemos fazer isso,
porque ndo vamos agora hum doente com uma SNG, e dizer que néo vou alimenta-
lo. Se bem que, eu olho para os nossos doentes vegetativos agora e ndo ha quase
nenhum doente em que me arrependesse dessa questao, porque depois eles muitas

vezes, ndo é claro no primeiro ano se é vegetativo, se € persistente, ou

minimamente consciente. E nds efetivamente temos aqui alguns doentes com o



estado vegetativo minimamente consciente, em que eu acho que a comida tem sido
um beneficio. S6 que ai levantam-se outras questdes, se eu fosse um desses
doentes, ndo sei se gostava de estar com um tubo na barriga. Mas estas também
sao as situacdes mais complicadas, acho que tem a ver com a causa da perda da
via oral, com a questdo da nutricdo do doente, dos beneficios efetivos, tem a ver
com o papel da familia, como é que a familia esta a gerir, como é que o doente esti
a gerir. Pode ser um doente que até possa comer tudo pela boca, mas se ndo esta a
conseguir gerir a situacao, oferecemos outra alternativa. E depois ha outros doentes,
0s oncoldgicos, com obstrugbes mecanicas e afins, mas esses ai ja chegam aqui

com as PEG colocadas.

P3 - Eu acho que nédo temos tido muitos doentes oncol6gicos que venham nessa
situacdo. Eu normalmente acho que nos tentamos sempre dar algum tempo para
tentar avaliar como € que a situacdo vai pender. E vai-se fazendo também este
trabalho para se tentar perceber como é que as coisas vao evoluir. Claro nés néao
adivinhamos o futuro, mas tenta-se sempre dar umas semanas para avaliar melhor a
situacdo do cliente, para tentarmos perceber se efetivamente aquilo vai ser uma
situacdo que vai durar algum tempo, ou ndo. E depois claro que néo é a familia que
decide, mas temos sempre em conta este trabalho de tentar que as coisas sejam
consensuais. Até porque acho que a colocacdo de PEG em si, ndo tem
complicacBes associadas por ai além, a maior parte delas até sdo corrigidas com
bons cuidados de enfermagem, e conseguem-se prevenir. De qualquer das
maneiras também nao queremos que ninguém fique a associar que as coisas
correram mal pela questdo de se ter colocado PEG ou ndo. Acho que se da sempre
este tempo para tentar avaliar melhor as coisas, e depois no fundo acho que isto
passa muito pela questdo se temos que alimentar entericamente, entdo vamos
alimentar da forma que é mais confortavel, e ai acho que preferimos sempre PEG as
SNG. Mas se € expectavel que seja uma situacdo em que o doente néo vai
recuperar a via oral, ou que para ele, como ja falamos, causa-lhe transtorno, ou lhe
seja desconfortavel, entdo ai se € para alimentar entericamente, que se alimente por
PEG, porgue de facto, acho que as complica¢cdes associadas sdo muito poucas em
funcdo do conforto que se pode proporcionar a estes doentes. Sabendo sempre que,

isto € uma coisa que nao tem que ser definitiva.



P1 - Os doentes com AVC, a maioria deles que tém PEG, tentamos sempre que
sejam eles a auto administrar quando tém condi¢fes fisicas para isso. Tivemos
muitos doentes que retiraram a PEG e que o estoma encerrou. Os doentes com
AVC também para nés, sdo dos maiores desafios que temos por vezes. Porque
chegam com SNG colocada, a terapeuta da fala avalia a questdo da disfagia se €
permanente ou ndo. E nessas circunstancias, por vezes, passado um més, as vezes
dois, as vezes trés, percebemos que a situacdo nao esta a evoluir e comecamos a
ponderar a colocacdo de PEG. Até porque muitas vezes para treinar uma boa via
oral, como aconteceu com a Sr.2 X, colocou-se a PEG. Portanto, ela deixou de ter o
tubo a atrapalhar o processo de degluticdo, porque a SNG atrapalha imenso, passou
a ter a PEG e comecou a conseguir ter um treino de degluticdo muito mais eficaz.
De tal forma, que é como a MJ diz, € uma doente que tinha sempre o tubo disponivel
para nés darmos o0 aporte necessario, ela comia o que Ihe apetecia pela boca, que
ndo era o suficiente, mas comia o que I|he apetecia, e ndés depois
complementavamos com o tubo. E, ter um tubo na garganta para o doente com
AVC, para treinar engolir, se numa condi¢cdo normal, nés iriamos ficar aflitos, quanto

mais um doente com AVC.

P2 - Ela depois s6 fazia a ceia pela PEG, e melhorou o seu estado nutricional.

Estava desnutrida e passou a ficar bem nutrida. No caso dela correu muito bem.

P1 - Cada caso é um caso. Depois h& os casos mais complicados, que sdo 0s casos
de recusa alimentar, que sédo os doentes com deméncia por exemplo, sdo situacdes
complicadas que ja ca tivemos. E eticamente sdo dilemas muito grandes, e as vezes
nao é facil. Acho que no principio achavamos logo que tinha que ser a colocacéo de
PEG, e acho que hoje em dia, temos mais maturidade para também avaliar com
calma essas situacfes. Usamos algumas estratégias, na alimentacdo, que nem
sempre sao eficazes, mas tentamos, e eles la em cima (piso 2), também tém um tipo
de acompanhamento diferente, tém pessoas que ajudam a refeicdo de uma forma
diferente. E se for uma coisa consistente, durante algum tempo, e se vir que a perda
de peso esta a deteriorar o estado do doente, € que podemos ponderar. Mas olha
gue hoje em dia, cada vez séo menos os doentes que ponderamos as colocacdes
de PEG, em doentes com deméncia. Cada vez mais vai-se vendo as coisas muito

com calma, isto porque muitas vezes, também perspetivamos a fase em que a



deméncia est4, e se for uma deméncia muito avancada, ndo recomendam a
colocacdo de PEG. NOs ai, também ndo recomendamos. Se for uma deméncia
como temos ¢4, que muitas vezes duram anos e nessa situacdo € mais complicada.
Ai 0 que fazemos é colocar e depois quando vemos gue organicamente deixa de
fazer sentido, porque o organismo ndo estd a tolerar, ou porque o proprio doente
ndo tem beneficio, entdo ai deixamos de alimentar pelo tubo. Mas nas deméncias

em fases avancadas nunca colocamos tubos.

P3 - Por exemplo agora temos uma doente que colocou PEG no piso 2. Quando
estas numa situacdo ainda inicial de deméncia, em que o doente esta de facto com
muito mau estado geral porque ndo se alimenta e porque ndo esta a fazer a
alimentacdo, mas que tem vida de relacdo, comunica, ai eu acho que faz sentido
porque de facto estads a proporcionar maior qualidade de vida aquela pessoa. Depois
€ esta questdo de estarmos despertos e sensiveis a saber qual é o limite e quando é
gue as coisas nao funcionam. Também ja tivemos doentes com deméncia, que
depois ainda tiveram um ano ou dois connosco e bem. Depois quando as coisas
deixaram de estar vidveis ai sim, vai-se diminuindo a alimentagéo, porque eles nao
toleram, e chega-se a suspender. Mas tem que haver muito esta sensibilidade, de

avaliar as necessidades individualmente sempre.

P1 - Agora também podias perguntar qual é o critério para definir se € uma fase
avancada de deméncia ou ndo, porque isto também é uma questdo dificil de
identificar. NOs fizemos um trabalho recentemente sobre isso, e o fator
preponderante era a questéo da vida de relagdo. Um doente com deméncia em fase
avancada nédo tem vida de relacdo. E nés ai perguntamos que beneficio é que ha?
Se a pessoa nao tem vida de relacdo, se a pessoa nao se relaciona, se néo tira
proveito do mundo que a rodeia, que proveito é que tem a alimentacdo? Se calhar
nao alimentar é protetor, temos que respeitar o rumo das coisas. Agora se é uma
pessoa com deméncia, com vida de relagdo como a MP esta a dizer, ainda por cima
muitas vezes com deméncias em fase inicial, que precisamos de estabilizar para dar
medicacdo, como sabemos injetaveis ndo é uma prioridade, ai acho que néao

hesitamos.



P2 - Mas mesmo nas guidelines ndo dao indicacao certa daquilo que tens que fazer,
na deméncia avangada dizem mesmo para ndo colocar, mas na deméncia leve a
moderada dizem que pode ter beneficio. Nao dizem, quando ndo tem via oral € para
colocar PEG, pode ter beneficio, portanto deixam a questdo ética a conta dos

profissionais, isto tem que ser trabalhado tudo por noés.

P1 - Eu fui falar num congresso e € muito polémica a colocacdo de PEG em
qualquer doente com deméncia. E ai que acho que a insensatez cai no seu mais
extremo limite. Porque cada caso € um caso, se eu vos descrever, se der estudos de
caso, as pessoas ai se calhar dizem que colocavam, agora generalizar, ndo é

generalizavel.

P2 - Portanto no caso da Sr.2 X, € um caso de recusa alimentar, que come 0 pao
pela boca ainda hoje, ao pequeno-almoco e ao lanche. J4 ha trés ou quatro anos
gue esta assim. Ao almoco e jantar recusa. Mas vao sempre tentando pela boca,
mas ela recusa, e acaba por ser alimentada pela PEG. E assim € que conseguimos

manter o estado nutricional dela.

P1 - E tem vida de relacdo. Tem PEG a quatro ou cinco anos. No doente com
deméncia ndo vou colocar PEG? E muito polémico. Por isso é que nds baseado na

experiéncia também vamos pensando, acho que era mais dificil o principio.

P3 - Acho que o tempo nos ajuda a ter estes critérios todos em conta e em equipa
tomar estas decisfes, e isto ser até mais consensual e mais tranquilo para as
préprias equipas para digerirem, porque isto causava muito desconforto no inicio. As
pessoas ficam muito desconfortaveis com a questdo da alimentacéo, ndo sédo sé as
familias, acho que os profissionais também. Isto causa muito transtorno as pessoas,
0 ndo alimentar ou ir colocar PEG, e submeter a um procedimento que apesar de
tudo € invasivo, e agora sinto que, 0s casos que nos chegam, acho que ja houve
uma triagem, as pessoas ja nao encaminham todas as situacgdes, ja vai havendo no
seio das préprias equipas uma maior sensibilidade para perceber se estamos nessa
etapa ou nado. Sinto um bocadinho isso, jA ndo é assim, ja ndo despejam tudo em
cima de nés para decidir, as vezes sem grande fundamento, e da-se mais tempo

para perceber como € que as coisas vao evoluir.



P1 - No doente oncolégico, houve uma ou duas situa¢des do piso 0, que vinham
sem PEG e depois tivemos que agendar, e ai a tomada de decisdo ndo pode ser
feita apenas pela nossa equipa, o oncologista tem um papel determinante. Houve
situacbes em que o oncologista ndo nos apoiou, e foi muito complicado, e é
complicado também para 0s nossos meédicos, mas nesses casos acabamos por
colocar. S6 que quando ndo ha apoio do oncologista € muito dificil, porque os
doentes oncoldgicos, sédo até ao fim, pelo menos expectavel, mas também sabemos

que nem sempre € assim, seguidos pelo seu oncologista.

P3 - Agora temos aqui a Sr.2 X, que tem uma esclerose, e ela inicialmente néo
gueria e agora ja quer colocar PEG. Mas ela estd numa fase bastante avancada da
doenca, mas la estd, ndo foi connosco, ndo foi uma decisdo que partiu da nossa
parte. Na minha opinido, acho que adiou-se demasiado, e ela do ponto de vista

respiratorio ja ndo esta assim tdo estavel quanto isso.

P2 - Sim, e nas guidelines tem a ver com a parte respiratdria, em relacdo ao risco de

mortalidade, na esclerose lateral amiotrofica.

P3 - Eu acho que ja estamos numa fase muito avancada, ndo sei se vai correr bem,
e nao sei se nao ird desencadear complicacdes para ela. Mas também foi opcéo
dela, porque falaram sobre isto no Hospital X a algum tempo, e as pessoas
enquanto conseguem comer vao protelando. E ela é enfermeira, até tem uma certa
nocéo, mas protelou demasiado. Mas nado sei se vai correr muito bem. Acho que se

esperou demasiado.

P2 - Mas é sempre uma decisao dela.

P1 - Na esclerose lateral amiotréfica, a decisédo sera sempre do doente, sdo doentes
que mantém critica sempre até ao fim. E tivemos casos, de um doente que jamais
nos iremos esquecer todos, que tinha esclerose lateral amiotréfica e que ndo quis
colocar PEG, e tinha uma vida de relacdo, que nés achavamos que até era
consistente, mas que achou, e nés também achamos em equipa, que colocar PEG

seria prolongar a vida dele. Portanto, ele até ao fim demorava uma, duas horas a



comer, para controlar a sua disfagia. Chegou ao fim quase sem comer nada,
preocupava-nos se ele tinha sensacdo de fome ou nado, porque isso € outro fator
determinante para nos. Na esclerose lateral amiotrofica, que é o que € que eu
determino se o doente esta a sofrer ou ndo esta, se tem fome ou ndo tem? Se o
doente, ndo tem fome, eu ndo tenho que me preocupar. No contexto paliativo, se o
doente ndo tem fome, é um sintoma que eu ndo tenho que me preocupar, eu sé me
preocupo se ele tiver, se ele ndo tiver entdo é a tal histéria de que é protetor. Ele ndo
vai sofrer com auséncia de comida, e ha muitas alternativas, se for para sentir o
gosto na boca, nés tinhamos como assegurar essa sensacao do gosto na boca. E
ele ndo tinha fome, e nés achamos que houve ali alguns dias em que teve fome,
mas que ele proprio quis gerir essa sensacao, e nés fizemos o nosso melhor, e
depois acabou por falecer. Foi um doente que sempre conseguimos controlar
sintomaticamente até ao fim, sem ter essa via disponivel, faleceu sereno. Depois

temos outros doentes que claro, precisam de PEG.

Questao 3

P1 - Inibidor pode ser uma familia que ndo nos apoia, facilitador pode ser uma
familia que nos apoie. A questdo do médico de referéncia se estda connosco, se
estamos a trabalhar em equipa ou ndo e ajuda no processo de tomada de decisao,
ou se estd a rumar contra a nossa maré. Tipico doente que nés sabemos que é o
paliativo, tem uma esperanca de vida de dois, trés meses e 0 médico oncologista

acha que ele tem que colocar uma PEG.

P3 - Isso acontece muitas vezes, e os doentes como € Obvio tém muita confianca
em quem os acompanha no Hospital de agudos, mas isso tem acontecido. Até
noutras situacdes, mas aqui também acontece, é que nés temos perfeita nocéo que
aquilo € um doente paliativo, as vezes em estadios ja bastante avancados, mas do
outro lado, ainda estdo na perspetiva de fazer mais ciclos, fazer mais tratamentos, e

isto nem sempre corre bem. Esta articulacdo entre as duas equipas.



P1 - E a eterna dificuldade de assumirem a inevitabilidade da morte. Acham que tém
de oferecer todas as alternativas aos doentes porque isso € muito mais facil, muito

mais rapido.

P3 - E isso passa para as familias. J& tive um doente a vir de uma consulta, que
faleceu no dia a seguir, e eles vieram de 14 muito animados, porque os marcadores
tumorais estavam Optimos, e depois explicar isto a uma familia, em que nds estamo-
nos a aperceber que ele vai morrer no dia a seguir, e que eles ndo estdo
minimamente ai, ndo é facil. E as vezes acho que ndo se consegue assim tdo bem

esta articulacéo.

P1 - A clareza do diagndstico e do progndstico, isso é fator facilitador, quando néao é
claro € inibidor. E, nés muitas vezes esperamos, um més, dois meses, trés meses,
sao situacbes muito complicadas. Nas situacbes com deméncias as situagcdes com
agitacdo, nos temos algumas experiéncias menos positivas em doentes que tinham
todos os critérios, falando de diagndstico, progndstico, de familia, de tudo, de
beneficios nutricionais, sdo doentes que mereciam e precisavam de colocacdo de
PEG, mas sdo doentes que do ponto de vista dos seus estados confusionais e de
agitacao estdo mal controlados. Ficamos apreensivos em colocar, porque o risco de
arrancamento € muito grande, e as consequéncias de um arrancamento sS40 muito
grandes e numa fase inicial de colocacdo de PEG como sabes, e isso muitas vezes
€ um fator inibidor, e atrasamos as colocacdes de PEG nessas situacdes, e 0s
doentes ficam mais tempo com SNG. Ndo é garantido muitas vezes que se
conseguia controlar essas agitacfes, e se nos apercebemos que estamos a adiar
eternamente e que ndo conseguimos resolver, muitas vezes optamos por colocar,
mas o doente fica sedado, pds os primeiros tempos de colocacdo de PEG. Isto é
uma coisa que temos que trabalhar com a familia, sdo doentes que ficam com
menos vida de relacdo nessa fase inicial, estamos a privar o doente dessa vida de
relacdo, porque tém este risco muito grande, sédo situa¢cdes muito complicadas, para
mim, nos doentes com deméncia € dos fatores mais inibidores que pode haver. E no
doente oncoldgico, para mim mais inibidor, € um doente oncologico com fome, que
ndo é nada incomum. Os doentes de cabeca e pescoco tém fome. E sdo doentes
que ndo tém indicagdo para colocar PEG, por endoscopia, que tem que ser por

cirurgia e vamos submeter o doente a cirurgia? E um doente que tem critérios para?
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No doente oncologico para mim é a sensacdo de fome, e mesmo o Prof. Jorge
contava, que alguns doentes comiam feijoada pela PEG para ter a sensacao do
arroto, do sabor a boca, s6 isso era um privilégio para eles. Sem falar do alcool, que
nao se deve dar, mas muitos deles, bebem cerveja pela PEG para poder sentir o
sabor do arroto na boca. No doente oncolégico para mim esse é o principal
problema, é atrasar essa colocacao. Ou entdo ndo, ou ndo trabalhar o doente para,

mas é uma situacdo muito complicada.

P3 - Estou-me a lembrar do Sr. X, por exemplo, ele depois de colocar PEG, ele até
ficou mais tranquilo, mas andamos ali uma série de tempo com algum receio que as
coisas corressem mal e que ele arrancasse o tubo, e por acaso depois a PEG para
ele, deve-lhe causar muito menos desconforto, nunca fez tentativa de arrancar a
PEG, e as sondas saiam varias vezes durante o dia. Nunca sabes muito bem como
€ que as coisas vao correr. E ficou mais medicado inicialmente mas depois até ficou

muito mais sereno em relacéo a isso, muito menos agitado.

P1 - Era um doente que até podia ter via oral, mas ele ndo quer.

P3 - N&o é por disfagia, € mesmo por recusa. Também acho que ja ha ali algum
compromisso, mas nao era por ai. Em relacdo as familias, claro que é um fator
inibidor se eles néo tiverem a favor, mas acho que isto tem que ser sempre uma
decisdo muito bem avaliada pelas equipas, acho que ndo nos cabe a nés deixar a
responsabilidade do lado deles, tomar estas decisbes. Porque depois as pessoas
leem imensa coisa na internet, fazem uma confusdo enorme a volta das coisas, acho
gue isto tem que ser uma coisa trabalhada com eles. Eu acho que, a decisdo € da

equipa.

P1 - A decisdo € nossa, as vezes colocamos o bolo em cima da familia. N6s aqui
ficamos muito melhores, ha coisas que tem que ser médico, enfermeiro, o0s
cuidadores profissionais a decidir, e que a familia ndo pode ser colocada nessa
posicdo, ndo pode ter que assumir coisas destas, eles tém que confiar naquilo que

nos sugerimos.



P3 - NOs ja ndo vamos perguntar se querem ou hdo, ou seja, quando nds vamos, ja
temos um trabalho de equipa feito e bem esclarecido, expor aquilo que a equipa
decidiu que € melhor para aquele doente. Claro que temos que ter sempre um

consentimento, mas nao vais perguntar o que € que acha.

P1 - Para nés é claro, e n6s também conhecemos a familia que temos a frente, e
portanto sabemos como é que vamos trabalhar com ela. Mas a MP tem toda a

razdo, ou entdo para noés é claro que nao ha beneficio.

P3 - As vezes ha momentos informais, em que as equipas vdo dando uns tiros de
aviso, que existe essa possibilidade. Mas depois quando se vai ter esta conversa

mais formal com as familias, as coisas ja vao mais estruturadas.

P2 - Mas isto tem a ver com a nossa realidade, eu acho que o facto de termos uma
equipa de nutricdo entérica, € um fator facilitador. Isto falando de uma parte mais
externa, porque a informacdo é centralizada, € mais rapidamente dado valor a
situacado, se calhar se ndo existe esta equipa noutro sitio, se calhar se ndo se pensa
tdo facilmente nesta situacdo se é preciso, se ndo € preciso. E haver esta equipa é
um fator facilitador para o processo de tomada de deciséo.

P3 - Concordo com isso, a criagdo do grupo facilita bastante as coisas, porque criou-
se um trabalho em equipa, mais organizado, e com muito mais atencdo as
especificidades daquele doente em si, e a comunicacédo, depois é muito mais aberta
e flui muito mais facilmente. E as pessoas acabam por ter, para as equipas, e para
as familias pessoas de referéncia, para esclarecer as questdes que vao surgindo, e

acho que isso € bastante facilitador.



Entrevista HMAR

Questdo le 2

Participante 4

P4 - Na minha perspetiva, na colocagéao de PEG, temos que ter uma via oral,
gue ndo € uma via oral consistente, portanto, que nao permite um aporte adequado,
nao permite manter um nivel nutricional adequado para as necessidades do doente.
Ser um doente que tem um progndstico de vida que exceda, pelo menos as duas
trés semanas. Porque sendo, também mantemos uma sonda, e talvez para ele ndo
seja util ser submetido a um procedimento invasivo por um periodo tdo curto. Mas no
que for superior a isso, trés semanas, diria que serd um bom periodo para nés
pensarmos, s6 que nunca sabemos o prognéstico. A questdo € essa. Mas do que é
possivel calcular, que ndo seja um doente em fase pré terminal, isso ndo faz sentido,
e ndo sendo pré terminal, um doente que achamos que ainda tem um tempo de vida
gue chega a algumas semanas. Mas também nao é preciso que chegue a ter tempo
de vida de um ano, portanto ali um periodo ainda curto.

Depois, 0 doente tem necessidades, ndo estou a conseguir cumpri-las, e
tenho um prognéstico de vida ainda prolongado, a questdo é definir quais sédo as
necessidades do doente, e ai é que se coloca mais a questdo. Ele tem necessidade
de ser alimentado entericamente ou ndo? E esta necessidade tanto entra na
colocacdo de PEG, como até na colocacdo de uma SNG. Porque as coisas sdo
muito sobreponiveis, eu ndo coloco uma SNG, porque vou colocar uma PEG, porque
€ mais facil. Porqgue sempre que eu assume que ha necessidades nutricionais que
eu ndo estou a conseguir alcancar, eu vou ter que ter uma via entérica. Se o
prognostico é de algumas semanas, essa via entérica, a partida para mim, € uma
PEG. Desde que a pessoa tenha condi¢cdes anatémicas para isso, imagine se tem
uma obstrucdo, ndo € possivel tecnicamente colocar PEG, ndo entra tanto na minha
decisdo, mas isso é algo que o gastroenterologista me vai dizer, se é possivel
tecnicamente cumprir com a colocacédo de PEG. Para mim, que estou a estou a este
nivel, o que me interessa é assegurar a alimentacao entérica.

Alimentagdo parentérica, eu ndo lido e portanto ndo vou falar a esse nivel, e
neste contexto ndo nos faz sentido. Depois a grande tomada de decisdo as vezes

nem é em relacédo a PEG propriamente dita, € em relacdo a alimentacéo entérica. E



a alimentacdo entérica €, tem necessidades, portanto, tenho que ir mais atrds e
perceber quais sao as necessidades do doente. O doente tem necessidade de ser
alimentado? Quais sdo as necessidades nutricionais dele? E isso é que € uma
questao ética dificil de resolver e de as vezes consensualizar. Quando é que eu
acho que um doente tem necessidade de manter um suporte nutricional adequado?
Independentemente, se eu tiver um doente que até tem um progndéstico eventual, se
for alimentado, de mais de quatro semanas, até pode viver mais um més, mais dois,
mais quatro, mais cinco. Mas, se for uma vida sem vida de relacédo, uma pessoa que
estad la, mas ndo tem contactos, ndo tém consciéncia do seu estado, e ndo tém
consciéncia dos outros e do meio onde vive, € um doente em que eu me questiono
sobre as necessidades nutricionais. E portanto, para mim é determinante, assumir
gue a pessoa tem necessidades nutricionais, que eu preciso de a alimentar, que ela
precisa de ser alimentada, que ela tenha uma vida de relacdo, que ela esteja
consciente, que tenha periodos de consciéncia, que esses periodos de consciéncia
se traduzam por usufruir do mundo exterior e que isso faca algum sentido para a
pessoa, e que lhe dé algum conforto e algum bem estar. Este usufruir é estar
connosco, e com outros, com 0 mundo exterior, isto inclui as pessoas a volta dela.
Se acharmos que ndo, que ndo existe nada disto, ndo é que eu tome a deciséo,
porque nem me cabe uma decisdo de sim ou ndo. Mas isto ndo seria um fator que
me levaria a tomar uma decisdo de alimentacao entérica.

E portanto, eu acho que é sobretudo o estado de consciéncia, sabendo o
prognostico. Uma pessoa que tem transitoriamente um estado de consciéncia
alterado mas que posso presumir que isto é transitorio e que ela vai melhorar, entdo
ela tem necessidade de ser alimentada, porque eu posso vir a melhorar. Se eu tenho
este estado de consciéncia mas 0 meu prognostico certo e seguro € que vai haver
sempre um agravamento entéo ai coloca-se a questdo de ndo haver necessidade de
instituir a alimentacao entérica, e deixar a pessoa seguir o seu curso de doenca,
porque o seu curso de doenca € de agravamento progressivo, quer nos
alimentemos, quer nds ndo alimentemos. Por exemplo e especificando, num doente
tipo vegetativo, pode, ou tem possibilidade de vir a melhorar, se estiver nos
primeiros seis meses, entre seis a doze meses, depois € consoante, e portanto, a
partida, nem se coloca o ndo alimentar. Porque nds sabemos que vai passar pelo
periodo de estado de consciéncia grave, em coma, entrando em coma Sao

alimentados, como tém que ser, e nao se coloca esta questdo, tém que ser, tem que



ser feito. Portanto o inicio ndo é uma questdo, ndés sabemos que é transitdrio a
partida, pode ndo ser transitorio mas pode ser. Ha4 necessidade de manter o estado,
e de proporcionar a pessoa que ali esta, todas as condi¢cdes para poder melhorar.
Se for uma pessoa, com um glioblastoma, ou uma deméncia numa fase avancada,
nds sabemos qual é o prognostico, e vai sempre deteriorar, ndo ha possibilidade de
melhorar o estado clinico. Vai haver um agravamento progressivo, se a pessoa no
momento em que se coloca a falta de consisténcia de via oral, e a diminuicdo do
aporte nutricional, ai € que nos devemos questionar. Mas que aporte € que esta
pessoa precisa? O que € que ela precisa para si propria? Se ndo tenho consciéncia,
se ndo tenho contacto com o exterior, se tenho um prognoéstico que € de
agravamento progressivo, e morte eventual, num tempo futuro, quem é que eu estou
a alimentar? O que € que eu estou a manter? Nesses casos, coloca-se a questao, e
depois provavelmente, muitas questdes tém que ser discutidas em equipa porque
ndo ha uma pessoa que tem a verdade, e todos nés temos visfes diferentes sobre o
gue é que a pessoa contacta ou ndo, qual € a consciéncia que tem ou nado, o que é
qgue ela usufrui da vida ou ndo, e isso discute-se em equipa e depois toma-se a
decisdo. Mas eu diria que, nas situa¢gbes que tivemos ca, estes foram os fatores
determinantes. Os fatores determinantes s&o o estado de consciéncia, comunicacao,
progndstico, e no prognastico isto da doenga ser sempre evolutiva, ndés sabemos isto
com seguranca, ou se € um progndstico incerto, que pode vir a melhorar ou néo.

A questdo é, o que é que € uma deméncia avancada, € muito dificil definir
deméncia avancada, € muito subjetivo, o que para mim € uma deméncia avancada,
pode ndo o ser para outra pessoa, pode ndo o ser para a familia uma deméncia
avancada, pode ndo ser para o outro profissional. Esses casos sdo muito
complicados, porque as pessoas com deméncia mantém algum estado de vigilidade,
com estado de consciéncia, olham e dirigem o olhar, e € muito complicado nos
fatores demenciais esse tipo de decisédo, e depois sdo quadros muito arrastados,

muito longos. Mas € um processo de toma de deciséo partilhada.
Questao 3
P4 - Para haver uma tomada de decisdo fundamentada, porque a pessoa pode

decidir toda a gente coloca PEG, é facil, ou como pode decidir que ninguém coloca,

ou decidir que toda a gente coloca SNG e nao coloca PEG, ou decidir eu vou



mandé-los a todos a consulta de gastro. Isto eram decisGes faceis, e tiravam de
cima de mim, e dos profissionais aqui do Hospital a tomada de decisdo, outros
decidiriam. Nao é essa a nossa politica obviamente, mas para ndo ser a nossa
politica n6s temos que assegurar que temos dentro da casa, temos pessoas que
pensam sobre isto e que, conhecem bem, ndo sé procedimentos técnicos, porque
isso também é importante, que dédo suporte pés-colocacdo de PEG que também é
importante. Se eu tiver um procedimento, e depois ndo sei dar o suporte mais vale
nao o fazer, porque depois as coisas correm mal. E no processo de tomada de
decisdo, as decisbes sdo complexas, e € preciso discutir em equipa e € preciso
discutir numa equipa que ja tenha maturado estas questdes. E obviamente, que um
grupo que o que faz é pensar estas questbes, € determinante para que se possam
tomar decisfes corretas dentro da equipa. Porque as decisdes, ndo sdo decisdes
que ndés vamos perguntar a familia. Agora, estd com SNG, vamos por PEG ou néo
vamos por PEG? Vamos perguntar a familia o que é que eles acham? Nao, nos é
gue achamos, isto sdo procedimentos técnicos, isto ndo € algo que se questione, a
necessidade nutricional do doente também € uma questdo técnica, ndo é uma
questdo para colocar a familia. Podemos ser sensiveis, e isto é um fator que tanto
pode ser facilitador como inibidor, se € uma familia mais sensata, ou mais acessivel
a argumentacdo, ou que é mais consciente do estado do doente, do prognéstico,
obviamente que o grau de informacao, grau de acessibilidade da familia, o grau de
assertividade da familia, o grau de unido dentro da familia, tudo isso sao fatores que
facilitam a abordagem. Facilitando a abordagem, também facilitam depois o
procedimento apés a tomada de decisdo. Porque a tomada de decisédo € dentro da
equipa profissional, que depois é partilhada com a familia, e consensualizada com a
familia. Mas a equipa tem sempre que tomar a decisdo previamente, fundamentar
bem a sua tomada de deciséo, discuti-la bem, e € bom que na equipa haja pessoas
com visbes diferentes, isso € um processo que poderia ser considerado inibidor,
haver pessoas, haver uma equipa muito multidisciplinar. Numa equipa com varios
profissionais, de areas diferentes vamos ter pontos de vista diferentes. E isso nao é
um fator inibidor, € um fator facilitador, porque para tomar uma decisdo complexa,
tem que se ver todos os pontos de vista, sendo a decisdo vai ser errada,
provavelmente porque ndo se discutiram pontos de vista diferentes, se achamos
todos o0 mesmo, nem temos que falar uns com os outros, basta haver uma pessoa.

Haver cinco pessoas € util, mas se as cinco pessoas disserem coisas diferentes, se



todas disserem o mesmo, basta uma e diminui-se o trabalho, ndo andamos todos a
fazer o mesmo. A discussao, e nisso um grupo, que seja um grupo multidisciplinar,
nao s6 o grupo de nutricAo entérica. O grupo de nutricdo entérica é importante
porque é muito especializado e tem uma reflexdo muito aprofundada sobre estas
questdes. Mas depois haver também um trabalho em equipa dentro da institui¢éo,
também é, porque o grupo é parte da equipa. O grupo representa um dos lados da
decisdo, e uma das partes da equipa que da o seu aporte, portanto, que hajam
outros elementos da equipa, pessoas que ndo fazem parte do grupo, e o espirito de
trabalho em equipa na instituicio é um mecanismo facilitador. Trabalhoso, d& mais
trabalho, porque é mais tempo para tomar a decisdo, mais discussdo, mas que saem
decisBes melhores. Isso séo processos facilitadores, portanto, o trabalho de equipa,
a existéncia do grupo. E bom que os profissionais que estejam envolvidos sejam
profissionais com alguma maturidade, que ja passaram por varias coisas, e que tém
alguma maturidade sua, pratica. H& coisas que nés também soé atingimos com a
pratica, com o ter visto, com o ter feito, portanto € bom haver dentro da equipa
pessoas com alguma maturidade maior e outras com menos. Porque as pessoas
que se calhar pensaram menos, colocam questdes que quem ja pensou muito ja
nem se coloca, e que ja parece tudo 6bvio. E € bom que haver pessoas que dizem
que nao, que nao estou a perceber, entdo porgue € que isso é assim, ndo me faz
sentido, voltar a repensar, acho que isso coisas boas, sao fatores facilitadores.

A familia colocaria fora do processo de tomada de decisdo de colocacéo,
porque o processo eu distanciaria o processo de tomada de decisao de necessidade
de colocacédo e depois ha o concretizar a colocacéo. Na concretizacdo da colocacéo
obviamente que nado se coloca se a familia ndo concordar, ou o proprio doente, se
ele estiver consciente e possa dar o seu consentimento. Tudo isto tem que ser feito
com consentimento e portanto, na concretizacdo pratica temos que ter o
consentimento. Mas nédo transpor para a familia a tomada de deciséo, porque sédo
decisBes complicadas, nem sempre correm bem, é um peso que a familia ndo tem
gue carregar, € incorreto da nossa parte, transferir o peso de nds para cima da
familia, que ja é uma familia em sofrimento, ja é uma familia fragil, e pessoas frageis

e em sofrimento tomam mas decisoes.



APENDICE XX - Andlise das respostas focus group



Anélise e discussédo dos dados obtidos no focus group

Dos quatro participantes, todos sdo do sexo feminino, com média de idades
de 34 anos. Dois dos participantes detém a Licenciatura e dois tém Mestrado em
Cuidados Paliativos. A média do tempo de exercicio profissional dos participantes &
de 10,5 anos e a média do tempo de exercicio profissional no servico atual é de 6
anos.

Neste estudo estiveram presentes participantes com poucos anos de
experiéncia profissional e participantes ja com maturidade profissional. No entanto,
pelo tempo de exercicio profissional no servico atual, revela-nos que os participantes
a pelo menos cinco anos que trabalham no mesmo Hospital e tendo em conta que a
criacdo do GNE se iniciou em 2011, a pelo menos quatro anos que 0s participantes

trabalham pelo mesmo projeto, com objetivos comuns.

De seguida apresento a andlise e discussdo dos dados obtidos no focus
group, intercalada com excertos da entrevista de forma a justificar os critérios que
foram evidenciados para a tomada de decisdo de colocacéo de PEG.

Foram sintetizadas as reflexdes pelos participantes nos seguintes critérios:
diagndstico do doente; via oral; beneficio nutricional; prognéstico de vida; estado de
consciéncia do cliente; familia e qualidade de vida do cliente, a posteriori das
entrevistas. Os critérios ndo tém ordem de priorizacdo ou de importancia na tomada

de deciséo de colocacao de PEG.

No contexto de cuidados de saude modernos, "a populacédo € cada vez mais
diversificada em termos de lingua, cultura, origem étnica. Esta situacao cria novos
desafios a prestacéo de cuidados de saude eficazes" (Monahan et al, 2010, p.3).

Neste sentido, também o conhecimento do diagndstico do cliente é crucial
de forma a detetar as reais necessidades da pessoa. "Os avanc¢os na ciéncia médica
e tecnologia tém tido como resultados, novas opcdes de diagndstico e tratamento”
(Monahan et al, 2010, p.4), que exigem uma procura de cuidados de saude de
qualidade. Esta complexa interacdo de fatores, conduz a uma crescente procura
pelos profissionais de saude, de informacdes atuais e fidedignas, baseadas numa
pratica baseada na evidéncia e desenvolvimento continuo.

Ao longo das entrevistas foram salientados os diferentes diagndsticos que

surgem mais frequentemente no ambito da colocacédo de PEG: Doenca oncoldgica,



sobretudo na area de otorrinolaringologia e de tumores de cabeca e pescoco;
neurologia (AVC's, ELA, deméncias); neurocirurgia (aneurismas, traumatismo
craneo-encefalico e tumores cerebrais).

Quanto ao critério de via oral, importa de acordo com o0s participantes
perceber qual a causa de perda desta via de alimentacdo. No doente oncoldgico,
"estima-se que 50-75% em quimio e/ou radioterapia irdo sofrer distor¢ées do sabor
ou uma incapacidade de percecdo do mesmo” (Joao, 2014).

As causas de perda de via oral, poderdo ser, entre outras, por obstrucao
mecanica, disfagia, recusa alimentar. Tal como refere participante 4 (P4) "Na minha
perspetiva, na colocacdo de PEG, temos que ter uma via oral, que ndo é uma via
oral consistente, portanto, que ndo permite um aporte adequado, ndo permite manter
um nivel nutricional adequado para as necessidades do doente". A ingestdo
alimentar reduzida no doente oncoldgico deve-se a "dificuldades na degluticdo,
obstrucdo mecénica do trato gastrointestinal, dor, alteracdes metabdlicas induzidas
pelo tumor, ao aumento do gasto energético e a alteracdes psicoldgicas” (Candela et
al., 2010, p. 401).

Se essa causa estd presente, torna-se imperioso saber se é reversivel ou
ndo. Bem como, se o cliente tem outra via disponivel de alimentacdo, porque se o
cliente j4 tem outra via de alimentacdo, como SNG, a deciséo ir4 partir desse ponto,
como sugere participante 1 (P1) "(...), se ele ndo tivesse um tubo no nariz, ndo era
um dilema ético, porque partiamos dai para decidir, e trabalhavamos a familia para
dai se decidir. Mas como somos uma unidade de retaguarda, ndo podemos fazer
ISso (...)".

Quando o doente necessita de alimentacdo por via entérica, e segundo
guidelines da ESPEN 2005, o cliente tem indicacdo para colocar PEG se tem
necessidade de ser alimentado entericamente num periodo esperado superior 2-3
semanas.

O critério de beneficio nutricional, visa perceber se a alimentacdo € uma
mais valia para o cliente, "mesmo que tenha capacidade de ingerir via oral, se essa
capacidade for limitada e ndo conseguir alcancar as necessidades que ele precisa
do ponto de vista nutricional, e do ponto de vista clinico e funcional, fique
prejudicado por isso mesmo, por um estado de desnutricdo” (participante 2).

Mesmo que o cliente mantenha via oral disponivel e viavel, se é suficiente

para as suas necessidades nutricionais. No doente oncoldgico, "a incapacidade ou a



diminuicdo acentuada na percecdo do paladar/olfato podem exercer um grande
impacto na qualidade de vida do doente, por afetarem o apetite, reduzirem a
ingestdo, aumentarem a aversao alimentar, levarem a perda de peso e prejudicarem
o estado nutricional” (Jodo, 2014).

Na base deste critério estdo questdes como: se o cliente refere fome, se
precisa de ser alimentado, e quais as necessidades nutricionais dessa pessoa, por
exemplo, em contexto de cuidados paliativos, e tal como sugere P1 "se o doente néo
tem fome, € um sintoma que eu nédo tenho que me preocupar, eu SO me preocupo se
ele tiver (...). Ele ndo vai sofrer com auséncia de comida, e ha muitas alternativas
(..)"

No critério de progndéstico de vida, surgem duas questdes preponderantes,
se a esperanca média de vida do doente excede os dois meses, segundo guidelines
da ESPEN 2005. E, se atualmente se prevé um agravamento progressivo da
doenca.

Estes sdo dois itens que suscitam muitas questdes éticas, porque obviamente
gue ninguém consegue prever tempo de vida, e por iSso, € necessario sempre
algum tempo para avaliar cada pessoa individualmente, "mas tenta-se sempre dar
umas semanas para avaliar melhor a situacdo do cliente, para tentarmos perceber
se efetivamente aquilo vai ser uma situacdo que vai durar algum tempo, ou néo"
(Participante 3).

Em contexto de cuidados paliativos, e no doente em fase agonica, "A
administracdo de farmacos deixa de ser possivel pela via oral e verifica-se uma
diminuicdo da ingestdo de alimentos e fluidos. A anorexia, as nduseas e 0s vomitos
caracteristicos da fase terminal da doenca contribuem para a ingestdo pobre e para
uma diminuicdo da absor¢édo" (Roque, 2010, p.14), como refere P1 "Inclusive temos
doentes com PEG (...) que deixam de ser alimentados quando entram em fases pré-
agonicas, mesmo tendo o tubo viadvel, e nés deixamos de alimentar, porque
claramente a alimentacdo ndo esta a ter um beneficio efetivo para o doente, e ele
nao esta a tolerar, nem sequer forgamos".

Igualmente, foi manifestado o critério de estado de consciéncia do cliente,
em que se pondera a orientacdo no tempo, espaco e pessoa, € Se consegue
expressar a sua vontade. "O suporte nutricional tem sido encarado como um
tratamento médico que os pacientes e seus familiares/profissionais de saude podem

aceitar ou recusar, com base no potencial beneficio, nos riscos inerentes ao



tratamento, no desconforto que pode causar ao paciente e na crenga religiosa e
cultural" (Simbes, Sousa, & Neves, 2014, p.21).

Assim como, em situacdes mais complexas, se o cliente tem vida de relacéo
com o exterior, por exemplo, em estados vegetativos persistentes, ou em fases
terminais da doenca. A decisdo de interromper "a suspensdo de nutricdo e
hidratacdo artificial € influenciada por se considerar se é um tratamento Gtil ou futil
(...) porque os maleficios de tais tratamentos/procedimentos excedem 0s seus
potenciais beneficios" (Simdes, Sousa, & Neves, 2014, p.27).

Estes s@o dilemas éticos frequentes no Hospital do Mar "E nos ai
perguntamos que beneficio é que ha? Se a pessoa néo tem vida de relagdo, se a
pessoa ndo se relaciona, se nao tira proveito do mundo que a rodeia, que proveito é
gue tem a alimentacdo? Se calhar ndo alimentar é protetor, temos que respeitar o
rumo das coisas" (P1).

Tendo em conta que a decisdo de colocacdo de PEG € multidisciplinar, da
qual o cliente e familia toma parte, torna-se importante perceber se o cliente tem
familia que o esteja a apoiar, se é consensual para todos a decisdo que € tomada
como uma mais valia para o cliente, e como € que esta a ser gerida essa situacao
dentro da familia.

"Juntos, doente e familia sdo considerados a unidade de cuidados (...) o enfermeiro deve

abordar as indicacgdes e contraindicacBes associadas a alimentacao e hidratacdo do doente antes da
tomada de tais decisfes. A partir do momento em que se corrige ideias erradas de familiares e estes
entendem os beneficios, bem como os efeitos indesejaveis da alimentacdo e hidratacdo artificiais,

ficam mais aptos para tomarem decisdes tao dificeis" (Monahan et al, 2010, p. 171).

Dai o critério da familia pois "aqui também h& um fator muito importante que
€ a propria familia, e os desejos do préprio doente" (P1). Tal critério "tem a ver com
o papel da familia, como € que a familia est4 a gerir, como é que o doente esta a
gerir. Pode ser um doente que até possa comer tudo pela boca, mas se ndo esta a
conseguir gerir a situacao, oferecemos outra alternativa” (P1).

De forma idéntica, surge o critério de qualidade de vida, em que se pondera
sempre se a colocagado de PEG podera trazer mais qualidade de vida ao doente.

Segundo Organizacdo Mundial de Saude qualidade de vida é "...a percep¢ao
qgque um individuo tem sobre a sua insercdo na vida no contexto da cultura e
sistemas de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,

expectativas, padrboes e preocupacoes” (WHOQOL, 1995).



Atualmente qualidade de vida "n&o se esgota nas condi¢des objetivas de que
dispdem os individuos, tampouco no tempo de vida que estes possam ter, mas no
significado que ddo a essas condicbes e a maneira com que vive" (Almeida,
Gutierrez, & Marques, 2012, p.19), considera questdes subjetivas como bem-estar,
satisfacdo nas relagbes sociais e ambientais, e a relatividade cultural (Almeida,
Gutierrez, & Marques, 2012).

Tendo em conta que o cancro € uma doenca associada a uma deterioracao
do estado nutricional e qualidade de vida dos doentes (Xara et al, 2011), no contexto
de colocacdo de PEG, "E determinante, assumir que a pessoa tem necessidades
nutricionais, que eu preciso de a alimentar (...)e que isso faca algum sentido para a
pessoa, e que lhe dé algum conforto e algum bem estar" (P4).

Por conseguinte, estas decisdes claramente tém que ser tomadas em equipa
multidisciplinar (AEOP, 2014), porque acima de tudo sao decisbes complexas, que
muitas vezes sao dificeis de assumir. Estando o cliente e familia numa situacéo de
doenca e por isso mesmo, vulneraveis, ndo devemos imputar as decisdes para a
familia, como sugere P4, "ndo transpor para a familia a tomada de decisdo, porque
sdo decisBes complicadas, nem sempre correm bem, é um peso que a familia ndo
tem que carregar, (...) jA € uma familia em sofrimento, ja € uma familia fragil, e
pessoas frageis e em sofrimento tomam mas decisfes". Devemos articular com a

familia, para que a decisao seja ajustada e tranquila para todos.

Relativamente aos fatores considerado facilitadores e inibidores no processo
de tomada de decisdo de colocacdo de PEG, surgiram: familia, médico de
referéncia, e diagnostico e prognéstico (cf. tabela 1).

Quanto a familia, importa compreender se ela da apoio e se confia na equipa
de saude. Se sim, este é um fator que facilita a tomada de decisdo. No entanto, se é
uma familia pouco acessivel, e pouco unida, funcionard como um fator inibidor na
tomada de deciséo, "inibidor pode ser uma familia que nédo nos apoia, facilitador
pode ser uma familia que nos apoie" (P1). Nesse caso sera mais dificil e complexa a
consensualizacdo das decisdes tomadas. Neste sentido se referiu P4 "Tanto pode
ser facilitador como inibidor, se € uma familia mais sensata, ou mais acessivel a

argumentagcdo, ou que € mais consciente do estado do doente, do progndstico,

obviamente que o grau de informacao, grau de acessibilidade da familia, o grau de



assertividade da familia, o grau de unido dentro da familia, tudo isso séo fatores que
facilitam a abordagem".

Quanto ao médico de referéncia, este tanto pode ser visto como um fator
facilitador ou inibidor. Tendo em conta que o Hospital do Mar, € um Hospital de
retaguarda, os clientes em principio serdo sempre acompanhados, pelo médico de
Hospital de agudos, por exemplo, pelo seu oncologista. E quando as decisbes séo
homogéneas entre as duas equipas é um fator facilitador, quando nédo o sédo, podera
ser inibidor na tomada de decisdo "A questdo do médico de referéncia se esta
connosco, se estamos a trabalhar em equipa ou ndo e ajuda no processo de tomada
de decisao" (P1).

Quando é claro para o cliente e familia a situacao real isto €, o diagnostico e
prognastico, tal vai facilitar a tomada de decisdo. Se, pelo contrario, quando o cliente
e familia ndo tém a total percepcao dos fatos, 0 mesmo podera funcionar como um
obstaculo a tomada de decisdo. Sobre este capitulo, o P1 foi incisivo ao que afirma,
"A clareza do diagnoéstico e do progndstico, isso é fator facilitador, quando nao é
claro é inibidor."

De seguida apresento tabela que faz sumario dos fatores facilitadores e
inibidores no processo de tomada de decisdo de colocacao de PEG:

Fatores facilitadores Fatores inibidores

Familia

Médico de referéncia

Estado confusional do cliente

Trabalho em equipa
Grupo de Nutricdo Entérica

Tabela 1 - Fatores facilitadores e inibidores

Como elemento estritamente inibidor, surgiu o estado confusional do doente,
pelo risco de arrancamento do tubo de PEG, "doentes que do ponto de vista dos
seus estados confusionais e de agitacdo estdo mal controlados. Ficamos
apreensivos em colocar, porque o risco de arrancamento € muito grande, e as

consequéncias de um arrancamento sdo muito grandes" (P1). No entanto, o GNE foi



utilizando estratégias, que minimizam o risco de arrancamento (ex. utilizacdo de
bodies, de faixa abdominal para conter a PEG, entre outros).

Como aspeto estritamente facilitador para a tomada de decisdo surgiu o
trabalho em equipa e o grupo de nutricdo entérica, por ser um grupo multidisciplinar,
com pessoas especializadas na area, e com maturidade para ajudar as equipas na
tomada de decisdo, isso referiu P4. Para ela "O grupo de nutricdo entérica €
importante porque € muito especializado e tem uma reflexdo muito aprofundada
sobre estas questdes. Mas depois haver também um trabalho em equipa dentro da
instituicdo, também &, porque o grupo € parte da equipa. O grupo representa um dos
lados da decisédo, e uma das partes da equipa que d& o seu aporte, portanto, que
hajam outros elementos da equipa, pessoas que nao fazem parte do grupo, e 0
espirito de trabalho em equipa na instituicdo € um mecanismo facilitador".

Para complementar os critérios e elementos facilitadores e inibidores na
tomada de decisdo de colocacdo de PEG, saliento que as questes éticas, foram
constantemente enfatizadas ao longo da entrevista. Qualquer decisdo ética deve
considerar como pré-requisito fundamental a valorizacdo da vida humana e deve
levar em consideracdo os fundamentos tedricos que justificam as decisdes do ponto
de vista ético (Pellegrino, 2000). No entanto, as questdes éticas sao delegadas aos
profissionais de saude, que tém que ser profissionais devidamente especializados,
para tomarem decisbes mais acertadas e com vista ao melhor beneficio para os

clientes.
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APENDICE XXI - Andlise dos relatérios de tomada de
decisao GNE



Analise categorial do relatério de tomada de deciséo de colocacéo de
PEG
De seguida apresento os resultados obtidos pela analise categorial dos
relatorios de tomada de decisdo, segundo os critérios que foram obtidos nas

entrevistas:

R1 |R2 | R3 | R4 | R5 | Total

Diagnostico X X X X X 100%

Causa de perda de via oral X X X X X 100%
_ Via de alimentacéo disponivel X X | x |X X 100%
§ Reversibilidade da perda de via X X X X 80%
">E oral

Necessidade de X X X X X 100%

ser alimentado

Doente refere X X X 60%
fome

Via de X X X 60%
alimentacéo

disponivel

suficiente para as
suas

necessidades

Cliente tem de ser X X X 60%
° alimentado
é entericamente
_; num periodo
% superior a 2-
é 3semanas?

Esperanga de X X X 60%
-% vida do cliente
%, .'g Estabilidade da X X X | X X 100%
g 3 doenca

Orientacdo do X X X X X 100%
© cliente e verbaliza
(% a sua vontade
§ Vida de relacdo X X |[x |x X | 100%
S do cliente
Familia X X X 60%
Qualidade de vida X X X X X 100%

Quadro 1 - Analise de relatorios de tomada de decisdo



Os critérios de diagnostico, causa de perda de via oral, via de alimentacao
disponivel, necessidade do doente ser alimentado, estabilidade da doenca,
orientacdo do clientes se verbaliza a sua vontade, vida de relacdo do cliente e
qualidade vida, tém 100% no total, ou seja, foram critérios abordados em todos os
relatérios.

A reversibilidade de perda de via oral foi abordada 80% das vezes.

Os critérios: doente refere fome, se a via de alimentacdo disponivel é
suficiente para as suas necessidades, se o0 cliente tem necessidade de ser
alimentado entericamente num periodo superior a 2-3 semanas, esperanca de vida
do cliente e a familia foram abordados 60% das vezes.

Através da andlise da tabela, podemos concluir que os critérios de tomada de
decisdo de colocacdo de PEG, sdo ponderados em todos os relatérios, com

excecOes. Estes sdo 0s mesmos encontrados na analise categorial do focus group.



APENDICE XXII - Algoritmo de tomada de decis&o de
colocacao de PEG



11 Causa de

perda de via oral
& reversivel?

13 Prevé que o
cliente vai
consegur

almentarse via

oral

Mao propor
omoapio oe FEG

az
Atualmerte
doerga
ENCaniTasse
pridvel !

4 Estado de
corsciincta

4.1 Cliente
conschente &
artentado TEP,
oonsegue
verbalzar 2 mu
vortade?

4.2 Ciente tem
vida de rebigdo

o quermfis
rodeta?

Legenda:

= Sentido do fluxo

Tomada de decis 3o de colocacda de PEG

1 Bereficlo
riutricional

3 Prognistico de vida

2.1 Prevé que
esperanga de
vida do clente
zefa > 3 meses]

& Qualidade de vida

Nio propor
cobocagia de PEG

necessidade de ser
alimemtada?

23 Via de alimentagdo
disponivel & sfidente para
necessidades do dierte?

alimentada
ertericamente num
periodo superiar
2. Zsemainas?
ESPEN 2005

Nio propor
colocado de PEG

Disoutir
attermativas

terapiuticas o

definir planc

5.1 Considera
que a colocatdo
de PEG poderd

meharara
qualidade de
yida do clente]




APENDICE XXIII - Reflexdo sobre intervencéo enfermeiro
especialista no GNE



Reflexdo critica sobre a intervencéo do Enfermeiro Especialista no Grupo de
Nutricdo Entérica

A crescente demanda das necessidades de cuidados de saude,
nomeadamente na doenca oncologica, exige cada vez mais, uma resposta
diferenciada, de forma a promover os processos adaptativos e de transicdo de cada
pessoa e familia. Segundo Colliere, (1989) “a maior parte das vezes o campo de
competéncia da enfermagem ainda tem de ser encontrado, justificado, pelo menos
provado (...) o que significa tornar perceptivel o campo de competéncia de
enfermagem, aprender a situa-lo face as outras praticas profissionais e em relacédo
ao campo institucional, considerando, ao mesmo tempo, as dificuldades encontradas
para as ter em conta, e as ndo minimizar”.

A construgdo da nossa identidade enquanto enfermeiros comecga por
sabermos qual o nosso campo de atuagcdo e O nosso objetivo de cuidados.
Focalizar-nos no nosso contributo para o seio da equipa é essencial. D’Espiney
(2008) apresenta uma ideia que pode contribuir bastante para a construcdo da
nossa identidade, destacando a relagdo com os doentes como um passo importante
nessa definicdo de identidade.

Como elemento ja integrante do GNE, considero que é essencial existir uma
partiiha de conhecimentos e discussdo entre os elementos da equipa sobre as
melhores formas de aplicar os conhecimentos adquiridos, criando normas e
protocolos de atuacdo para que haja uniformidade dos cuidados prestados. Através
do presente projeto de intervencédo, dotei-me de ferramentas para melhorar a minha
pratica bem como a da equipa de Enfermagem e ainda introduzi novas
aprendizagens com a aplicacdo do meu projeto de intervencéo.

Tendo em conta que, Especialista € "o enfermeiro com um conhecimento
aprofundado num dominio especifico de enfermagem, tendo em conta as respostas
humanas aos processos de vida e aos problemas de saude, que demonstram niveis
elevados de julgamento clinico e tomada de decisdo, traduzidos hum conjunto de
competéncias especializadas relativas a um campo de intervencdo" (OE, 2010), e
como futura Enfermeira Especialista, os conhecimentos adquiridos, com a realizacao
do presente Mestrado e Pds-Licenciatura em Enfermagem Médico-Cirdrgica, irdo
permitir uma pratica de cuidados especializados, baseados em evidéncia cientifica,

promovendo a adaptacdo e uma transicdo saudavel no processo de doenca croénica,



tendo em conta melhoria continua das préticas, e seguranca do doente e familia. A
intervencdo especializada neste contexto, € uma mais valia, na medida em que
desenvolvi competéncias para dar resposta as necessidades complexas de

cuidados, no ambito da tomada de deciséo de colocacao de PEG.
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APENDICE XXIV - Linhas orientadoras iniciais



Nome do cliente:

Diagnéstico:

Via oral

Causa de perda de via oral

A causa de perda de via oral ndo é reversivel? Sim

Neste momento, ndo tem via de alimentacao disponivel? Sim O

Prevé que o cliente ndo se vai conseguir alimentar por via oral? Sim [

Beneficio clinico nutricional

Cliente tem necessidade de ser alimentado? Sim O

Cliente refere fome? Sim O

Via de alimentagao disponivel é insuficiente para as suas necessidades? Sim O

Tem necessidade de ser alimentado entericamente num periodo esperado superiora4  gijm

semanas?

Necessidades nutricionais:

Prognéstico de vida

Esperanca de vida do cliente excede os 2 meses? Sim O

Atualmente a doenca encontra-se estavel? Sim O

Consciéncia

Cliente orientado e consegue verbalizar a sua vontade? Sim O

Cliente tem vida de relacdo com o exterior? Sim O

Familia

Cliente tem familia/prestador de cuidados que dé apoio/suporte? Sim O

Familia/prestador de cuidados concorda com procedimento como mais valia? Sim O

Gestao do processo de alimentagdo pela familia/prestador de cuidados:

Qualidade de vida

Considera que a colocacao de PEG podera trazer mais conforto e bem-estar ao cliente?  Sim O
Objetivo: Profilatico [ Paliativo [

Observacoes:

Nao O
Nao O
Nao O

Néo [J
Néao [
Néo [J
Néao [

Nao O



Linhas orientadoras para tomada de decisio de colocacio de PEG

1.3 Prevé que o
cliente vai conseguir
alimentar-se via

1.1 Causa de perda 1.2 Neste momento,
de viaoral é tem via oral

reversivel? disponivel?

oral?

Sim Nao

1

2. Beneficio
nutricional

2.4 Cliente tem
necessidade de ser
alimentado
entericamente

2.3 Via de
alimentacao
disponivel &

insuficiente paraas
suas necessidades?

2.1 Cliente tem
necessidade de ser

alimentado?

2.2 Cliente refere
fome?

Sim Nao

Nao propor
colocacao PEG

3. Prognastico de vida

3.1Preveé que esperanga de vida do

o — 3.2 Atualmente doenga encontra-se estavel?
: > >2 meses?

Ndo propor
colocacao PEG

Questio 4 Nao propor Questio 4
colocagao PEG




4. Consciéncia

4.1 Cliente consciente,

orientado na pessoa e

consegue verbalizar a
sua vontade?

4.2 Cliente tem vida de
relacdo com quem/o
que orodeia?

Sim Nio Sim Nao

Nao propor

Qual é - Questéo 4.2 Questacs colocagdo PEG
vontade

Colocar Nao colocar
PEG PEG

Questao 5

Propor
colocacao

de PEG

5. Qualidade de vida

5.1 Considera que a
colocacao de PEG podera

melhorar a qualidade de
vida do cliente?

Sim - Propor colocagao de Nao - Nao propor
PEG colocacao de PEG




