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FRASE OU PENSAMENTO

Aqueles que passam por nds nao vao sos, nao nos deixam sos. Deixam um pouco de si e levam
um pouco de nés.

Antoine de Saint-Exupéry
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RESUMO

O presente relatério integra-se na Unidade Curricular Estagio de Natureza Profissional com
Relatdrio - Mddulo Il, do 32 Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirlrgica na area de
Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa da Escola Superior de Enfermagem do Porto. Este
decorreu do estagio de natureza profissional, realizado em dois contextos clinicos: Equipa Intra-
Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos.

Os principais objetivos deste relatorio sao: descrever o trajeto realizado para a concretizacao do
projeto de desenvolvimento de competéncias; mobilizar conhecimentos na concecao de
cuidados de enfermagem baseada na melhor evidéncia disponivel; realizar uma analise critico-
reflexiva das experiéncias vivenciadas e do contributo das atividades desenvolvidas para a
aquisicao de competéncias clinicas comuns e especificas na area de enfermagem a pessoa em
situacao paliativa.

O envelhecimento populacional e 0 aumento do registo de doencas graves e progressivas, tém
contribuido para um ndmero significativo de doentes com grande sofrimento. Considerando que
os Cuidados Paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e familias que
enfrentam doencas ameacadoras a vida, através da prevencao e alivio do sofrimento,
recomenda-se que estes cuidados sejam prestados por equipas multidisciplinares com
competéncias especializadas. Assim, os enfermeiros, como elementos fundamentais destas
equipas, devem desenvolver competéncias cientificas, técnicas e humanas especificas. O tema
escolhido para este relatério foi "Necessidades do Familiar Cuidador da Pessoa em Situacgao
Paliativa". Os familiares cuidadores sao, simultaneamente, prestadores e recetores de cuidados,
exigindo uma identificacao e intervencao sobre as necessidades identificadas. Neste sentido, o
enfermeiro deve desenvolver competéncias especializadas para promover uma abordagem
adequada e qualificada, facilitando a transicao do familiar para o papel de cuidador e
promovendo o seu bem-estar e qualidade de vida.

O desenvolvimento de competéncias especializadas, pressupde que a pratica dos cuidados seja
suportada pela melhor evidéncia cientifica. Desta forma, foi realizada uma revisao rapida da
literatura sobre as necessidades dos familiares cuidadores, onde foram identificados como
principais resultados, aspetos relacionados com: necessidades praticas e de informacao;
emocionais e psicoldgicas; sociais e de suporte; financeiras; e de reconhecimento e
validacao. Com vista a consolidacao de competéncias clinicas diferenciadas e a sua aplicacao na
pratica, foi analisado um caso clinico real. Assim, salienta-se a importancia da concecao de
cuidados na drea da pessoa em situacdo paliativa através da mobilizacdao dos conhecimentos
adquiridos para a tomada de decisao e posterior intervencao, sustentada e especializada.
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Palavras-chave: Enfermagem; Cuidados Paliativos; Enfermeiro Especialista; Familiar Cuidador;
Necessidades.
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ABSTRACT

This report is part of the Curricular Unit "Professional Internship with Report - Module 11" of the 3rd
Master's Degree in Medical-Surgical Nursing, specializing in Nursing for Individuals in Palliative Care,
at the Escola Superior de Enfermagem do Porto. It is based on a professional internship carried
out in two clinical settings: the Intra-Hospital Palliative Care Support Team and the Community
Palliative Care Support Team.

The main objectives of this report are: to describe the path taken to implement the competency
development project; to apply knowledge in designing nursing care based on the best available
evidence; and to conduct a critical-reflective analysis of the experiences and the contribution of
the activities performed toward acquiring both general and specific clinical competencies in
nursing for individuals in palliative care.

Population aging and the increasing prevalence of severe and progressive diseases have led to a
significant number of patients experiencing profound suffering. Considering that Palliative Care
aims to improve the quality of life for patients and families facing life-threatening illnesses
through the prevention and relief of suffering, it is recommended that these services be provided
by multidisciplinary teams with specialized skills. Nurses, as key members of these teams, must
develop specific scientific, technical, and human competencies.

The chosen theme for this report was "Needs of Family Caregivers of Individuals in Palliative
Care." Family caregivers are simultaneously care providers and recipients, requiring identification
and intervention regarding their needs. In this context, nurses must develop specialized skills to
promote an appropriate and qualified approach, facilitating the family member's transition into
their caregiver's role, while enhancing their well-being and quality of life.

The development of specialized competencies assumes that care practices are supported by the
best scientific evidence. Therefore, a rapid literature review was conducted on the needs of family
caregivers. The main findings highlighted aspects related to practical and informational needs;
emotional and psychological needs; social and support needs; financial needs; and recognition
and validation needs.

To consolidate differentiated clinical competencies and apply them in practice, a real clinical
case. This underscores the importance of designing care for individuals in palliative situations by
mobilizing acquired knowledge for decision-making and subsequent sustained and specialized
interventions.

Keywords: Nursing; Palliative Care; Specialist Nurse; Family Caregiver; Needs
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CHAVE DE SIGLAS E/OU ABREVIATURAS

ACeS - Agrupamento de Centros de Saude

CF - Conferéncia Familiar

CIPE® - Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem
CP - Cuidados Paliativos

CF - Conferéncia Familiar

DAV - Diretivas Antecipadas de Vontade

ECCI - Equipa de Cuidados Continuados Integrados

ECOG - Eastern Cooperative Oncology Group

ECSCP - Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos
EIHSCP - Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

EMCEPSP - Enfermagem Médico-Cirlrgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao
Paliativa

ENP - Estagio de Natureza Profissional

ERPI - Estruturas Residenciais Para Idosos
ESAS - Edmonton Symptom Assessment Scale
ESEP - Escola Superior de Enfermagem do Porto
ESF - Equipa de Saude Familiar

FC - Familiar Cuidador

ICN - International Council of Nurses

OE - Ordem do Enfermeiros

OMS - Organizacao Mundial de Saude

PEDCP - Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
PIC - Plano Individual de Cuidados

PPS - Palliative Performance Scale
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UCC - Unidade de Cuidados Integrados

UCP - Unidade de Cuidados Paliativos

UDHYV - Ultimos Dias Horas de vida

UHD - Unidade de Hospitalizacao Domiciliaria
ULS - Unidade Local de Saude

WHO - World Health Organization
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1. INTRODUCAO AO RELATORIO

O presente relatério constitui um dos principais objetivos da Unidade Curricular Estagio de
Natureza Profissional (ENP) com Relatdrio - Mddulo I, inserida no plano de estudos do 32 Curso
de Mestrado em Enfermagem Médico-CirUrgica na drea de Enfermagem a Pessoa em Situacao
Paliativa (EMCEPSP) da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP).

O Estagio de Natureza Profissional (ENP) Mddulo Il decorreu no periodo de 20 de setembro de
2024 a 9 de fevereiro de 2025, perfazendo um total de 840 horas que incluiram a componente
de estagio e de trabalho individual. Foi realizado em dois contextos clinicos de Cuidados
Paliativos (CP), uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e uma
Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP).

O envelhecimento demografico da populacao portuguesa, associado ao aumento progressivo do
registo de doencas oncoldgicas, neurolédgicas e de insuficiéncia de 6rgdo, tém contribuido para a
existéncia de um numero relevante de doentes que padecem de grande sofrimento
(Regulamento n2429/2018, 2018).

Segundo a Organizacao Mundial de Saude (OMS), os CP sao definidos como

uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca ameacadora da vida, através de
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso, a identificacdo precoce, avaliacdo adequada
e tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (World
Health Organization [WHO], 2002, p. 84).

Posto isto, considerando uma visao holistica perante o sofrimento humano e a sua complexidade
e exigéncia, verifica-se a necessidade da prestacao de cuidados paliativos especializados.
Segundo recomendacdes da European Association for Palliative Care (EAPC), estes devem ser
assegurados por equipas multidisciplinares com competéncias especializadas, com vista a
otimizacao da qualidade de vida dos doentes e sua familia (Gamondi et al., 2013). Neste
sentido, e enquanto elementos fundamentais na constituicao de uma equipa especializada em
CP, os enfermeiros devem desenvolver competéncias cientificas, técnicas e humanas para a
prestacdo de cuidados especializados na area de enfermagem a pessoa em situacao paliativa
(Regulamento n2429/2018, 2018).

Apés um inicio de funcdes, recente e bastante ambicionado, numa Equipa Comunitaria de
Suporte em Cuidados Paliativos, surgiu a necessidade de aprofundar conhecimentos e
desenvolver competéncias especializadas nesta area de formacao, justificando, desta forma o

Susana Margarida Vieira de Carvalho 15
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elevado interesse por esta drea de cuidados.

A atuacao em CP desenvolve-se de acordo com quatro pilares fundamentais: Controlo de
sintomas; Comunicacao; Apoio a familia; Trabalho em equipa (Neto, 2016). Neste sentido, e
dada a relevancia do suporte aos cuidadores/familiares na area de exercicio profissional na
comunidade, foi selecionado o tema Necessidades do Familiar Cuidador da Pessoa em
Situacao Paliativa que teve por base o pilar referente ao Apoio a familia.

De acordo com Neto (2016), considera-se de extrema relevancia o apoio a familia no ambito dos
cuidados paliativos. A familia e ou cuidadores, enquanto pessoas afetivamente significativas
para determinada pessoa em situacao paliativa, possuem um papel fulcral no apoio aos doentes
e a evidéncia demonstra que também sofrem com o impacto da doenca do seu ente
significativo. Desta forma, os cuidadores/familiares, sao simultaneamente prestadores e
recetores de cuidados. Assim, deverao ser incluidos pela equipa de CP no plano de cuidados,
necessitando de identificacao de possiveis problemas que possam ser alvo de intervencao
(Neto, 2016).

Perante uma doenca incapacitante e ameacadora de vida, surge a necessidade de eleger um
elemento, o cuidador (informal) principal que frequentemente pertence ao sistema familiar da
pessoa doente. Geralmente o familiar cuidador (FC) em questao assume a maioria dos cuidados
a pessoa, conferindo suporte tanto no domicilio como em contexto hospitalar (Carduff et
al.,2016).

Neste sentido, o enfermeiro deve compreender as experiéncias e necessidades dos FC diante
diversas situacodes vivenciadas ao longo da trajetéria de cuidados. Assim, compete ao
enfermeiro especialista, intervir com o intuito de facilitar a transicao do familiar para o papel de
cuidador, com vista a promocao do seu bem-estar e qualidade de vida (Moraes & Santana,
2024).

Apds uma constatacao profissional diaria e ao longo do estagio realizado na Unidade Curricular
Estagio de Natureza Profissional com Relatdrio - Mddulo I, verificou-se uma necessidade
premente de aprofundar conhecimentos no ambito das necessidades dos FC e desenvolver
competéncias especializadas, no sentido de promover uma abordagem adequada e qualificada.
Assim, e tal como preconizado no dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais,
apresentado no Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista
(Regulamento n.2 140/2019, 2019), foi realizada uma revisao rapida da literatura que
respondesse a questao de investigacao: Quais as necessidades identificadas pelos familiares
cuidadores da pessoa em situacdo paliativa? Nesta revisao, foram incluidos 12 estudos, cujos
principais resultados abordaram as necessidades praticas e de informacao; necessidades
emocionais e psicoldgicas; necessidades sociais e de suporte; necessidades financeiras;
necessidades de reconhecimento e validacao. Os resultados obtidos foram considerados de
grande relevo e contribuiram para nortear o processo de recolha de dados, sistematizar a
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intervencao e posterior registo e avaliacdo no ambito das necessidades do FC ao longo do ENP
Mddulo II.

Com o intuito de desenvolver o julgamento clinico especializado tendo em vista a resolucao de
situacdes complexas em CP, a luz da evidéncia cientifica disponivel, tal como preconizado nas
Recomendacbes para o estdgio e relatério da componente clinica dos ciclos de estudos dos
Mestrados em Enfermagem conducentes a atribuicao do titulo profissional de Enfermeiro
Especialista da Ordem dos Enfermeiros (OE, 2021), foram acompanhados e desenvolvidos dois
casos clinicos, um em cada contexto de estagio. No presente relatério, serd apresentado um dos
Casos, Cuja concecao de cuidados foi desenvolvida na plataforma e4nursing da ESEP. Esta
plataforma encontra-se orientada para o processo de concecao de cuidados de enfermagem,
tendo por base as principais etapas do processo de tomada de decisao clinica e com os seus
conteldos estruturados de acordo com a Ontologia de Enfermagem, aprovada pela OE (ESEP,
2023). A Ontologia de Enfermagem,

baseia-se num “modelo de dados” e matriz estruturada em tabelas relacionadas, contendo
nds concetuais, dados de apreciagdo inicial/evolucado, diagndsticos, objetivos e intervencbes
de enfermagem, organizados numa “ontologia de frames”, com base em esquemas de
relacionamentos hierarquicos e de cariz condicional de tipo “If... Then”. (ESEP, 2024).

Este relatério de ENP, desenvolvido ao longo da unidade curricular, tem como principais
objetivos: descrever o trajeto realizado para a concretizacao do projeto de desenvolvimento de
competéncias previamente elaborado; mobilizar conhecimentos na concecao de cuidados de
enfermagem baseada na melhor evidéncia disponivel; realizar uma analise critico-reflexiva das
experiéncias clinicas vivenciadas e a sua contribuicao para a consolida¢ao dos conhecimentos
adquiridos; analisar o contributo das atividades desenvolvidas para a aquisicao de competéncias
clinicas comuns e especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem Médico-Cirdrgica na
area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa (EMCEPSP), definidas pela OE.

O presente documento encontra-se dividido em cinco capitulos: o primeiro consiste na nota
introdutéria do relatério; o segundo apresenta a caracterizacao dos contextos clinicos onde foi
realizado o estdgio; o terceiro integra o processo de concecao de cuidados de um caso clinico
acompanhado num dos contextos de estagio; o quarto descreve as atividades que contribuiram
para o desenvolvimento das competéncias clinicas comuns e especificas do enfermeiro
especialista em EMCEPSP e a revisao da literatura realizada; e o Gltimo retrata a sintese final.
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2. CARACTERIZACAO DO(S) CONTEXTO(S) CLiNICO(S)

A prestacao de cuidados paliativos especializados em Portugal é realizada por Equipas Locais de
Cuidados Paliativos, que se organizam em Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), Equipas Intra-
Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), conforme estipulado pela Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei
n.252/2012, 2012).

O Estagio de Natureza Profissional com Relatério - Mddulo | e Il, em consonancia com as
diretrizes da OE, prevé a realizacao de estagio em dois dos trés contextos de cuidados
especializados. Neste ambito, o Mdédulo | contempla 170 horas de estagio, enquanto o Mddulo Il
totaliza 340 horas, distribuidas equitativamente entre os dois contextos. No caso em questao, o
estagio foi realizado inicialmente numa EIHSCP e, posteriormente, numa ECSCP. As
componentes clinicas foram divididas em dois mdédulos, o0 médulo | que decorreu no periodo
entre 22 de abril e 25 de junho de 2024 e o médulo Il que compreendeu o periodo de 20 de
setembro de 2024 e 9 de fevereiro de 2025.

Ambos os contextos selecionados para esta unidade curricular estao inseridos na mesma
Unidade Local de Salde (ULS), sob uma gestao integrada que abrange o hospital e o
Agrupamento de Centros de Saude (ACeS). Esta estruturacao promove uma articulagao eficaz
entre os cuidados de salde primarios e hospitalares, assegurando uma resposta mais acessivel
e eficiente as necessidades dos utentes. Tanto a vertente assistencial intra-hospitalar como a
comunitaria, estdo integradas na Equipa de Cuidados Paliativos (ECP) da ULS, criada em 2008.
Esta equipa especializada cobre uma area de influéncia de aproximadamente 173.000 utentes,
atuando tanto no hospital como na comunidade, sob uma coordenacao Unica e com
responsaveis na area médica e de enfermagem.

O horario assistencial da ECP decorre de segunda a sexta-feira, das 8h as 16h no hospital e, na
comunidade, das 8h as 15h e das 14h as 20h, dependendo da escala dos enfermeiros. Trata-se
de uma equipa multidisciplinar composta por quatro médicos (um em regime parcial), seis
enfermeiros a tempo inteiro, dois psicélogos (um em tempo parcial), duas assistentes sociais
(uma em tempo parcial) e uma assistente técnica administrativa. Os médicos alternam entre o
hospital e a comunidade, enquanto os enfermeiros, a maioria com formacao avancada em
cuidados paliativos, distribuem-se entre o0 acompanhamento hospitalar (EIHSCP) e comunitario
(ECSCP), estando estes ultimos alocados a Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC) da ULS.

De acordo com o modelo de atuacao da ECP, a equipa de enfermagem desempenha diversas
funcdes, entre as quais se destacam:
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e |dentificar as necessidades de salde do cliente e avaliacdao das competéncias da
familia/cuidador;

e Estabelecer relacdo terapéutica com o cliente e familia/cuidador, garantindo um elo
privilegiado para a prestacao de cuidados;

e Elaborar um plano de cuidados individualizado, ajustado ao contexto de permanéncia do
cliente com atencao especial a exaustao da familia/cuidador;

e Facilitar a continuidade de cuidados entre hospital e domicilio, assumindo o papel de
consultor do enfermeiro de familia.

Para além do acompanhamento direto dos clientes e seus cuidadores/familiares, a ECP assegura
a articulacao entre hospital, comunidade e UCP nos casos que requerem internamento. A equipa
também realiza reunides interdisciplinares semanais para discussao dos casos clinicos em
seguimento, organiza a¢des de formacao basica em CP, participa em estudos clinicos e recebe
estagiarios para formacao pratica.

As reunides multidisciplinares, que incluem todos os membros da equipa, hospitalares e
comunitarios, sao uma mais-valia na continuidade de cuidados, permitindo a definicao de planos
individualizados e ajustados a evolucdo clinica do cliente e as necessidades dos
cuidadores/familiares.

Os pedidos de intervencao da ECP podem ser realizados por diferentes vias, consoante a sua
proveniéncia. No ambito hospitalar, utiliza-se o Sistema Informatico SClinico®, enquanto nos
servicos do ACeS recorre-se ao Sistema Integrado de Gestao do Acesso (SIGA). Quando os
pedidos sdo originados por entidades externas a ULS, podem ser submetidos por e-mail ou
através do preenchimento de um formulario préprio. Todos os pedidos passam por um processo
de triagem conduzido pela equipa médica, que inclui analise do processo clinico, contacto com a
equipa referenciadora e avaliacao direta do cliente.

Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

O primeiro contexto de estdgio selecionado foi a EIHSCP, uma das valéncias da ECP. No ambito
hospitalar, esta equipa presta apoio sob a forma de avaliacao direta ou consultoria a todos os
clientes internados e seus cuidadores/familiares nos diferentes departamentos do hospital.

Diariamente, no inicio da manha, a equipa reldne-se para discutir e priorizar os clientes em
acompanhamento. Em sequida, desloca-se aos servicos onde os clientes estao internados, de
modo a prestar o apoio necessario e planear os cuidados em articulacdao com as equipas
assistenciais. O modelo de trabalho adotado é colaborativo, funcionando a equipa como um
grupo de profissionais distintos que seguem uma metodologia comum e partilham os mesmos
objetivos assistenciais. A abordagem da EIHSCP integra conhecimentos especificos de cada
categoria profissional, adaptando-se as necessidades identificadas em cada situacdo, com o
objetivo de proporcionar qualidade de vida ao utente e apoio a familia (Bernardo et al., 2016). O
acompanhamento é realizado sempre por um médico e um enfermeiro, podendo incluir outros
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elementos da EIHSCP sempre que necessario.

Ao longo do ENP, em contexto hospitalar com a EIHSCP, foi possivel acompanhar diversos casos
de elevada complexidade, proporcionando uma analise aprofundada, discussao em equipa e
consequente intervencao especializada. Esse processo teve como principal objetivo a promocao
da qualidade de vida dos clientes e 0 apoio aos seus cuidadores/familiares.

Durante o periodo de estagio na EIHSCP, acompanhou-se um total de 36 clientes, dos quais 21
eram do sexo masculino (58%) e 15 do sexo feminino (42%), conforme ilustrado no Grafico 1. As
faixas etarias dos clientes variaram entre 43 e 92 anos, sendo a idade mais frequente entre os
61 e os 70 anos, conforme apresentado no Grafico 2.
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Grafico 1: Sexo dos clientes seguidos no periodo de estagio da EIHSCP
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Grafico 2: Faixa etaria dos clientes seguidos no periodo de estagio da EIHSCP

Observou-se uma predominancia significativa de patologias oncoldgicas, totalizando 26 casos
(72%), em comparacao com as nao oncoldgicas, que representaram 10 casos (28%). Estas
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Ultimas incluiram insuficiéncia de 6rgdo, fragilidade do idoso e doencas neurodegenerativas
(Grafico 3). A discrepancia entre os dois grupos levanta questdes que carecem de investigacao
adicional. Podera esta diferenca resultar do desconhecimento das equipas assistentes sobre a
elegibilidade de outras patologias para CP? Estard ainda enraizada a percecao de que estes
cuidados se destinam sobretudo a doentes oncoldgicos? Existira uma lacuna na formacao dos
profissionais de salde nesta area?

Estas questdes merecem reflexao, uma vez que a prestacao de CP deve ser abrangente, indo
além das fases finais da vida. E essencial promover uma abordagem antecipada e planeada,
respeitando as crencas, vontades e necessidades dos clientes e dos seus cuidadores/familiares.

Tipo de Patologias
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Grafico 3: Tipo de patologias dos clientes seguidos no periodo de estagio da EIHSCP

Os pedidos de colaboracao ocorreram, principalmente, para o controlo de sintomas e para a
organizacao dos cuidados, incluindo o planeamento da alta. No entanto, também foram
solicitados em situacOes de Ultimos dias ou horas de vida (UDHV), bem como para apoio na
tomada de decisao (Grafico 4).
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Motivo do Pedido de Colaboracao
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Grafico 4: Motivo do pedido de colaboragdo dos clientes seguidos no periodo de estagio

da EIHSCP

Para além do acompanhamento prestado aos clientes internados, a intervencdo da EIHSCP
estendeu-se a diversos contextos, incluindo o servico de urgéncia, o hospital de dia, a
colaboracao com equipas de cuidados intensivos e a consulta externa. Esta diversidade de
atuacao evidencia a amplitude do suporte prestado pela equipa, permitindo um
acompanhamento continuo dos clientes e dos seus cuidadores/familiares desde a referenciacao
em consulta externa - muitas vezes ainda em fase de tratamento ativo e com autonomia
preservada - até ao final de vida. Este seguimento possibilitou um planeamento estruturado dos
cuidados, alinhado com o progndstico e com as diretivas antecipadas de vontade dos clientes.
Além disso, através da realizacdao de Conferéncias Familiares (CF), foi possivel identificar e
analisar as necessidades FC, antecipando desafios futuros e considerando a especificidade de
cada contexto familiar.

Através das CF, de conversas informais com cuidadores/familiares e equipas assistenciais e da
analise dos registos documentados, foram identificadas diversas necessidades dos FC. As mais
frequentes incluiram necessidades emocionais e psicoldgicas e necessidades praticas e de
informacao, seguidas de necessidades sociais e de suporte, de reconhecimento e validacao, e,
por ultimo, necessidades financeiras (Grafico 5).
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Necessidades do Familiar Cuidador

6
5 5
5
4 4
4
3
2

2
1
0

Necessidades Necessidades Necessidades Necessidades Necessidades de

Praticas e de Emocionais e Sociaise de Financeiras Reconhecimento e

Informacéo Psicolégicas Suporte Validacéo

Grafico 5: Necessidades dos familiares cuidadores dos clientes seguidos no periodo de

estagio da EIHSCP

A recolha de dados sobre as necessidades dos FC em contexto hospitalar enfrentou algumas
limitacdes. Uma das principais dificuldades foi a incompatibilidade de horarios que impediu a
marcacao de CF com a equipa. Além disso, nem todos os clientes recebiam visitas frequentes, o
que dificultou a articulacao com os cuidadores/familiares e a identificacao das suas
necessidades. Outra limitacao foi a elevada rotatividade dos clientes internados, muitos dos
quais recebiam alta rapidamente e prosseguiam o acompanhamento em consulta externa, no
domicilio ou eram transferidos para outros hospitais ou UCP. Adicionalmente, alguns pedidos de
colaboracao foram realizados tardiamente, limitando a possibilidade de um contacto mais
abrangente e a construcao de uma relacao de confianca com os cuidadores/familiares.

Equipa Comunitdria de Suporte em Cuidados Paliativos

No segundo contexto de estagio, a Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP) da mesma ULS assegura a prestacao de cuidados na comunidade. Esta equipa atua
tanto através da prestacdo direta de cuidados como em regime de consultoria as Equipas de
Saude Familiar (ESF) e Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI), abrangendo todos
0s utentes inscritos na ULS e residentes no respetivo concelho que tenham sido referenciados.
Os clientes encontram-se distribuidos pelas quatro UCC da ULS, de acordo com a sua area
geografica. Nessas unidades, os enfermeiros da ECP prestam assisténcia na comunidade. O
enfermeiro gestor de caso é responsavel pelo acompanhamento diario dos clientes e dos seus
cuidadores/familiares, apds a definicao de um plano de cuidados na fase de admissao. Cada
cliente e seus cuidadores/familiares dispéem do contacto direto do enfermeiro, sendo possivel a
admissao de até 15 clientes por profissional. Além disso, existe um dia semanal estipulado para
visitas conjuntas com o médico da equipa, podendo estas ocorrer também em situacdes
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especificas que o justifiquem.

O modelo de trabalho em equipa permite um acompanhamento continuo e estruturado,
assegurado diariamente pelo enfermeiro gestor de caso. O médico da equipa acompanha as
visitas uma vez por semana ou sempre que necessario, priorizando os casos conforme as
necessidades dos clientes ou para a admissao e definicao do plano de cuidados. A ECSCP onde
foi realizado o ENP conta com mais de uma década de experiéncia, destacando-se pela
formacao avancada e pratica consolidada. Este fator contribui para um acompanhamento de
exceléncia dos clientes em situacao paliativa e dos seus cuidadores/familiares. Os enfermeiros
que prestam cuidados na comunidade possuem um vasto conhecimento e autonomia na tomada
de decisao, articulando os cuidados com outros profissionais da equipa, como médicos,
psicélogos e assistentes sociais. A estreita colaboracdo entre os diferentes elementos da ECSCP
e outras equipas de saude tem sido essencial para garantir a continuidade e qualidade dos
cuidados, refletindo-se num elevado grau de satisfacao por parte dos clientes e suas familias.

Durante o estagio na comunidade, foi possivel acompanhar clientes e seus cuidadores/familiares
no domicilio, bem como, ocasionalmente, em Estruturas Residenciais para Idosos (ERPI).

No total, foram acompanhados 18 clientes e respetivos cuidadores/familiares, distribuidos
equitativamente entre nove homens (50%) e nove mulheres (50%) (Grafico 6). As idades
variaram entre os 49 e 0s 92 anos, sendo a faixa etaria mais representativa a dos 81 aos 90
anos, que correspondeu a 33% dos casos (Grafico 7).

Sexo
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Grafico 6: Sexo dos clientes seguidos no periodo de estagio da ECSCP
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Grafico 7: Faixa etéria dos clientes seguidos no periodo de estagio da ECSCP

No acompanhamento na comunidade, ao contrario do contexto hospitalar, observou-se uma
maior prevaléncia de patologias nao oncoldgicas (55%) em comparacao com as oncoldgicas
(45%) (Grafico 8). Verificou-se ainda a existéncia de clientes com um periodo de
acompanhamento prolongado, cujas necessidades mais imediatas haviam sido resolvidas, mas
que continuavam a beneficiar de vigilancia pela ECSCP. Para responder a esta realidade, estava
a ser implementado, no momento do término do estadgio, uma nova tipologia de
acompanhamento domicilidrio. Esta consistia na realizacao de consultas domiciliarias
trimestrais, garantindo uma supervisao continua até que fosse necessaria uma monitorizacao
mais frequente. Com esta abordagem, a ECSCP mantém o apoio aos seus clientes e
cuidadores/familiares, assegurando um seguimento adequado sem visitas excessivas.
Paralelamente, esta estratégia permite a admissao e acompanhamento de novos clientes com
necessidades mais urgentes, otimizando os recursos disponiveis e garantindo uma resposta
eficaz e equitativa.
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Tipo de Patologias
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Grafico 8: Tipo de patologias dos clientes seguidos no periodo de estagio da ECSCP

Os pedidos de colaboracao centraram-se, sobretudo, no controlo de sintomas no domicilio, na
organizacdo dos cuidados e no acompanhamento de situacdes de ultimos dias ou horas de vida
(Grafico 9). Importa destacar que a maioria dos clientes e dos seus cuidadores/familiares
manifestou preferéncia pelo domicilio como local de cuidados e de morte, o que exigiu uma
adaptacao dos recursos e dos cuidados a realidade habitacional e familiar de cada caso. Neste
contexto, a presenca do FC revelou-se fundamental, pois sem o seu envolvimento, dificilmente
seria possivel concretizar esta vontade dos clientes. Este facto reforca, mais uma vez, a
importancia das equipas especializadas em cuidados paliativos na comunidade, garantindo
condicdes para um final de vida digno e com a melhor qualidade possivel. Além disso, a
intervencao destas equipas contribui significativamente para um processo de luto mais saudavel
para os FC.
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Motivo do Pedido de Colaboracao
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Grafico 9: Motivo do pedido de colaboragao dos clientes seguidos no periodo de estagio

da ECSCP

No contexto domiciliario, a proximidade entre a equipa, o cliente e os seus cuidadores/familiares
favorece o estabelecimento de uma relacao de confianca, permitindo uma identificacao mais
aprofundada das suas necessidades e uma intervencao ajustada ao ambiente familiar.
Relativamente aos FC, as principais necessidades identificadas na comunidade (Grafico 10)
foram, em primeiro lugar, o reconhecimento e validacao, seguidas das necessidades praticas e
de informacao. Estes resultados evidenciam a importancia de um acompanhamento continuo
por parte da ECSCP, nao sé na validacao dos cuidados prestados pelos FC, mas também na sua
inclusao no planeamento e concretizacao do plano individual de cuidados. As necessidades
praticas e de informacao reforcam o papel essencial da ECSCP na capacitacao dos FC,
garantindo que estes dispdem dos conhecimentos e competéncias necessarias para
desempenhar a sua funcao de forma adequada. Este suporte contribui para a reducao da
sobrecarga e consequentemente do risco de burnout, promovendo simultaneamente um
sentimento de autoeficacia e realizacao. Adicionalmente, foram identificadas necessidades
emocionais e psicoldgicas, sociais e de suporte e necessidades financeiras, para as quais foi
fundamental a intervencao dos diferentes profissionais da equipa multidisciplinar, assegurando
uma resposta abrangente e integrada as necessidades dos FC.
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Grafico 10: Necessidades dos familiares cuidadores dos clientes seguidos no periodo de

estagio da ECSCP

Para garantir um acompanhamento mais abrangente, a ECSCP articulou-se com diversas
equipas, nomeadamente a ECCl e a Unidade de Hospitalizacdo Domiciliaria (UHD). A
colaboracao com a ECCI possibilitou a administracao de terapéutica subcutanea 12 horas por
dia, sete dias por semana, a realizacao de tratamentos diarios de feridas e a prestacao de
cuidados de reabilitacao. Ja a articulacdo com a UHD foi essencial em situacdes que exigiram
um acompanhamento mais intensivo por parte dos profissionais de saldde. Esta cooperacao
assegurou as condicdes necessarias para que os clientes permanecessem no domicilio,
proporcionando também aos FC maior suporte e seguranca no desempenho do seu papel,
sempre respeitando, tanto quanto possivel, o local preferencial de cuidados e de morte.

Além disso, a colaboracdao com a Equipa Intra-Hospitalar permitiu um conhecimento mais
aprofundado dos clientes, dos seus FC e das suas necessidades ap0s a alta hospitalar. Esta
articulacao revelou-se igualmente fundamental nas situacdes em que, perante um agravamento
da condicao clinica, os FC ndo se sentiram capazes de gerir a situacao no domicilio e foi
necessario um internamento urgente. Nestes casos, a interagcao com a equipa intra-hospitalar
facilitou a admissao hospitalar e garantiu um acompanhamento célere e adequado, promovendo
uma continuidade de cuidados ajustada as necessidades especificas de cada cliente.
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3. CASO CLINICO - ECSCP

A Sra. T, de 78 anos, acompanhada em consulta externa de medicina paliativa apds o
diagndstico de deméncia de Alzheimer em 2022, foi referenciada para a Equipa Comunitaria de
Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), na sequéncia do agravamento do seu estado geral. O
quadro clinico caracteriza-se por uma maior dependéncia funcional, necessitando de assisténcia
em todos os autocuidados, agravamento do estado cognitivo, sonoléncia e presenca de disfagia.
A Sra. T reside com o marido, o Sr. B, que assume o papel de cuidador principal, contando ainda
com o apoio da filha, a Sra. M. Quanto a memdria, a Sra. T ainda reconhece o marido, no
entanto, apresenta, por vezes, alguma dificuldade em reconhecer outros familiares. Para além
do apoio do marido e da filha, foi contratado servico de apoio domicilidrio da seguranca social
para os cuidados de higiene duas vezes por dia. O Sr. B, marido da Sra. T tem 84 anos. E uma
pessoa ativa que gosta de sair e realiza algumas atividades. Gosta muito de avides, tendo ja
construido algumas maquetes. Estdo casados hd 59 anos e considera que foram um casal muito
feliz com 6timas memorias ao longo da vida. Tém uma filha e dois netos. Refere sentir tristeza
por estar a testemunhar a evolucao da doenca da esposa e a consequente perda das suas
capacidades. Assegura os cuidados a esposa durante a noite, assim como as refeicdes.
Encontra-se bastante envolvido nos cuidados a Sra. T., de tal forma que inicialmente apresentou
alguma dificuldade em aceitar o apoio da filha e do servico de apoio domiciliario. No entanto,
atualmente ja reconhece a importancia deste suporte. Para além da tristeza mencionada, refere
como principal preocupacao a dificuldade da esposa em alimentar-se. Evidencia bastante
disponibilidade para adquirir conhecimentos que Ihe permitam prestar os melhores cuidados a
Sra. T., preferencialmente no domicilio, de acordo com a vontade da cliente e de toda a familia.

3.1. Enquadramento tedrico

A Doenca de Alzheimer é a forma mais comum de deméncia, afetando entre 50% a 70% dos
casos. Caracteriza-se por um declinio progressivo e irreversivel das funcdes cognitivas,
impactando a autonomia da pessoa e exigindo adaptacdes na prestacao de cuidados. Com o
aumento da longevidade, a prevaléncia da doenca tem aumentado, o que reforca a necessidade
de CP especializados para garantir qualidade de vida aos doentes e apoio aos seus cuidadores
(Alzheimer Portugal, 2013, 2017).

A Sra. T, de 78 anos, diagnosticada com Doenca de Alzheimer em 2022, apresenta agravamento
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do seu estado clinico, com maior dependéncia nos autocuidados, disfagia e confusao mental.

Face a evolucdo da doenca, a cliente foi referenciada para a ECSCP, com o objetivo de
assegurar uma abordagem holistica e multidisciplinar, centrada na prestacao de cuidados e no
apoio a familia.

Doenca de Alzheimer: Conceitos e Impacto

A Doenca de Alzheimer, descrita pela primeira vez em 1907 pelo médico alemao Alois
Alzheimer, é considerada a forma mais comum de deméncia, representando entre 50% a 70%
dos casos. Caracteriza-se por uma deterioracao global, progressiva e irreversivel das fungdes
cognitivas, incluindo a memdria, a atencao, a concentracdo e a linguagem, resultando em
alteracdes comportamentais e funcionais que comprometem a autonomia da pessoa,
dificultando a realizacao das suas atividades diarias (Alzheimer Portugal, 2013).

A medida que as células cerebrais sofrem uma reducdo tanto em tamanho como em némero,
formam-se no seu interior trancas neurofibrilares e, no espaco exterior entre elas, surgem
placas senis, dificultando as conexdes entre as células cerebrais. Como resultado, as células
acabam por morrer, o que leva a incapacidade de recordar informacdes. Assim, a medida que a
Doenca de Alzheimer afeta as varias areas cerebrais, vdo-se perdendo certas funcdes ou
capacidades de forma irreversivel, nao sendo possivel recupera-las ou reaprendé-las (Alzheimer
Portugal, 2013).

Segundo a OMS, estima-se que existam cerca de 55 milhdes de pessoas com deméncia em todo
0 mundo, surgindo cerca de 10 milhdes de novos casos todos os anos. Atualmente é
considerada a sétima principal causa de morte e uma das principais causas de incapacidade e
dependéncia entre os idosos em todo o mundo (WHO, 2023).

De acordo com o relatério Health at a Glance 2017 da Organizacao para a Cooperacao e
Desenvolvimento Economico (OCDE), publicado a 10 de novembro de 2017, Portugal figura
como o quarto pais com maior nimero de casos de deméncia por cada mil habitantes,
registando uma média estimada de 19,9 casos por mil habitantes. Em comparacdo, a média da
OCDE situa-se nos 14,8 casos por mil habitantes (Alzheimer Portugal, 2017).

A incidéncia e a prevaléncia da deméncia aumentam exponencialmente com a idade,
duplicando a cada cinco anos. A nivel global, estima-se que esta patologia afete entre 2 e 3%
dos individuos com idades compreendidas entre os 70 e 75 anos, aumentando para 20 a 25%
entre aqueles com mais de 85 anos. Em Portugal, o crescimento da populacao idosa parece
estar associado a um aumento significativo no nimero de casos de deméncia. Dada a sua
evolucao prolongada, esta condicao acarreta um elevado nivel de dependéncia, exigindo
cuidados continuos e de longa duracao. Consequentemente, verifica-se um impacto expressivo
a nivel fisico, psicolégico e econdmico, nao sé para os doentes, mas também para os seus
familiares, cuidadores e para a sociedade em geral (Branco & Capelas, 2023).
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Os sintomas iniciais da deméncia tendem a ser subtis e, frequentemente, passam
despercebidos. Nos estadios precoces, podem manifestar-se através de lapsos de memdria e
dificuldades na nomeacao de objetos do quotidiano. No entanto, a medida que ocorre a
degeneracao progressiva das células cerebrais e a comunicacao neuronal se altera, verifica-se
um agravamento dos sintomas (Alzheimer Portugal, 2013).

A Doenca de Alzheimer caracteriza-se como uma patologia neurodegenerativa progressiva e,
até ao momento, irreversivel. Contudo, o ritmo da sua progressao e as manifestacdes clinicas
variam entre os individuos, dependendo das areas cerebrais afetadas. Além disso, é comum a
ocorréncia de oscilacdes nas capacidades cognitivas e funcionais ao longo do dia ou entre
diferentes dias, sendo estas influenciadas por fatores como stress, fadiga e outras condicdes de
salde subjacentes (Alzheimer Portugal, 2023).

Nos estadios avancados da deméncia, a expressao e gravidade dos sintomas podem apresentar
variacOes significativas entre os doentes, influenciadas pelos distintos processos patoldgicos,
caracteristicas individuais e pela presenca de comorbilidades (Alzheimer Portugal, 2023).

Poderdo considerar-se alguns sintomas caracteristicos de fase avancada de deméncia,
nomeadamente:

e Aumento dos periodos confusionais e desorientacao;

e Deterioracao do discurso e da capacidade de comunicar;

¢ AlteracOes comportamentais significativas;

e Aumento progressivo da limitacao nos autocuidados, nomeadamente no alimentar-se de
forma auténoma;

e Incontinéncia urinaria e intestinal;

e Alteracdes na degluticao podendo levar a quadros infeciosos como pneumonias
(Alzheimer Portugal, 2023).

Concretamente, no caso da Sra. T, verificou-se uma progressao na dependéncia nos
autocuidados, alteracdes na degluticao, assim como um aumento dos periodos de confusao e
apatia relativamente aos estimulos externos. Dada esta situacdo e a necessidade de
acompanhamento por parte da familia, foi referenciada para uma ECSCP.

A OMS define os CP como uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de doentes e
familiares, prevenindo e aliviando o sofrimento através de intervencdes fisicas, psicossociais e
espirituais (WHO, 2002). No contexto da deméncia, os CP promovem a dignidade do cliente,
evitando procedimentos invasivos e oferecendo suporte integral (Malhi et al., 2021).

As equipas de CP, como a ECSCP, desempenham um papel essencial na gestao dos sintomas e
apoio as familias, auxiliando na adaptacao a progressao da doenca e promovendo conforto no
final da vida (Branco & Capelas, 2023).

No sentido de operacionalizar estes cuidados especializados, foram criadas em Portugal as
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Equipas Locais de Cuidados Paliativos. Tal como abordado anteriormente, estas dividem-se em
Unidades de Cuidados Paliativos (UCP), Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) (Lei n.2
52/2012, 2012).

Relativamente ao caso clinico em analise, a cliente e seus cuidadores/familiares foram
acompanhados pela ECSCP, uma equipa que funciona de forma auténoma e que segundo a Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos

a) presta cuidados paliativos especificos a doentes que deles necessitam e apoio as suas
familias ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a sua atuacao; b) presta
apoio e aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as unidades de cuidados de
saude primarios, nomeadamente as unidades de cuidados na comunidade e as unidades e
equipas da rede nacional de cuidados continuados e integrados; c) assegura formacao em
cuidados paliativos dirigida as equipas de saude familiar do centro de salde e aos
profissionais que prestam cuidados continuados domicilidrios (Lei n°® 52/2012, 2012, p.5122).

A Sra. T encontra-se no domicilio, com sinais de progressao da doenca, o que justifica a
necessidade de acompanhamento por uma equipa especializada na prestacao de CP em
contexto domiciliar, dado o aumento da sua complexidade e das necessidades de cuidados,
tanto da cliente como da sua familia.

Os CP assumem um papel preponderante no acompanhamento da pessoa com deméncia
avancada e no apoio aos seus familiares cuidadores, promovendo um final de vida com
dignidade e conforto (Alzheimer Portugal, 2023).

O papel do Familiar Cuidador

O Sr. B, marido da Sra. T tem 84 anos. E uma pessoa ativa que gosta de sair e realiza algumas
atividades. Gosta muito de avides, tendo ja construido algumas maquetes. Estao casados ha 59
anos e considera que foram um casal muito feliz com étimas memdrias ao longo da vida. Tém
uma filha e dois netos. Refere sentir tristeza por estar a testemunhar a evolucao da doenca da
esposa e a consequente perda das suas capacidades. Assegura os cuidados a esposa durante a
noite, assim como as refeicdes. Encontra-se bastante envolvido nos cuidados a Sra. T., de tal
forma que inicialmente apresentou alguma dificuldade em aceitar apoio da filha e do servico de
apoio domiciliario. No entanto, atualmente ja reconhece a importancia deste suporte. Para além
da tristeza mencionada, refere como principal preocupacao a dificuldade da esposa em
alimentar-se. Evidencia bastante disponibilidade para adquirir conhecimentos que lhe permitam
prestar os melhores cuidados a Sra. T., preferencialmente no domicilio, de acordo com a
vontade da cliente e de toda a familia.

Perante uma doenca incapacitante e ameacadora de vida, surge a necessidade de eleger um
elemento, o cuidador (informal) principal que frequentemente pertence ao sistema familiar da
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pessoa doente. Geralmente o FC em questdo assume a maioria dos cuidados a pessoa,
conferindo suporte tanto no domicilio como em contexto hospitalar (Carduff et al., 2016).

No contexto da prestacao de cuidados, torna-se essencial clarificar alguns conceitos
fundamentais. De acordo com a Classificacao Internacional para a Pratica de Enfermagem
(CIPE), o cuidador é definido como “aquele que assiste na identificacdao, prevencao ou
tratamento da doenca ou incapacidade; aquele que atende as necessidades de um dependente”
(ICN, 2019). Por sua vez, o familiar cuidador é descrito como o individuo “responsavel pela
prevencao e tratamento da doenca ou incapacidade de um membro da familia” (ICN, 2019).

O papel do cuidador envolve um conjunto de responsabilidades que incluem a interacao e a
adaptacdo as exigéncias do cuidado, interiorizando as expectativas definidas pelas instituicdes
de saude, profissionais de salde, familia e sociedade quanto aos comportamentos adequados
ou inadequados de um prestador de cuidados. Estas expectativas refletem-se na adocao de
comportamentos e valores, particularmente no que respeita ao cuidado de um membro da
familia dependente (ICN, 2019).

A unidade central do apoio informal é o cuidador informal, pois é ele quem garante a
continuidade dos cuidados a pessoa com um determinado grau de dependéncia, sendo estes, na
maioria dos casos, prestados no domicilio. Este papel fundamental é frequentemente assumido
por familiares, amigos ou vizinhos, sendo, no entanto, mais comum que a principal
responsabilidade pela organizacao, assisténcia e prestacao de cuidados recaia sobre um
familiar, designando-se, assim, como familiar cuidador (Marques, 2007).

Segundo Teixeira et al. (2017), os cuidadores informais sao individuos que prestam cuidados de
forma nao remunerada, sem formacao profissional prévia e sem vinculo contratual,
estabelecendo uma relacdao informal com a pessoa cuidada. Além do apoio direto,
desempenham um papel essencial na defesa dos direitos das pessoas a quem prestam
assisténcia, assegurando o respeito pelos principios éticos da vida. Paralelamente, atuam como
um elo entre a pessoa cuidada e os sistemas formais de salde e assisténcia social. Neste
contexto, a intervencao dos cuidadores/familiares de pessoas em situacao paliativa é
indispensavel, insubstituivel e complementar aos cuidados prestados pelas equipas de CP.

Apesar da sua relevancia, o papel do FC implica um elevado desgaste, conduzindo,
progressivamente, a um aumento da sobrecarga em diferentes dimensdes, nomeadamente
fisica e emocional (Melo et al., 2014). A sobrecarga é definida como um desgaste provocado
pelo cansaco, podendo resultar da exposicdo a fatores de stress intensos num curto periodo ou,
alternativamente, de fatores menos intensos, mas persistentes ao longo do tempo (Sequeira,
2010). Assim, a identificacao e monitorizacao da sobrecarga devem constituir um dos principais
focos de atencao dos profissionais de saude, sendo fundamental identificar e colmatar as
necessidades dos cuidadores de forma a promover o bom desempenho do seu papel e a
preservar a sua saude e bem-estar (Melo et al., 2014).
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Um estudo conduzido pelo Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais identificou as principais
dificuldades e desafios enfrentados pelos cuidadores informais. Destacam-se a necessidade de
apoio emocional e psicoldgico (64,6%), a caréncia de suporte social, nomeadamente do Estado,
associacdes ou até do proéprio Estatuto do Cuidador Informal (59,1%), e a falta de formacao e
capacitacao para a prestacao de cuidados (51,8%). No mesmo estudo, que contou com 1133
respostas, verificou-se que a maioria dos cuidadores informais (86,6%) era do sexo feminino,
sendo que a faixa etdria mais representada foi a dos individuos com mais de 55 anos,
correspondendo a 47,8% da amostra (Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais, 2021).

Ainda de acordo com este estudo, a principal condicao de saude das pessoas assistidas pelos
seus cuidadores informais era a Doenca de Alzheimer ou outras deméncias, representando
32,6% dos casos (Movimento Cuidar dos Cuidadores Informais, 2021). A Sra. T, de 78 anos,
enquadra-se neste perfil, tendo sido diagnosticada com Doenca de Alzheimer em 2022.

As pessoas que vivem com Alzheimer ou deméncias relacionadas necessitam do envolvimento
de um FC para facilitar a navegacao no sistema de saude, colaborar no planeamento dos
cuidados e garantir o acesso a servicos de apoio domiciliario e comunitario (Wittenberg et al.,
2023). Embora o ato de cuidar possa ser uma experiéncia positiva, também esta
frequentemente associado a sobrecarga do cuidador, uma vez que este enfrenta mdultiplas
exigéncias ao longo de toda a evolugcao da doenca (Eisenmann et al., 2020).

A maioria das pessoas com deméncia é assistida pelos seus familiares no domicilio. Na maioria
dos casos, os cuidadores sao mulheres, nomeadamente esposas, filhas ou noras. O cuidado
prestado a um familiar com deméncia acarreta um impacto significativo em diferentes esferas
da vida do cuidador, levando a restricdes psicoldgicas e fisicas e a uma diminuicao da qualidade
de vida. Assim, os cuidadores necessitam de informacao e apoio ao longo de todo o percurso da
doenca e nas diferentes fases do processo de luto. Quando os familiares cuidadores
experienciam uma sobrecarga grave ou se tornam incapazes de continuar a prestar cuidados,
aumenta a probabilidade de hospitalizacao ou institucionalizacao do cliente (Eisenmann et al.,
2020).

O Sr. B. expressou a intencao de cuidar da Sra. T no domicilio. No entanto, dado o
desenvolvimento de novos sintomas e maior dependéncia da Sra. T, foi necessario um reajuste
das dinamicas familiares estabelecidas até ao momento. Recentemente, a Sra. T residia apenas
com o Sr. B, sem qualquer tipo de apoio externo, por opcao deste, que pretendia assegurar, de
forma auténoma, todos os cuidados. Contudo, com o agravamento do grau de dependéncia da
Sra. T, associado a alteracOes do seu estado de consciéncia, levou o Sr. B a aceitar a
colaboracgao da filha na orientacao da prestacao dos cuidados.

A presenca de um cuidador no acompanhamento da pessoa com deméncia é essencial ao longo
de toda a evolucao da doenca. Numa fase inicial, aquando do diagndstico, o cuidador
desempenha um papel fundamental na identificacao de alteracdes no padrao habitual do seu
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familiar, permitindo uma anamnese mais detalhada através da disponibilizacao de informacdes
relevantes. A medida que a doenca progride, a sua funcéo torna-se ainda mais preponderante,
assumindo responsabilidades na gestao da patologia e na prestacao de cuidados cada vez mais
complexos, em resposta ao agravamento da deterioracao funcional e ao aumento da
dependéncia (Weisbrod et al., 2022).

Para além da assisténcia direta ao doente, a auséncia de um planeamento antecipado, incluindo
diretivas antecipadas de vontade, pode resultar numa carga adicional para o cuidador, que se
vé confrontado com a necessidade de tomar decisdes em nome da pessoa doente. Neste
contexto, um conhecimento profundo acerca das preferéncias e valores do cliente torna-se
essencial para que as decisdes tomadas estejam o mais alinhadas possivel com as suas
vontades (Weisbrod et al., 2022).

Uma revisao sistematica recente sugere que a integracao dos cuidados paliativos na assisténcia
a pessoas com deméncia pode aumentar significativamente a satisfacao dos doentes e dos seus
cuidadores. A intervengao de equipas multidisciplinares, a realizacao de visitas domiciliarias e o
apoio espiritual tém sido associados a uma melhoria dos sintomas dos utentes, proporcionando
simultaneamente maior tranquilidade e suporte emocional aos cuidadores (Chan et al., 2023).

De acordo com o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos 2023-2024
(CNCP, 2023), o suporte emocional e social a pessoa com necessidades paliativas, bem como
aos seus familiares e cuidadores, é considerado um elemento essencial para a prestacado de
cuidados de qualidade. Para que os cuidadores/familiares estejam devidamente capacitados, €
fundamental atender as suas necessidades psicoldgicas, emocionais e espirituais, promovendo
um maior nivel de consciencializacao sobre a natureza da doenca, os objetivos dos cuidados, os
principios e a filosofia dos Cuidados Paliativos, bem como os servigos e recursos disponiveis
para apoio (CNCP, 2023).

As principais necessidades do FC da pessoa com Alzheimer sao descritas por varios autores e
abrangem diversas areas:

¢ Informacao e capacitacao sobre a doenca: necessidade de conhecimentos sobre a doenca
de Alzheimer, sua progressao e estratégias de cuidado. Muitos familiares demonstram
desconhecimento sobre aspetos importantes da doenca, como fisiopatologia e fatores de
risco (Oliveira et al., 2015);

e Apoio emocional e psicoldgico: cuidar de uma pessoa com Alzheimer pode ser
emocionalmente desgastante, levando a necessidade de suporte psicolégico para o FC
(Sallim et al., 2015; Sorensen & Conwell, 2011);

e Suporte social e rede de apoio: frequentemente enfrentam isolamento social e precisam
de uma rede de apoio (Dam et al., 2016; Greenwood et al., 2019);

e Assisténcia financeira: cuidar de uma pessoa com Alzheimer pode representar um peso
financeiro significativo para a familia, tornando necessario algum tipo de apoio econdémico
(Jutkowitz et al., 2017);
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e Tempo livre para o autocuidado: necessidade de periodos de descanso e oportunidades
para cuidar de sua prépria saude fisica e mental (Farina et al., 2017);

 Orientacao sobre cuidados praticos: frequentemente precisam de aprender a lidar com as
necessidades diarias do cliente, incluindo higiene, alimentacdo e administracao de
medicamentos (Gitlin et al., 2015);

e Acesso a servicos de salde e apoio comunitario: muitos cuidadores relatam dificuldades
em obter os servicos necessarios para a pessoa com Alzheimer e para si mesmos
(Greenwood et al., 2019; Sorensen & Conwell, 2011);

e Reconhecimento e valorizacao: necessidade de que o seu papel seja reconhecido e
valorizado, tanto pela familia quanto pela sociedade em geral (Farina et al., 2017).

Segundo Malhi et al. (2021), o acompanhamento por uma equipa de cuidados paliativos nao é
apenas essencial para o cliente, mas também para o FC, proporcionando-lhe suporte, educacao
e acompanhamento ao longo do processo de prestacao de cuidados. A presenca de profissionais
de salde, incluindo médicos, enfermeiros, assistentes sociais e capeldes, pode contribuir
significativamente para a melhoria da qualidade de vida do cuidador, oferecendo apoio
especializado e promovendo uma abordagem integrada as suas necessidades.

A Importancia da Comunicacao em Cuidados Paliativos

A comunicacao eficaz entre os profissionais de salde e os cuidadores de pessoas com deméncia
é um elemento fundamental para garantir uma abordagem integral e de qualidade. A
transparéncia na troca de informacgdes permite discutir aspetos essenciais, como o progndstico
da doenca, a possibilidade de morte, a necessidade de tomada de decisdes, as opgoes
terapéuticas e os apoios disponiveis, contribuindo para a melhoria continua dos cuidados
prestados. Além disso, a compreensao das necessidades psicossociais dos cuidadores é crucial,
uma vez que a perda progressiva de fungdes cognitivas e motoras pode intensificar a
sobrecarga emocional, levando a sentimentos de tristeza e frustragao que podem comprometer
a Sua capacidade de prestar cuidados adequados (Nehen & Hermann, 2015).

Com o aumento da complexidade dos cuidados necessarios a Sra. T, tornou-se imprescindivel o
acompanhamento por uma equipa especializada em CP. Para além da avaliagao clinica e da
implementacao de intervencdes dirigidas aos problemas identificados, revelou-se essencial
proporcionar ao Sr. B uma compreensao mais aprofundada sobre a evolucao da doenca e as
suas implicacdes. O acompanhamento visou ainda capacita-lo para a prestacao de cuidados
adequados, apoiar a organizacao dos cuidados e oferecer suporte emocional e logistico.

Na primeira sessao de acompanhamento da Sra. T e da sua familia, o principal objetivo consistiu
em conhecer a cliente, avaliar o estadio da doenca e identificar as necessidades prioritarias,
tanto da Sra. T como da sua familia. Durante esta sessao, foi iniciado um plano individual de
cuidados e implementadas diversas intervencdes, nomeadamente ajustes terapéuticos
efetuados pela médica da equipa e abordagens especificas dirigidas a dominios prioritarios,
como a consciéncia e a degluticao.

Susana Margarida Vieira de Carvalho 38



ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO RELATORIO DE ESTAGIO

Apds esta primeira avaliacdo, foi realizada uma Conferéncia Familiar (CF), conduzida pela
ECSCP, com a presenca do Sr. B e da filha. A CF € uma ferramenta estruturada utilizada pelas
equipas de CP com o objetivo de fortalecer a comunicacao entre o cliente, a familia e os
profissionais de salde. Trata-se de uma intervencdo terapéutica planeada, cujo propésito é
aliviar o sofrimento do cliente e dos seus familiares, proporcionando informacdes claras,
esclarecendo duvidas e estabelecendo objetivos de cuidados. Além disso, pode incluir a
comunicacao de mds noticias (diagndéstico, tratamento e progndstico), a avaliacao das
necessidades do cliente e da familia, o planeamento dos cuidados e a tomada de decisdes
partilhadas (Silva et al., 2018; Neto, 2008).

As CF sao fundamentais para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados, indo além da
simples transmissao de informacdes. Requerem um planeamento cuidadoso por parte da equipa
de saude e devem ser implementadas de forma a clarificar objetivos terapéuticos, alinhar
expectativas e promover esperanca. A sua eficacia estd diretamente relacionada com a
competéncia comunicacional dos profissionais e com a dinamica colaborativa entre os
diferentes intervenientes no processo de cuidado (Pereira, 2016).

Neste contexto, a comunicacao em CP assume um papel central na prestacao de cuidados de
qualidade, facilitando a relagao entre profissionais, clientes e familiares. Considerada um dos
pilares fundamentais dos CP, a comunicacao funciona como uma estratégia terapéutica
essencial para a gestao do sofrimento e o controlo dos sintomas associados a doenca avancada
e terminal (Soares et al., 2024). Para além da interacao direta com a pessoa em situacao
paliativa, a comunicacao eficaz deve abranger a relacao entre o cliente e a familia, bem como a
coordenacao entre os diferentes profissionais e servicos de saldde envolvidos no cuidado
(Barbosa & Neto, 2006).

A comunicacao clara e estruturada é também essencial para fomentar uma aceitagao mais
ampla dos CP e para promover uma abordagem preventiva em salde, contribuindo para a
reducao do medo da morte e do luto em futuras geracdes. A sua eficacia depende da formacao
e treino adequados dos profissionais de salde, sublinhando a necessidade de capacitacao
continua nesta area (Soares et al., 2024).

Estudos indicam que a maioria dos clientes deseja receber informacdes completas sobre o seu
estado de salde. Assim, é fundamental que os profissionais sejam capazes de transmitir mas
noticias de forma sensivel e adequada, evitando falhas na comunicacao, como falar
excessivamente, desconsiderar as preocupacdes emocionais do cliente ou nao avaliar
corretamente o seu nivel de compreensao (Soares et al., 2024).

Outros aspetos essenciais incluem a utilizacao de linguagem nao verbal apropriada, que
desempenha um papel fundamental no estabelecimento de uma relacao de confianca com os
clientes e seus familiares. Além disso, uma abordagem positiva e humanizada por parte dos
profissionais, que nao foque exclusivamente a interacdao na doenca e na morte, é essencial para
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proporcionar um ambiente mais acolhedor e reduzir o impacto emocional negativo (Silva,
2016).

Aplicacao do Protocolo SPIKES

A CF realizada teve como principais objetivos contextualizar a familia sobre a doenca da Sra. T,
a sua evolucao e as necessidades futuras, bem como apresentar estratégias para otimizar a
prestacao de cuidados e promover o bem-estar da familia e do FC. Para tal, foi utilizado o
Protocolo SPIKES, uma metodologia desenvolvida para auxiliar os profissionais de salude na
comunicacao de mas noticias em contextos clinicos, especialmente em situacdes paliativas.

Este protocolo compreende seis etapas estruturadas para garantir que a comunicacao entre os
profissionais de salde e os doentes/familiares seja clara, compreensivel e humanizada:

¢ S - Setting up (Preparacao): Organizacao do ambiente e preparacao dos profissionais

para a conversa.

P - Perception (Percecao): Avaliacao da percecao do doente ou familiar sobre a sua

condicao de saude.

I - Invitation (Convite para informacao): Permissao para fornecer informacdes sobre o

estado clinico.

K - Knowledge (Transmissao de conhecimento): Comunicacao da informacao de forma

clara, objetiva e adaptada a compreensao do doente/familiar.

E - Emotions (Resposta as emocdes): Abordagem empatica das reacdes emocionais do

doente e dos familiares.

¢ S - Strategy and Summary (Estratégia e Resumo): Definicao de estratégias para os
préximos passos do tratamento/cuidados e recapitulacao das informacdes fornecidas
(Baile et al., 2000; Lamba et al., 2016; Bumb et al., 2017).

A aplicacao do Protocolo SPIKES nos CP revela-se extremamente Util, pois promove uma
comunicacao empatica e centrada na pessoa e na sua familia (Kaplan, 2010; Seifart et al.,
2014). Esta metodologia auxilia na transmissdao de informacdes sobre progndsticos
desfavoraveis e na transicao para os cuidados de fim de vida (Fontes et al., 2017; Gilligan et al.,
2017). Além disso, permite a equipa interdisciplinar reconhecer e validar os mecanismos de
defesa adotados pelos doentes e seus familiares (Seifart et al., 2014; Banerjee et al., 2016) e
facilita a discussao sobre opcdes terapéuticas, incluindo medidas de conforto e controlo de
sintomas (Gilligan et al., 2017; Banerjee et al., 2016). O uso deste protocolo em CP favorece o
estabelecimento de uma relagao de confianca entre os profissionais de salde, os doentes e seus
familiares, contribuindo para uma abordagem mais humanizada e eficaz no final da vida (Lamba
et al., 2016; Seifart et al., 2014; Gilligan et al., 2017).

A realizacao da CF permitiu fortalecer a relacao de confianca com o Sr. B, compreender o seu
envolvimento na prestacdo de cuidados a Sra. T e avaliar a sua percecao sobre a doenca e as
necessidades crescentes da esposa. Desde o inicio, demonstrou interesse em manter-se
informado sobre todos os aspetos relacionados com a situagao clinica e procurou compreender
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de que forma poderia ser mais Util na prestacdo de cuidados a Sra. T. Durante a sessao, foram
observados momentos de siléncio e emocao por parte do Sr. B, que expressou tristeza face ao
estado clinico atual da esposa. Segundo a filha, a crescente necessidade de cuidados prestados
a Sra. T levou o Sr. B a abandonar as suas atividades recreativas, o que afetou negativamente o
seu bem-estar.

No decorrer da CF, consolidou-se uma relacao de apoio e colaboracdo com a familia, a qual
referiu sentir-se mais acompanhada e esperancosa quanto a possibilidade de proporcionar
cuidados de melhor qualidade a Sra. T, com o suporte de uma equipa especializada. Em
articulagdo com o Sr. B e a sua filha, foram delineadas estratégias de acompanhamento e
estruturado um plano individual de cuidados paliativos para a Sra. T e sua familia, incluindo
medidas de suporte ajustadas as necessidades previamente identificadas.

A colaboracao de uma equipa de CP permite implementar estratégias eficazes na diminuicao da
sobrecarga e prevencao da exaustao do cuidador de uma pessoa com Alzheimer. Entre as
abordagens que demonstraram resultados positivos na reducao da sobrecarga do cuidador
incluem-se: a psicoeducacao, o apoio de uma equipa multidisciplinar no domicilio, o
fornecimento de técnicas de coping, a intervencao no luto, o apoio espiritual, a educacao sobre
a doenca e a prestacdo de cuidados personalizados e atempados. A adocao destas estratégias
contribui para o aumento do conhecimento do cuidador sobre a patologia e os cuidados a
prestar, enquanto favorece a reducao do stress, da sobrecarga emocional, do isolamento e dos
sintomas depressivos. Consequentemente, promove-se um ambiente familiar mais equilibrado,
bem como uma melhoria da qualidade de vida, tanto da pessoa doente como do seu cuidador
familiar (Andrade et al., 2024).

A Teoria das Transicoes de Meleis no Processo de Cuidado

A transicao do Sr. B para o papel de cuidador pode ser analisada segundo a Teoria das
TransicOes de Afaf Meleis, que descreve a passagem de um estado estavel para outro, exigindo
adaptacodes psicoldgicas, fisicas e sociais (Meleis et al., 2000).

Esta transicao envolve fatores facilitadores, como apoio familiar e recursos financeiros, mas
também inibidores, como sobrecarga emocional e necessidade de capacitacao. Intervencdes de
enfermagem devem focar-se no fornecimento de suporte, educacao e estratégias de adaptacao
(Ducharme et al., 2006).

Para o enfermeiro especialista em EMCEPSP, é essencial compreender que o familiar de uma
pessoa com Alzheimer esta a vivenciar um processo de transicao para o papel de cuidador.
Neste contexto, o planeamento e a definicao dos cuidados especializados a prestar ao FC devem
basear-se na Teoria das Transicoes de Afaf Meleis. Esta teoria, de médio alcance, considera as
transicdes como eventos ou mudangas que ocorrem na pessoa ou no ambiente, influenciando a
sua adaptacao e exigindo uma redefinicao de papéis e/ou a integracao de novos (Meleis et al.,
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2000). Segundo Meleis, a transicao representa a passagem de um estado estavel para outro,
implicando a incorporacao de novos conhecimentos, a alteracao de comportamentos e a
redefinicao da identidade da pessoa (Chick & Meleis, 1986).

Os principais componentes da teoria incluem: a natureza das transicdes (tipos, padroes e
propriedades), as condicOes facilitadoras e inibidoras, os padrdes de resposta e as terapéuticas
de enfermagem (Meleis et al., 2000; Schumacher & Meleis, 1994).

A transicao do familiar para o papel de cuidador

No contexto da deméncia, a transicao para o papel de cuidador € um processo complexo que
envolve multiplos desafios. De acordo com Schumacher e Meleis (1994), esta transicao é de
natureza situacional, pois resulta de uma mudanca inesperada na vida do familiar, exigindo uma
redefinicao do seu papel.

Quanto ao padrdo da transicao, o Sr. B esta a vivenciar uma transicao singular, pois ocorre de
forma individual e progressiva. As transicdes podem ser classificadas como singulares,
multiplas, sequenciais, simultaneas, relacionadas ou nao relacionadas (Meleis et al., 2000).

Relativamente as propriedades da transicao, destacam-se os seguintes elementos (Meleis et al.,
2000):

e Consciencializacao - o cuidador deve reconhecer que esta a passar por uma mudanca
significativa no seu papel. O Sr. B encontra-se plenamente consciente dessa
transformacao.

e Envolvimento - o grau de participacao ativa no processo de cuidar. O Sr. B demonstra
total envolvimento, prestando assisténcia continua a esposa desde os primeiros sinais da
doenca.

e Mudanca e diferenca - refere-se as adaptacdes necessarias para assumir novas
responsabilidades. O Sr. B teve de ajustar a sua rotina para responder as crescentes
exigéncias dos cuidados.

e Intervalo de tempo - a transicao ocorre de forma gradual, acompanhando a progressao da
doenca de Alzheimer.

Condicoes facilitadoras e inibidoras da transicao

As condicOes da transicao incluem fatores que podem facilitar ou dificultar o processo, sendo de
origem pessoal, social ou comunitaria (Meleis et al., 2000).

Fatores facilitadores da transicao no caso do Sr. B:

e Significado atribuido aos cuidados - o Sr. B atribui ao ato de cuidar da esposa um
profundo significado afetivo, considerando-o um gesto de amor que reflete quase 60 anos
de vida conjugal e de felicidade partilhada.

e Condicdes socioecondmicas favoraveis - que possibilitam a aquisicao de ajudas técnicas
de qualidade e a contratacao de cuidados formais, se necessario.
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e Apoio social - conta com o Servico de Apoio Domiciliario da Seguranca Social para os
cuidados de higiene da esposa, duas vezes por dia.

 Apoio familiar - recebe colaboracao esporadica da filha na organizacdo dos cuidados e em
situacOes pontuais de assisténcia direta.

e Acompanhamento por equipa especializada em Cuidados Paliativos - a presenca de uma
equipa multidisciplinar facilita a adaptacao ao novo papel e melhora a qualidade dos
cuidados prestados.

Fatores inibidores identificados inicialmente:

e Défice de conhecimento e competéncias - necessidade de adquirir mais informacdes
sobre a prestacdo de cuidados e estratégias adequadas para lidar com a doenca.

e Sobrecarga emocional - o desgaste emocional resultante do aumento das exigéncias do
cuidado pode impactar negativamente o bem-estar do cuidador.

Padroes de resposta a transicao

A avaliacao da adaptacao do cuidador ao novo papel é feita com base em indicadores de
processo e de resultado (Meleis et al., 2000).

e Indicadores de processo - incluem o desenvolvimento da confianca, a autoeficacia, a
implementacado de estratégias de coping e a aquisicao de conhecimentos e competéncias
para a prestacao de cuidados.

¢ Indicadores de resultado - refletem a mestria do cuidador no desempenho das suas
fungdes e a sua integragao saudavel no novo papel.

Terapéuticas de Enfermagem na transicao para o papel de cuidador

O planeamento e a implementacdo dos cuidados ao FC devem basear-se em terapéuticas de
enfermagem, que incluem a avaliacao continua das suas necessidades, o fornecimento de
informacdes, o suporte emocional e a facilitacao do acesso a recursos e servicos de apoio
(Meleis et al., 2000; Ducharme et al., 2006).

A compreensao deste processo de transicao permite ao enfermeiro especialista desenvolver
intervencdes mais eficazes para apoiar o FC, promovendo uma transicao mais equilibrada e
positiva para o novo papel (Chick & Meleis, 1986; Pereira & Botelho, 2011).

Estratégias para reduzir a sobrecarga e prevenir a exaustao do FC

Com a colaboracao de uma equipa de CP, é possivel implementar estratégias eficazes que
visam a reducdo da sobrecarga e a prevencao da exaustao fisica e emocional do FC da pessoa
com Alzheimer.

Entre as abordagens que tém demonstrado eficacia incluem-se:

e Psicoeducacao - fornecimento de informacdes sobre a doenca, as suas fases e formas de
abordagem.
e Apoio multidisciplinar no domicilio - acompanhamento por profissionais de salde

Susana Margarida Vieira de Carvalho 43



ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO RELATORIO DE ESTAGIO

especializados.

e Ensino de técnicas de coping - para lidar com o stress e as exigéncias do cuidado.

e Intervencao no luto - preparacao para a perda progressiva e apoio no processo de
adaptacao.

e Apoio espiritual - para aqueles que encontram significado no suporte religioso ou
filoséfico.

e Prestacdo de cuidados individualizados e atempados - garantindo respostas adequadas as
necessidades do doente e do cuidador.

A implementacao destas estratégias tem demonstrado beneficios significativos, contribuindo
para o aumento do conhecimento do cuidador relativamente a doenca e a reducdo do stress, da
sobrecarga, do isolamento e dos sintomas depressivos. Como resultado, promove-se um
ambiente familiar mais equilibrado e uma melhor qualidade de vida tanto para a pessoa com
Alzheimer como para o seu familiar cuidador (Lin et al., 2024).
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3.2. Clientes

Cliente

Adulto | Idade: 78 anos | Feminino

Cuidador

04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Parentesco: cobnjuge.

04-12-2024 10:00 - Coabita com a pessoa dependente.

04-12-2024 10:00 - Disponibilidade para tomar conta: Todos os dias, a todo o tempo.
04-12-2024 10:00 - Cuidador sem dificuldade em reter nova informacao.

04-12-2024 10:00 - Cuidador sem dificuldade em recuperar informacao.

04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para assistir no andar: suficiente para

assegurar na totalidade.

04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para assistir no erguer-se
04-12-2024 10:00 - suficiente para assegurar na totalidade.
04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para dar banho
04-12-2024 10:00 - suficiente para assegurar na totalidade.
04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para deslocar cliente em cadeira de
rodas: suficiente para assegurar na totalidade.
04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para posicionar
04-12-2024 10:00 - suficiente para assegurar na totalidade.
04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para transferir
04-12-2024 10:00 - suficiente para assegurar na totalidade.
04-12-2024 10:00 - Capacidade fisica do cuidador para vestir/despir: suficiente para

assegurar na totalidade.

3.3. Medicacao

Inicio

2024-12-04 10:00:00
2024-12-04 10:00:00
2024-12-04 10:00:00

Medicacao Fim
Rivastigmina 4,6 mg/24h Adesivo transdérmico

Brotizolam 0,125 mg Comprimido oral

Mirtazapina 15mg Comprimido oral
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3.3.1. Aspetos de enfermagem a considerar relativamente a medicacao prescrita

Rivastigmina 9,5 mg/24h (diario) - alterado para 4,6 mg/24h

Medicamento sob a forma de adesivo transdérmico, utilizado no tratamento sintomatico das
alteracOes das fungdes cognitivas que pertence a uma classe de substancias denominadas de
inibidores da colinesterase. Esta indicado no tratamento de doentes adultos com deméncia de
Alzheimer ligeira a moderada grave (indice EU, n.d.c).

A Sra. T encontra-se a realizar esta medicacao ha cerca de um ano, estando o Sr. B ja
capacitado para os cuidados necessarios especificos deste tipo de medicacao, nomeadamente
da via de administracdo (transdérmica).

Brotizolam (lendormin) 0,25mg (deitar) - alterado para 0,125mg

O Brotizolam é um medicamento que pertence a classe dos ansioliticos, sedativos e hipnéticos.
Esté indicado no tratamento da insénia grave, atuando como indutor do sono (indice EU, n.d.a).

Quanto a Sra. T, a dose administrada foi alterada devido a sonoléncia excessiva apresentada
pela cliente.

Mirtazapina 15mg (deitar)

Este medicamento pertence ao grupo dos antidepressores e estd indicado para o tratamento da
depressao moderada a grave. A sua atividade antagonista nos recetores histaminicos H1 estd
associada as suas propriedades sedativas, pelo que deve ser administrado a noite (indice EU,
n.d.b).

A Sra. T ja se encontra a realizar este medicamento desde o diagndstico da doenca de
Alzheimer.

3.4. Procedimentos de diagndstico e terapéutica médica
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3.4.1. Aspetos a considerar relativamente aos procedimentos de diagndstico e
terapéutica médica.

No presente caso clinico ndao foram instituidos procedimentos de diagnéstico e terapéutica
médica. Neste sentido, nao serao apresentados aspetos a considerar relativamente aos
mesmos.

3.5. Dominios

Inicio Dominios Fim
04-12-2024 10:00 Consciéncia

04-12-2024 10:00 Degluticao

04-12-2024 10:00 Memoria

04-12-2024 10:00 Virar-se

04-12-2024 10:00 Erguer-se

04-12-2024 10:00 Transferir-se

04-12-2024 10:00 Sentar-se

04-12-2024 10:00 Cuidar da higiene pessoal
04-12-2024 10:00 Vestir-se ou despir-se
04-12-2024 10:00 Andar

04-12-2024 10:00 Alimentar-se

3.5.1. Os dominios selecionados; sua relacao com o quadro tedrico

CONSCIENCIA

Aquando da admissao da Sra. T na ECSCP, um dos principais sintomas referidos e observados foi
a sonoléncia excessiva. A alteracao do estado de consciéncia contribuiu para o agravamento
das limitacdes funcionais da cliente, tornando necessaria a implementacao de intervencoes
preventivas, nomeadamente no ambito de prevencao das quedas, aspiracao e Ulceras de
pressao, bem como medidas de apoio ao autocuidado.

Segundo o ICN (2019), a consciéncia é definida como uma “resposta mental a impressoes
resultantes de uma combinacao dos sentidos; mantendo a mente alerta e sensivel ao ambiente
exterior”. Tendo em conta esta alteracao e dada a descricao detalhada por parte do Sr. B acerca
da evolucao da doenca, a médica da ECSCP optou por alterar a medicacao de base. Esta visou a
diminuicao do penso transdérmico de rivastigmina de 9,5 mg/24h para 4,6 mg/24h e o
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Brotizolam de 0,25 mg para 0,125mg.

Em CP, ao abordar um determinado sintoma, é fundamental primeiro descartar qualquer causa
potencialmente reversivel antes de prosseguir com o tratamento paliativo (Hui et al., 2012).
Esta abordagem é importante por varias razoes:

» Melhoria da qualidade de vida: tratar causas reversiveis pode promover alivio significativo
e rapido dos sintomas, conduzindo a uma melhoria da qualidade de vida do cliente (Kaasa
et al., 2018);

e Evitar intervencOes desnecessarias: identificar e tratar causas reversiveis pode evitar a
implementacdo de tratamentos paliativos mais invasivos ou com efeitos secundarios
(Radbruch et al., 2020);

e Abordagem individualizada: cada cliente é Unico e a avaliacdo de causas reversiveis
permite uma abordagem mais personalizada e eficaz (Ferrell et al., 2018);

e Otimizacao do cuidado: o tratamento de causas reversiveis pode prolongar o tempo de
vida com qualidade, permitindo ao cliente, por vezes, alcancar objetivos pessoais
importantes (Cherny et al., 2015).

E importante ressalvar que, se a morte for iminente, intervencdes invasivas ou agressivas
podem ser desnecessarias ou inadequadas. O foco deve permanecer no conforto do cliente,
utilizando medidas menos invasivas (Kaasa et al., 2018).

Perante o problema identificado, procedeu-se a uma alteracao do esquema terapéutico, no
entanto, uma vez que os efeitos da modificacao medicamentosa nao seriam imediatos, tornou-
se necessaria a implementacao de intervencdes dirigidas aos diagnosticos associados a
alteracao de consciéncia.

Foram identificados como diagndsticos:
1. Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencao de queda;

A prevencao de quedas em pessoas com deméncia é crucial para manter a sua qualidade de
vida e autonomia. Desta forma, sao consideradas algumas estratégias: a adaptacdo do
ambiente doméstico (remover tapetes soltos ou fixa-los adequadamente; melhorar a iluminacao
especialmente a noite; instalar barras de apoio em corredores e casas de banho; manter os
caminhos livres de obstaculos) (Booth et al., 2015; Shaw, 2022); a promoc¢ao da seguranca
pessoal (usar calcado fechado e antiderrapante; evitar chinelos ou sapatos mal ajustados;
utilizar auxiliares de marcha quando necessario) (Montero-Odasso et al., 2021); a manutencao
da saulde fisica (incentivar a pratica regular de exercicios; realizar exercicios de fortalecimento
muscular e equilibrio) (Sherrington et al., 2019; Taylor et al., 2021); a gestao de medicamentos
(rever regularmente a medicacao com o médico; estar atento a efeitos secundarios que possam
aumentar o risco de quedas) (Seppala et al., 2018); vigilancia e suporte (manter a supervisao
adequada) (Lipardo & Tsang, 2018; Peek et al., 2020).

No caso da Sra. T, foi essencial capacitar o Sr. B para a prevencdo de quedas com estratégias
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adaptadas a sua situacao especifica, estas encontram-se nomeadas nas especificacbes das
intervencoes.

A evolugcao do conhecimento do Sr. B foi avaliada através da sua capacidade de repetir
corretamente as estratégias ensinadas e da sua aplicacao pratica no cuidado a Sra. T,
evidenciada pelo sucesso na implementacao das medidas aprendidas.

2. Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencao de aspiracao;

Na primeira sessao, a ECSCP identificou um risco de aspiracao na Sra. T, possivelmente
associado a alteracoes da degluticao, um dos sintomas mais frequentes da deméncia avancada.
Esse risco poderia estar também relacionado com periodos prolongados de sonoléncia
decorrentes da alteracdo do estado de consciéncia. Face a estas hipdteses, considerou-se de
extrema importancia a implementacao de intervencdes preventivas, tendo em vista a
minimizacgao do risco de aspiracao. A prevencao da aspiracao em pessoas com deméncia é
essencial para evitar complicacdes graves, como a pneumonia aspirativa. Varios autores
identificam como estratégias principais para a prevencao da aspiracao: manter a pessoa
sentada em posicao ereta durante as refeicdes e por, pelo menos, 30 minutos apds, com a
cabeceira elevada a pelo menos 30-45 graus (Rogus-Pulia et al., 2015); adaptar a textura dos
alimentos e espessar liquidos para reduzir o risco de aspiracao (Painter et al., 2017); evitar
distracdes como televisao ou conversas durante as refeicdes com o intuito de manter o foco na
degluticao (Arahata et al., 2017); ajustar a velocidade com que sao oferecidos os alimentos,
verificando sempre que a pessoa deglutiu antes de oferecer mais (Namasivayam- MacDonald &
Riguelme, 2019); manter uma boa higiene oral para reduzir o risco de aspiracao de pequenas
particulas que possam permanecer na cavidade oral (Juthani-Mehta et al., 2015); referenciar
para um terapeuta da fala no sentido de avaliar e implementar técnicas de degluticao segura
(Alagiakrishnan et al., 2013); vigiar os efeitos de sedativos, como benzodiazepinas, que podem
potenciar o risco de aspiracao (Manabe et al., 2015); ensinar os cuidadores sobre técnicas de
alimentacao segura e sinais precoces de aspiracao (Arahata et al., 2017); realizar aspiracao de
via aérea superior quando necessario (Rogus-Pulia et al., 2015).

Considerando o risco identificado, foram realizadas sessdes educativas com o Sr. B, adaptadas a
condicao especifica da Sra. T. As estratégias abordadas encontram-se nomeadas nas
especificacdes das intervencgdes.

A avaliagao da aprendizagem do Sr. B foi realizada através da sua capacidade de repetir
corretamente as estratégias ensinadas e da observacao direta da sua aplicagao pratica. Para
isso, foi acompanhada a administracao de algumas refeicOes, permitindo verificar a
implementacao correta das medidas preventivas.

3. Prevencao de Ulcera de pressao:

e Potencial do cuidador para melhorar conhecimento sobre prevencao de Ulcera de pressao;
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e Potencial do cuidador para melhorar capacidade para posicionar;
e Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para posicionar;
¢ Potencial do cuidador para melhorar acesso a dispositivos aconselhados.

Para além da progressao da deméncia, a alteracao do estado de consciéncia contribui para o
aumento do risco de desenvolvimento de Ulceras de pressao na Sra. T. A imobilidade decorrente
da sonoléncia e da diminuicdo da funcionalidade tornou essencial que o Sr. B adquirisse
conhecimentos e competéncias para realizar posicionamentos adequados e garantir o acesso a
dispositivos de apoio.

A prevencao de Ulceras de pressao é essencial para preservar a qualidade de vida e evitar
complicacdes em pessoas com deméncia. Algumas estratégias mais abordadas sao: alternar
frequentemente a posicao do cliente, a cada 2 horas, para evitar pressao prolongada em areas
especificas do corpo (Moore et al., 2011); observar diariamente a pele, mantendo-a limpa, seca
e hidratada através da utilizacdo de produtos adequados para limpeza e hidratacdo (Edsberg et
al., 2016); utilizar dispositivos adequados como colchdes especiais, almofadas e outros que
distribuam a pressao de forma mais uniforme (Shi et al., 2018), garantir uma dieta equilibrada e
hidratacdo adequada para manter a saude da pele (Cereda et al., 2015), utilizar técnicas
adequadas de movimentagao e transferéncia para reduzir a friccao na pele (Edsberg et al.,
2016); manter a pele seca, especialmente em areas propensas a humidade devido a
incontinéncia (Beeckman et al., 2020); treinar cuidadores sobre técnicas de prevencao e sinais
de alerta para o desenvolvimento de Ulceras por pressao (Chaboyer et al., 2016).

No caso da Sra. T, foram realizados ensinos ao Sr. B sobre a prevencdo de Ulcera de pressao.
Estes foram adequados a situacao especifica da Sra. T e encontram-se mais detalhados nas
especificacdes das intervencdes.

Durante a sessao, o Sr. B foi instruido e treinado sobre técnicas de posicionamento e cuidados
com a pele. Na sessao seguinte, foram avaliados os resultados alcancados e o nivel de
autoeficacia demonstrado na aplicacao das orientacdes transmitidas.

No que respeita aos dispositivos, apesar da possibilidade de adquirirem uma cama articulada
por empréstimo do hospital, o Sr. B optou por adquiri-la por conta prdpria. Neste sentido, a
intervencdo centrou-se na formacao sobre as caracteristicas técnicas dos dispositivos e na
identificacao de locais onde os mesmos poderiam ser adquiridos. Foram facultadas todas as
informacdes pertinentes para facilitar a aquisicao do material necessario, tendo em conta a
disponibilidade e vontade demonstradas pelo Sr. B.

Com as alteracdes terapéuticas e a implementacao das estratégias ensinadas, a Sra. T
apresentou uma recuperacao progressiva do estado de consciéncia, evidenciando-se mais
desperta, participativa e envolvida.
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DEGLUTICAO

Como mencionado anteriormente, na primeira sessao, a Sra. T apresentava uma degluticao
comprometida, associada ao estado de consciéncia alterado. Mesmo apés a recuperacdo deste
quadro, essa dificuldade poderia persistir, uma vez que se trata de um sintoma comum na
progressao da doenca. Estudos recentes confirmam que cerca de 45% das pessoas com
Alzheimer apresentam alteracdes na degluticao, o que pode levar a desnutricao e pneumonia
por aspiracao (Rogus-Pulia et al., 2015). A disfagia, é definida como qualquer dificuldade em
deglutir, incluindo a sensacao de que os alimentos ou liquidos aderem a garganta ou ao eséfago
ou nao transitam adequadamente da boca para o estbmago. Pode envolver problemas na
formacao ou movimentacao do bolo alimentar da boca para o eséfago (disfagia orofaringea) ou
dificuldades no transporte do alimento ao longo do eséfago (disfagia esofagica) (Abdel Jalil et
al., 2015).

Em doentes com doenca de Alzheimer, é comum observar dificuldades na mastigacao e
degluticao, engasgamentos frequentes, sensacao de obstrucao na garganta e necessidade de
ingerir liquidos para facilitar a ingestao de alimentos sélidos (Namasivayam-MacDonald &
Riquelme, 2019).Também se pode verificar um aumento do tempo para deglutir os liquidos e ou
sélidos, a presenca de residuos na cavidade oral apés a degluticao e um atraso no reflexo de
degluticao (Takizawa et al., 2016; Rogus-Pulia et al., 2015).

As alteracdes da degluticao podem resultar em défice nutricional, desidratacdo, perda ponderal
e pneumonias por aspiracao, esta Ultima sendo a principal causa de morbilidade e mortalidade
na doenca de Alzheimer (Favaro-Moreira et al., 2016). O diagnéstico deve ser realizado por um
terapeuta da fala e pode ser complementado por uma videofluoroscopia, permitindo assim a
adaptacao da dieta as alteracdes identificadas (Namasivayam-MacDonald & Riquelme, 2019). As
dificuldades de degluticdo tendem a agravar-se com o avanco da deméncia, levando a uma
maior dependéncia e risco durante a alimentacdo (Rogus-Pulia et al., 2015).

No caso da Sra. T, a resposta ao pedido de colaboracao de técnicos especializados foi
demorada. Dada a necessidade de uma intervencao urgente, a avaliacao da degluticao foi
realizada e as intervencdes foram implementadas da melhor forma possivel para prevenir a
aspiracao e suas consequéncias. Foram realizados ensinos ao Sr. B sobre a adequacao da dieta,
a prevencao de aspiracao e o desenvolvimento de competéncias para a alimentacao segura da
Sra. T. Estes foram adequados a situacdo especifica da Sra. T e encontram-se mais detalhados
nas especificacdes das intervencdes.

A avaliacdo da evolucdo do conhecimento foi realizada através da demonstracao, por parte do
Sr. B, das estratégias aprendidas, bem como da avaliacao da evolucao do papel do FC na
prevencao de aspiracdo. Constatou-se que o Sr. B aplicou com sucesso as estratégias
transmitidas ao longo das sess0es. Para esse efeito, foi possivel observar diretamente a
administracao de algumas refeicoes e confirmar a aplicacao correta dos conhecimentos
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adquiridos.

Ao longo das sessdes, verificou-se uma recuperacao progressiva da degluticao, confirmando que
a alteracao inicial nao estava relacionada com a progressao da doenga, mas sim com o
comprometimento temporario do estado de consciéncia.

MEMORIA

Diagnosticada com Alzheimer em 2022, a Sra. T apresentou um declinio progressivo da
mem©ria, um dos principais sintomas da doenca degenerativa. Desde o inicio do diagndstico
que se verifica um declinio desta funcao. Segundo o ICN (2019), a memédria é definida como um
“processo psicolégico: atos mentais através dos quais sdo armazenadas e recordadas
sensacdes, impressdes e ideias; registo mental, retencao e recordacdao de experiéncias
passadas, conhecimentos, ideias, sensacdes e pensamentos.”

As alterac6es de memoria sao um dos sintomas mais caracteristicos e precoces da doenca de
Alzheimer. No inicio da doenca, um dos primeiros sinais é a perda de meméria recente, pois a
doenca afeta o hipocampo, regidao cerebral responsavel pela meméria e aprendizagem,
comprometendo a formacao de novas recordacoes (Alzheimer's Association, 2023; Duong et al.,
2017). Com o avancar da doenca, a perda de memoria torna-se mais grave, afetando também a
meméria mais antiga (National Institute on Aging, 2023). A medida que a doenca progride, as
pessoas podem esquecer nomes de amigos e familiares, apresentar dificuldades na orientacao
espacial e temporal (WHO, 2023). Na fase mais avancada da doenca, a memoria é
completamente perdida, levando a uma incapacidade de reconhecer pessoas préximas e
realizar tarefas basicas do dia a dia (Alzheimer's Society, 2023).

Diversos autores descrevem varias estratégias para estimular a memdéria na pessoa com
Alzheimer. Estas incluem: a estimulacdao cognitiva através da realizacao de exercicios de
memb©ria, orientacdo, atencdo e linguagem para manter o cérebro ativo (Bahar-Fuchs et al.,
2019); envolver a pessoa em tarefas simples da cozinha, como contar talheres ou selecionar
graos, adaptando a complexidade a fase da doenca (Giebel & Sutcliffe, 2018); colocar de forma
visivel fotografias de momentos relevantes pela casa e discuti-las com a pessoa para estimular
memorias afetivas (Subramaniam & Woods, 2016); incentivar a pessoa a falar sobre as suas
experiéncias proporcionando estimulo cognitivo e social (Oyebode & Parveen, 2019); utilizar
lembretes visuais, calendarios, anotacdes e dispositivos eletrénicos para compensar a perda de
memdria (Boger et al., 2017); criar um ambiente seguro, familiar e com menos distracdes para
reduzir o stress e facilitar a orientacao (Marquardt et al., 2014).

Inicialmente, a Sra. T apresentava défices moderados de memdria. Reconhecia ainda o marido,
mas, por vezes, ja nao identificava familiares proximos e manifestava sinais de desorientacao
espaco-temporal. De salientar que, para além das consequéncias relacionadas com a alteracao
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da consciéncia detetadas inicialmente, a Sra. T e 0 seu marido estiveram, durante um curto
periodo, fora da sua residéncia habitual, alojando-se num apartamento da familia. Esta mudanca
temporaria de espaco ocorreu na sequéncia da realizacao de obras de adaptacao no domicilio
do casal, com o objetivo de o ajustar as novas necessidades da Sra. T. No entanto, esta
mudanca ambiental nao favoreceu a orientacao da Sra. T.

As intervencdes de estimulacao da meméria foram iniciadas apenas na segunda sessao, pois,
inicialmente, a alteracao do estado de consciéncia ndao permitia a sua implementacao. Além
disso, optou- se por dosear gradualmente a informacao transmitida ao Sr. B, de forma a evitar
sobrecarga e garantindo que fosse adequada ao momento e as necessidades da familia. Para a
concretizacao das intervencdes definidas, foram realizadas atividades especificas que se
encontram apresentadas nas especificacdes das intervencdes.

Ao longo das sessdes, o Sr. B foi aplicando as varias estratégias sugeridas, o que contribuiu para
a melhoria gradual da situacao. O regresso ao domicilio habitual constituiu um fator facilitador
na continuidade e consolidagcao das intervencdes implementadas. A Sra. T passou a reconhecer,
progressivamente, os netos, a filha e o genro, e demonstrava capacidade para manter um
didlogo mais coerente, apesar de persistirem alteracbes ao nivel da memodria.

Quanto a confusao, esta encontrava-se relacionada com a meméria e as alteracdes da
consciéncia. Segundo o ICN (2019), a confusao é descrita como “pensamento distorcido:
memoria comprometida com desorientacao em relagao a pessoa, local ou tempo”. Inicialmente
a Sra. T apresentou confusao de tipo hipoativo, mais relacionada com o estado de sonoléncia
descrita anteriormente. Nesta fase, a intervencao incidiu nas medidas de seguranca face a
confusao.

Posteriormente, ja apds o regresso ao domicilio, a Sra. T evidenciou melhorias ao nivel do
estado de consciéncia. No entanto, comecou a manifestar episédios de agitacao noturna
compativeis com confusdo de tipo hiperativo. Constatou-se que a cama articulada ja se
encontrava instalada no quarto da doente. Contudo, devido as suas dimensodes, nao foi possivel
coloca-la ao lado da cama do casal, o que impossibilitou a manutencao da rotina conjugal
previamente estabelecida. Segundo o Sr. B, o casal contava com quase 60 anos de vida em
comum e raras tinham sido as noites passadas em camas separadas. A Sra. T estava habituada
a presenca fisica do marido e, inclusivamente, a adormecer de mao dada com o Sr. B. Com a
separacao fisica na hora de dormir, a Sra. T comecou a manifestar episddios de agitacao
noturna, ficando mais tranquila apenas quando o Sr. B lhe dava a mao.

Contudo, o marido comecou a apresentar sinais de cansago, uma vez que permanecia junto a
esposa durante grande parte da noite até que esta adormecesse. Foi discutida a possibilidade
de relocalizar o quarto para um espaco que permitisse acomodar ambas as camas. Todavia,
considerou-se que uma nova mudanca de ambiente poderia agravar a desorientacao e
comprometer o equilibrio alcancado até entao.
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Ao longo das sessbes, o Sr. B foi demonstrando progressos significativos ao nivel dos
conhecimentos relacionados com a estimulacdo da memoéria e da gestao da confusao. Entre as
estratégias implementadas destacam-se a colocacao de reldgios nas diversas divisoes, a
manutencdo de uma rotina didria estruturada, e a utilizacdo de fotografias de familia durante as
visitas. Acompanhadas de relatos sobre os momentos registados. O seu envolvimento,
competéncia pratica e evolucao no papel de cuidador tornaram-se evidentes nao apenas
através destas acdes, mas também na resolucdo do problema associado a cama articulada.
Demonstrando iniciativa, habilidade e dedicacao, o Sr. B encontrou uma solucao funcional para
adaptar a cama articulada elétrica: ajustou o estrado, a estrutura, as grades e o colchao, de
modo que ficasse com o comprimento adequado para ser colocada ao lado da sua cama. O
resultado foi um trabalho meticuloso e funcional, permitindo que o casal mantivesse a rotina de
dormir juntos. Orgulhoso da sua solucao, o Sr. B reforcou o seu papel de cuidador e garantiu nao
sé o bem-estar da esposa, mas também o seu préprio equilibrio emocional. A equipa e a familia
reconheceram e valorizaram o seu esforco e dedicacao. A partir dessa noite, o casal voltou a
adormecer de maos dadas, observando-se maior tranquilidade por parte da Sra. T ao ter o
marido ao seu lado.

DOMINIO TRISTEZA - FAMILIAR CUIDADOR

O Sr. B, tal como mencionado na descricao do caso clinico, manifesta sentimentos de tristeza ao
assistir a evolucao da doenca da esposa e a perda progressiva das suas capacidades.

Esta experiéncia é comum entre os cuidadores de pessoas com doencas neurodegenerativas,
que frequentemente vivenciam sentimentos de tristeza, impoténcia e angustia (Crawley et al.,
2022).

O sentimento referido pelo Sr. B relaciona-se com o processo de luto vivido pelo FC de uma
pessoa com deméncia ainda em vida, como consequéncia da experiéncia das perdas
progressivas ao longo da evolucao da doenca. Este processo, denominado luto antecipatoério, é
complexo e multifacetado, envolvendo reacdes emocionais intensas e desafios psicoldgicos
significativos. O cuidador é confrontado com a perda gradual das capacidades cognitivas,
emocionais e funcionais da pessoa cuidada, experienciando um sofrimento prolongado. Esta
vivéncia é frequentemente descrita como uma "morte dupla", pois implica a perda da
identidade e do vinculo relacional com a pessoa cuidada antes mesmo do seu falecimento
(Nathanson & Rogers, 2020).

O luto antecipatdrio pode resultar numa sobrecarga emocional significativa, aumentando o risco
de ansiedade e depressao. A constante convivéncia com as perdas cognitivas e funcionais do
familiar pode gerar sentimentos ambivalentes, como culpa e alivio paradoxal com a morte, o
que pode ser fonte de sofrimento adicional (Nathanson & Rogers, 2020). A intensidade desse
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luto estd diretamente relacionada com o grau de dependéncia da pessoa cuidada e com a
qualidade do vinculo emocional estabelecido entre o cuidador e o doente (Crawley et al., 2022).
No entanto, fatores como o apoio social, estratégias de coping adaptativas e resiliéncia podem
atenuar os efeitos adversos do luto antecipatério (Brito et al., 2024).

Para minimizar o impacto emocional do luto antecipatério e promover a adaptacao do cuidador,
podem ser implementadas estratégias de intervencao, tais como: apoio psicolégico para ajudar
os cuidadores a processar as suas emocoes e desenvolver estratégias para lidar com as perdas
progressivas; incentivo ao suporte de familiares e amigos; facilitacao da aceitacao do curso
natural da doenca e da inevitabilidade da morte; planeamento dos cuidados necessarios tanto
para a pessoa cuidada como para o seu familiar; e promocao do autocuidado, encorajando os
cuidadores a atenderem as suas préprias necessidades (Brito et al., 2024).

Estudos indicam que cuidadores que experienciam um luto antecipatdrio intenso apresentam
um risco aumentado de desenvolver luto complicado ou prolongado apdés a morte do ente
querido (Crawley et al., 2022). Assim, torna-se essencial a intervencao de uma equipa
multidisciplinar especializada, que possa oferecer suporte psicoldgico e social ao cuidador,
prevenindo o desenvolvimento de um luto complicado e promovendo uma adaptacao saudavel
ao longo da trajetéria do cuidar, vivendo esta transicao de forma saudavel.

O processo de luto caracteriza-se por trés fases: choque ou negacao (descrenca),
desorganizacao ou desespero (consciencializacao) e por fim a reorganizacao ou recuperacao
(restabelecimento) (Barbosa et al., 2016). A tristeza manifestada pelo Sr. B reflete a dor
emocional tipica da fase de consciencializacao do luto. “Tristeza” esta classificada como foco e
diagnéstico de enfermagem na CIPE, sendo definida como uma “Emocao negativa: sentimentos
de desalento e de melancolia associados com falta de energia.” (ICN, 2019).

O apoio emocional e social a pessoa com necessidades paliativas, bem como aos seus familiares
e/ou cuidadores é um pilar essencial na prestacao de cuidados de elevada qualidade. Para
promover a capacitacao dos familiares/cuidadores, é necessario atender as suas necessidades
psicolégicas, emocionais e espirituais, permitindo-lhes alcancar um maior nivel de
consciencializacao sobre a dimensao da doenca, objetivos dos cuidados, principios e filosofia
dos CP e os servicos/ recursos disponiveis (CNCP, 2023).

No caso do Sr. B, apds a identificacdo da necessidade de suporte emocional, tornou-se uma
prioridade para a equipa intervir no sentido de promover o seu bem-estar emocional. Este apoio
revelou-se fundamental para que o Sr. B se sentisse emocionalmente capaz de enfrentar a
evolucao da doenca da esposa e de manter, com equilibrio, o seu papel de familiar cuidador.

Apds o estabelecimento de uma relacdo de proximidade e confianca com a equipa, o Sr. B
verbalizou sentimentos de tristeza. Para além do impacto emocional decorrente da evolucao da
doenca da esposa, referiu que, inicialmente, nao possuia 0s conhecimentos necessarios para
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gerir a situacao e prestar os cuidados de forma adequada. Com o aumento das exigéncias
associadas ao estado clinico da esposa, o Sr. B deixou de ter tempo para se dedicar as suas
proprias atividades e promover o seu autocuidado, revelando ainda dificuldades em solicitar
apoio. Estes fatores contribuiram significativamente para o agravamento do seu sofrimento
emocional e para o aumento da sobrecarga associada ao seu papel de familiar cuidador.

Apds o diagnoéstico de tristeza, torna-se essencial definir os objetivos da intervencao, que
incluem:

e Promover o alivio da Tristeza;
e Facilitar a aceitacdo do estado de salde da pessoa cuidada;
e Promover autocontrolo emocional.

Para a concretizacao destes objetivos, de acordo com o enquadramento apresentado, foram
planeadas as seguintes intervencdes:

e Executar escuta ativa (Todos os contactos);

Disponibilizar suporte emocional (Todos os contactos);

Estabelecer relacao de confianca (Todos os contactos);

Promover autoconhecimento (Todos os contactos);

Assistir o cliente no treino do pensamento positivo (Todos o0s contactos);
e Assistir o cliente no treino do autocontrolo das emocdes (Todos os contactos);
¢ Aconselhar sobre esperanca (Todos os contactos);

e Apoiar crengas pessoais (Todos o0s contactos);

¢ Apoiar processo de luto (Todos os contactos);

e Promover o autocuidado (Todos os contactos);

e Promover autoeficacia (Todos os contactos);

e Avaliar tristeza (Todos os contactos).

De forma a concretizar estas intervencdes, tendo em conta as especificidades do cliente e da
situacao envolvente, foram realizadas as seguintes atividades:

e Realizar escuta ativa;

e Colaborar na organizacao e planeamento dos cuidados;

e Reconhecer os cuidados prestados;

e Validar os cuidados prestados;

¢ Aconselhar sobre a possibilidade de recorrer a apoio de cuidador formal;

e Colaborar na procura de servico de apoio formal,

e Incentivar o envolvimento da familia no processo de cuidado;

e Estimular a realizacao de atividades significativas e prazerosas para o Sr. B.

Os resultados esperados:

e Autocontrolo da Tristeza: ag0es pessoais para minimizar a melancolia, desalento e manter
a energia no dia-a-dia;

Concretamente, no caso do Sr. B, este reconheceu a importancia de contar com o apoio de uma
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cuidadora formal. A contratacdo de um servico de apoio domicilidrio, com presenca diaria entre
as 10h00 e as 14h00, permitiu-lhe retomar algumas das suas atividades pessoais, com a
tranquilidade de saber que a esposa estava acompanhada e bem cuidada. A filha manteve-se
envolvida na organizacao dos cuidados, contribuindo para a existéncia de uma estrutura de
suporte familiar consistente. Paralelamente, o Sr. B adquiriu conhecimentos e estratégias para
lidar com os desafios inerentes a evolucdo da doenca da esposa, o que lhe proporcionou maior
serenidade face ao futuro. Relatou sentir-se escutado e apoiado por uma equipa especializada,
aspeto considerado essencial para o seu bem-estar psicoldgico e equilibrio emocional.

 Aceitacao do estado de salde da pessoa cuidada: aceitacdo de mudanca significativa no
estado de saude e fim de vida do seu ente significativo.

Atualmente, o Sr. B demonstra capacidade para falar de forma mais tranquila sobre a doenca da
esposa, compreendendo as mudancas esperadas a sua progressao. Atribui ao ato de cuidar um
significado associado ao amor, carinho e gratidao pelos anos de vida partilhada, o que Ihe tem
permitido vivenciar esta transicao de forma saudavel e integrar positivamente o seu papel
enquanto FC.

Dessa forma, a prestacao de cuidados especializados revela-se essencial, constituindo-se uma
experiéncia exigente que requer intervencoes sensiveis e personalizadas para apoiar os FC ao
longo de todo o processo da doenca, bem como no periodo subsequente ao falecimento do ente
querido.
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3.6. Concecao de Cuidados

Consciéncia
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Com indicios de compromisso da consciéncia.
04-12-2024 10:00 - Consciéncia comprometida [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Abertura dos olhos: ao estimulo verbal.
09-12-2024 10:00 - Abertura dos olhos: espontanea [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Resposta verbal: confusa.
09-12-2024 10:00 - Resposta verbal: confusa [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Resposta motora: obedece a ordens simples.
09-12-2024 10:00 - Resposta motora: obedece a ordens simples [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Reflexo pupilar
04-12-2024 10:00 - Direita(o): Pupilas isocéricas e reativas.
09-12-2024 10:00 - Reflexo pupilar
09-12-2024 10:00 - Direita(o): Pupilas isocéricas e reativas.
04-12-2024 10:00 - Esquerda(o): Pupilas isocdricas e reativas.
09-12-2024 10:00 - Esquerda(o): Pupilas isocéricas e reativas.
04-12-2024 10:00 - Auséncia de vémito em jato.
09-12-2024 10:00 - Auséncia de vémito em jato [MANTEVE].

04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao da consciéncia [FIM] 09-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Avaliar evolugdo da consciéncia [Todos os Contactos] [FIM]

09-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Referenciar compromisso da consciéncia ao médico [SOS]

[FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: detetar alteracoes da
consciéncia [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre vigilancia face ao
compromisso da consciéncia: facilitador.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre vigilancia face ao
compromisso da consciéncia: facilitador [MANTEVE].

04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao de queda [FIM]

09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda:

necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento préprio para

intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda:
facilitador [MELHOROUJ.

04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento

sobre prevencao de queda [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre

prevencao de queda [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
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04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao de queda [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: prevencao de queda
[Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de
queda.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao da aspiracao [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiragao:
necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento préprio para
intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiracao:
facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre prevencao de aspiracao [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
prevencao de aspiracdo [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao da aspiracao [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: prevencao da aspiracao
[Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de
aspiracao.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao da ulcera de
pressao [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de
pressao: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento
préprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de
pressao: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para posicionar
04-12-2024 10:00 - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para posicionar
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para posicionar
04-12-2024 10:00 - necessita ser melhorada para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para posicionar
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre prevencao de ulcera de pressao [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
prevencao de Ulcera de pressao [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
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04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencado de ulcera de pressao
[Neste Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar capacidade para
posicionar [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolu¢ao da capacidade do cuidador para
posicionar [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Instruir cuidador para posicionar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Treinar cuidador para posicionar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para
posicionar [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo da autoeficacia do cuidador para
posicionar [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Treinar cuidador para posicionar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Todos
os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Todos os Contactos]
[FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolugdo do papel do cuidador: prevencao de Ulcera de
pressao [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de Ulcera
de pressao.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: gestao do regime
medicamentoso [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para gerir regime medicamentoso
04-12-2024 10:00 - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para gerir regime medicamentoso
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para gerir regime medicamentoso
04-12-2024 10:00 - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para gerir regime medicamentoso
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: gestao do regime
medicamentoso [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de gestao do regime
medicamentoso.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao de necessidades
humanas fundamentais [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para dar banho
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para dar banho
09-12-2024 10:00 - facilitadora.
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09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para trocar fralda: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para trocar fralda: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para vestir/despir: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para vestir/despir: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para dar banho
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para dar banho
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao
dificultador [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao
dificultador.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso da
consciéncia
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cama articulada - refere ter disponibilidade
financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso da
consciéncia
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - refere ter disponibilidade
financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Colchao de alivio de pressao - refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cama articulada - tem disponibilidade
financeira, mas nao sabe como aceder ao dispositivo aquando no domicilio.
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Colchao de alivio de pressao - tem
disponibilidade financeira, mas nao sabe como aceder ao dispositivo aquando no
domicilio.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para cuidar da higiene:
refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para cuidar da higiene:
refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para transferir: refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para transferir: refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar acesso aos
dispositivos aconselhados [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolu¢ao do acesso pelo cuidador a dispositivos
face ao compromisso da consciéncia [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024
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10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre acesso a dispositivos [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Providenciar os dispositivos aconselhados [SOS] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Referenciar ao servico social o compromisso do cuidador
no acesso a dispositivos [SOS] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do papel do cuidador: satisfacao de
necessidades humanas fundamentais [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - Boa condicao de higiene e asseio do familiar dependente.
09-12-2024 10:00 - Vestuario do familiar dependente adequado face as
condicdes ambientais e antropométricas.
09-12-2024 10:00 - Boa condicao do estado nutricional e de hidratacao do
familiar dependente.
Degluticao
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Com indicios de compromisso da degluticao.

04-12-2024 10:00 - Degluticao comprometida [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Tempo de degluticdao para liquidos superior a 2 segundos, Tempo
de degluticdo para sélidos superior a 10 segundos, Alteracao da voz apds a degluticao.
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao da degluticao [FIM] 09-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Avaliar evolugdo da degluticao [Todos os Contactos] [FIM]

09-12-2024 10:00

09-12-2024 10:00 - Sem indicios de compromisso da degluticdo [MELHOROU].

04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao da aspiracao [FIM]
09-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta para

facilitar a degluticao: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; é o

momento proprio para intervir.

09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta para

facilitar a degluticao: facilitador [MELHOROU].

04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiragao:

necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento préprio para

intervir.

09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de aspiracao:

facilitador [MELHOROU].

04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora.

09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora

[MANTEVE].

04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para alimentar: necessita ser

melhorada para progredir para a mestria; é o momento préprio para intervir.

09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para alimentar: facilitadora

[MELHOROUL.

04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento

Susana Margarida Vieira de Carvalho 62



ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO RELATORIO DE ESTAGIO

sobre adequacao da dieta para facilitar a degluticao [RESOLVIDO]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
adequacdo da dieta para facilitar a degluticao [Todos os Contactos] [FIM]
09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre adequacao da dieta
para facilitar a degluticao: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre dieta para facilitar a degluticdo
[Neste Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre planeamento da dieta [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre prevencao de aspiracao [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
prevencao de aspiracdo [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao da aspiracao [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre inspe¢ao da cavidade oral apds as
refeicées [Neste Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre posicionamento facilitador da
degluticao [Neste Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para
alimentar [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo da autoeficacia do cuidador para
alimentar [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para alimentar: facilitadora
[MELHOROUI.
04-12-2024 10:00 - Treinar cuidador para alimentar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Todos
os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Todos os Contactos]
[FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do papel do cuidador: prevencao da aspiracao
[Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00

Memoria
04-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Incapacidade para reter nova informacao.
04-12-2024 10:00 - Dificuldade em recuperar informacao.
04-12-2024 10:00 - Desorientacao face as pessoas.
04-12-2024 10:00 - Desorientacao no espaco.
04-12-2024 10:00 - Desorientacao no tempo.
04-12-2024 10:00 - Memdria comprometida
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao da memoria
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04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo da memoria [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Incapacidade para reter nova informacao.
09-12-2024 10:00 - Incapacidade para recuperar informacao.

04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: estimulacdao da memdria
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias facilitadoras da
evocacao de informacao: necessita ser melhorado para progredir para a mestria,
mas ndo € o0 momento préprio para intervir.

09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias facilitadoras da
evocacao de informacao: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; é
0 momento proprio para intervir [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias facilitadoras da
evocacao de informacao: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre estratégias facilitadoras da evocacao de informacao [RESOLVIDO]
16-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
estratégias facilitadoras da evocacao de informagédo [Todos os Contactos]
[FIM] 16-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre estratégias facilitadoras da
evocacao de informacao [Neste Contacto] [FIM] 16-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do papel do cuidador: estimulacao da
memo©ria [Todos os Contactos]
16-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de estimulacao da
memodria.
06-01-2025 10:00 - O cuidador adota comportamentos de estimulacao da
meméria [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Confusao

04-12-2024 10:00 - Confusao de tipo hipoativo.

16-12-2024 10:00 - Confusao de tipo hiperativo.

04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao da orientacao
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao da orientacao [Todos os Contactos]

09-12-2024 10:00 - Desorientacao no tempo [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Desorientacao face as pessoas [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Desorientacao no espaco [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Referenciar confusao ao médico [SOS]

04-12-2024 10:00 - Melhorar a orientacao
04-12-2024 10:00 - Executar terapia de orientacao para a realidade [Todos 0s
Contactos]

04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: gestao da confusao
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre medidas de seguranca face a
confusao: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento
préprio para intervir.

09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre medidas de seguranca face a
confusao: facilitador [MELHOROU].
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16-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre medidas de seguranca face a
confusao: facilitador [MELHOROU].
06-01-2025 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre medidas de seguranca face a
confusao: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias de orientacao
para a realidade: necessita ser melhorado para progredir para a mestria, mas nao
€ 0 momento préprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias de orientacao
para a realidade: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; é o
momento proprio para intervir [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias de orientacdo
para a realidade: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o
momento préprio para intervir [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre estratégias de orientacao
para a realidade: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre medidas de seguranca face a confusao
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
medidas de seguranca face a confusao [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre medidas de
seguranca face a confusado: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre medidas de seguranca face a
confusdo [Neste Contacto]
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre estratégias de orientacao para a realidade [RESOLVIDO] 06-01-2025
10:00
09-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
estratégias de orientacdo para a realidade [Todos os Contactos] [FIM]
06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre estratégias de orientacao para a
realidade [Neste Contacto] [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: gestao da confusao
[Todos os Contactos]
16-12-2024 10:00 - O cuidador adota parcialmente comportamentos de
gestao da confusao.
06-01-2025 10:00 - O cuidador adota comportamentos de gestao da confusao
[MELHOROUI.
16-12-2024 10:00
16-12-2024 10:00 - Incapacidade para reter nova informacao.
16-12-2024 10:00 - Incapacidade para recuperar informacao.
16-12-2024 10:00 - Sem desorientacao face as pessoas [MELHOROU].
16-12-2024 10:00 - Desorientacao no espaco [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Desorientacao no tempo [MANTEVE].
06-01-2025 10:00
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06-01-2025 10:00 - Incapacidade para reter nova informacao.
06-01-2025 10:00 - Dificuldade em recuperar informacao.
06-01-2025 10:00 - Sem desorientacao face as pessoas [MELHOROU].
06-01-2025 10:00 - Sem desorientacao no espaco [MELHOROU].
06-01-2025 10:00 - Desorientacao no tempo [MANTEVE].
Virar-se
04-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Capaz de mudar de posicao na cama
04-12-2024 10:00 - nao inicia 0 movimento de rodar o corpo na cama e nao se posiciona.
04-12-2024 10:00 - Virar-se comprometido
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do virar-se
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do virar-se [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Capaz de mudar de posi¢cao na cama
09-12-2024 10:00 - inicia 0 movimento de rodar o corpo de um lado para o
outro na cama, mas nao o termina posicionando-se.
16-12-2024 10:00 - Capaz de mudar de posi¢cao na cama
16-12-2024 10:00 - inicia 0 movimento de rodar o corpo de um lado para o
outro na cama, mas nao o termina posicionando-se.
06-01-2025 10:00 - Capaz de mudar de posicao na cama
06-01-2025 10:00 - inicia 0 movimento de rodar o corpo de um lado para o
outro na cama, mas nao o termina posicionando-se.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao de necessidades
do virar-se [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no virar-se: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no virar-se: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para posicionar
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Lencdis deslizantes - necessita ser melhorada
para progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para posicionar
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para posicionar
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Lencgdis deslizantes - necessita ser melhorada
para progredir para a mestria; € o momento préprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para posicionar
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
virar-se
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cama articulada - tem disponibilidade
financeira, mas ndo sabe como aceder ao dispositivo aguando no domicilio.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
virar-se
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cama articulada - refere ter disponibilidade
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financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Colchao de alivio de pressao - tem
disponibilidade financeira, mas nao sabe como aceder ao dispositivo aquando no
domicilio.
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Colchao de alivio de pressao - refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar capacidade para
posicionar [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolugao da capacidade do cuidador para
posicionar [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Instruir cuidador para posicionar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Treinar cuidador para posicionar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar autoeficacia para
posicionar [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo da autoeficacia do cuidador para
posicionar [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Treinar cuidador para posicionar [Neste Contacto] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Analisar com o cuidador os resultados alcancados [Todos
os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Elogiar o desempenho do cuidador [Todos os Contactos]
[FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar acesso aos
dispositivos aconselhados [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do acesso pelo cuidador a dispositivos
face ao compromisso no virar-se [Todos o0s Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao
COMPromisso no virar-se
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cama articulada - refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Colchao de alivio de pressao - refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre acesso a dispositivos [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Providenciar os dispositivos aconselhados [SOS] [FIM]
09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: satisfacao de
necessidades do virar-se [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador posiciona o familiar dependente de acordo com
a recomendacao.
16-12-2024 10:00 - O cuidador posiciona o familiar dependente de acordo com
a recomendacao.
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04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao da ulcera de
pressao [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de
pressao: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento
proprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de Ulcera de
pressao: facilitador [MELHOROU].

04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento

sobre prevencao de ulcera de pressao [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre

prevencao de ulcera de pressdo [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencado de ulcera de pressao
[Neste Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucgdo do papel do cuidador: prevencao de ulcera de
pressao [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
16-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de Ulcera
de pressao [MANTEVE].
Erguer-se
04-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo para a posicao vertical
04-12-2024 10:00 - Nao inicia o movimento de levantar o corpo para a posicao de pé.
04-12-2024 10:00 - Erguer-se comprometido
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do erguer-se
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do erguer-se [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo para a posicao vertical
09-12-2024 10:00 - Nao inicia o movimento de levantar o corpo para a
posicao de pé.
16-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo para a posicao vertical
16-12-2024 10:00 - Nao inicia 0 movimento de levantar o corpo para a
posicao de pé.
06-01-2025 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo para a posicao vertical
06-01-2025 10:00 - Nao inicia 0 movimento de levantar o corpo para a
posicao de pé.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao de queda [FIM]
06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda:
necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € 0 momento préprio para
intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda:
facilitador [MELHOROUJ.
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre prevencao de queda [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucado do conhecimento do cuidador sobre
prevencao de queda [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
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04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao de queda [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: prevencao de queda
[Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
16-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de
queda.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao de necessidades
do erguer-se [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no erguer-se: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no erguer-se: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para assistir no erguer-se
04-12-2024 10:00 - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para assistir no erguer-se
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para assistir no erguer-se
04-12-2024 10:00 - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para assistir no erguer-se
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do papel do cuidador: satisfacao de
necessidades do erguer-se [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador levanta o familiar dependente de acordo com a
recomendacao.
16-12-2024 10:00 - O cuidador levanta o familiar dependente de acordo com a

recomendacao [MANTEVE].
Transferir-se
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo entre superficies préximas
04-12-2024 10:00 - nao se mobiliza entre duas superficies préximas.
04-12-2024 10:00 - Transferir-se comprometido
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do transferir-se
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do transferir-se [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo entre superficies préximas
09-12-2024 10:00 - nao se mobiliza entre duas superficies préximas.
16-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo entre superficies préximas
16-12-2024 10:00 - ndo se mobiliza entre duas superficies proximas.
06-01-2025 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo entre superficies préximas
06-01-2025 10:00 - nao se mobiliza entre duas superficies préximas.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao de necessidades
do transferir-se [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no transferir-se: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
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do cliente no transferir-se: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para transferir
04-12-2024 10:00 - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para transferir
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para transferir
04-12-2024 10:00 - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para transferir
09-12-2024 10:00 - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao
dificultador.
09-12-2024 10:00 - Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao
dificultador [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para transferir: refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para transferir: refere ter
disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
transferir-se
04-12-2024 10:00 - refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao
dispositivo.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
transferir-se
09-12-2024 10:00 - refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao
dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao de queda [FIM]
06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda:
necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento préprio para
intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de queda:
facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento
sobre prevencao de queda [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre
prevencao de queda [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao de queda [Neste
Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: prevencao de queda

[Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
Sentar-se
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de deitado para a posicao de
sentado
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04-12-2024 10:00 - nao inicia o movimento.
04-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de pé para a posicao de sentado
04-12-2024 10:00 - nao inicia o movimento.
04-12-2024 10:00 - Sentar-se comprometido
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do sentar-se
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao no sentar-se [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de deitado para a
posicao de sentado
09-12-2024 10:00 - inicia 0 movimento, mas nao o consegue completar
[MELHOROUI.
16-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de deitado para a
posicao de sentado
16-12-2024 10:00 - inicia 0 movimento, mas nao o consegue completar
[MELHOROUI.
06-01-2025 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de deitado para a
posicao de sentado
06-01-2025 10:00 - inicia 0 movimento, mas nao o consegue completar
[MELHOROUI.
09-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de pé para a
posicao de sentado
09-12-2024 10:00 - nao inicia 0 movimento [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de pé para a
posicao de sentado
16-12-2024 10:00 - nao inicia 0 movimento [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de mobilizar o corpo da posicao de pé para a
posicao de sentado

06-01-2025 10:00 - nao inicia o0 movimento [MANTEVE].
Cuidar da higiene pessoal
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Nao obtém objetos para o banho.
04-12-2024 10:00 - Nao abre a torneira.
04-12-2024 10:00 - Capaz de lavar e secar o corpo
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - Nao lava nem seca o corpo.
04-12-2024 10:00 - Capaz de lavar e secar parte do corpo
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - Nao lava nem seca parte do corpo.
04-12-2024 10:00 - Nao lava a cavidade oral.
04-12-2024 10:00 - Nao aplica produtos de higiene.
04-12-2024 10:00 - Capaz de pentear-se
04-12-2024 10:00 - Nao se penteia.
04-12-2024 10:00 - Capaz de cortar as unhas
04-12-2024 10:00 - Nao corta as unhas.
04-12-2024 10:00 - Nao se limpa apds usar o sanitario.
04-12-2024 10:00 - Nao ajusta a roupa apds usar o sanitario.

04-12-2024 10:00 - Cuidar da higiene pessoal comprometido
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04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do cuidar da higiene pessoal
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do cuidar da higiene pessoal [Todos 0s
Contactos]

16-12-2024 10:00 - Ndo obtém objetos para o banho [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Nao obtém objetos para o banho [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Nao obtém objetos para o banho [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Nao abre a torneira [MANTEVE].

16-12-2024 10:00 - Nao abre a torneira [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Nao abre a torneira [MANTEVE].

06-01-2025 10:00 - Capaz de lavar e secar o corpo
06-01-2025 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - Nao lava nem seca o
corpo [MANTEVE].

16-12-2024 10:00 - Capaz de lavar e secar o corpo
16-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - Nao lava nem seca o
corpo [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Capaz de lavar e secar o corpo
09-12-2024 10:00 - Nao lava nem seca o corpo.

16-12-2024 10:00 - Capaz de lavar e secar parte do corpo
16-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - Lava e seca parte do
corpo [MELHOROU].

06-01-2025 10:00 - Capaz de lavar e secar parte do corpo
06-01-2025 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - Lava e seca parte do
corpo [MELHOROU].

09-12-2024 10:00 - Capaz de lavar e secar parte do corpo
09-12-2024 10:00 - Nao lava nem seca parte do corpo.

06-01-2025 10:00 - Nao lava a cavidade oral [MANTEVE].

16-12-2024 10:00 - Nao lava a cavidade oral [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Nao lava a cavidade oral [MANTEVE].

06-01-2025 10:00 - Nao aplica produtos de higiene [MANTEVE].

16-12-2024 10:00 - Nao aplica produtos de higiene [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Nao aplica produtos de higiene [MANTEVE].

06-01-2025 10:00 - Capaz de pentear-se
06-01-2025 10:00 - Nao se penteia [MANTEVE].

16-12-2024 10:00 - Capaz de pentear-se
16-12-2024 10:00 - Nao se penteia [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Capaz de pentear-se
09-12-2024 10:00 - Nao se penteia [MANTEVE].

06-01-2025 10:00 - Capaz de cortar as unhas
06-01-2025 10:00 - Nao corta as unhas [MANTEVE].

16-12-2024 10:00 - Capaz de cortar as unhas
16-12-2024 10:00 - Nao corta as unhas [MANTEVE].

09-12-2024 10:00 - Capaz de cortar as unhas
09-12-2024 10:00 - Nao corta as unhas [MANTEVE].

06-01-2025 10:00 - Nao se limpa apds usar o sanitario [MANTEVE].
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09-12-2024 10:00 - Nao se limpa apds usar o sanitario [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Nao se limpa apds usar o sanitario [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Nao ajusta a roupa apds usar o sanitario [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Nao ajusta a roupa apds usar o sanitario [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Nao ajusta a roupa apds usar o sanitario [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao da maceracao
[FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de maceracao do
perineo: necessita ser melhorado para progredir para a mestria; € o momento
préprio para intervir.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de maceracao do
perineo: facilitador [MELHOROU].

04-12-2024 10:00 - Potencial do cuidador para melhorar conhecimento

sobre prevencao de maceracao do perineo [RESOLVIDO] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do conhecimento do cuidador sobre

prevencao de maceracao do perineo [Todos os Contactos] [FIM] 09-12-2024
10:00
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de
maceracao do perineo: facilitador [MELHOROU].
04-12-2024 10:00 - Ensinar cuidador sobre prevencao da maceracao do
perineo [Neste Contacto] [FIM] 09-12-2024 10:00
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: prevencao da
maceracao [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de
maceracao.
16-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao de
maceracao [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao das necessidades
de higiene pessoal [FIM] 06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no arranjar-se: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no arranjar-se: facilitadora.
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no tomar banho: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no tomar banho: facilitadora [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no uso do sanitario: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no uso do sanitario: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para arranjar o cliente: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para arranjar o cliente: facilitadora.
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09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para dar banho

09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para dar banho

04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para trocar fralda: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para trocar fralda: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para dar banho

09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para dar banho

04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - facilitadora.
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
cuidar da higiene pessoal

04-12-2024 10:00 - refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao

dispositivo.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
cuidar da higiene pessoal

09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de banho - refere ter disponibilidade

financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
09-12-2024 10:00 - Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao
dificultador [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Significado atribuido pelo cuidador ao apoio social: nao
dificultador.
09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para cuidar da higiene:
refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a apoio social para cuidar da higiene:
refere ter disponibilidade financeira e sabe como aceder ao apoio social.
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolugdo do papel do cuidador: satisfacao das
necessidades de higiene pessoal [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00

16-12-2024 10:00 - Boa condicao de higiene e asseio do familiar dependente

[MANTEVE].
Vestir-se ou despir-se
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Nao escolhe as roupas.
04-12-2024 10:00 - Nao retira roupa da gaveta ou armario.
04-12-2024 10:00 - Capaz de vestir-se

04-12-2024 10:00 - Nao veste todas as pecas de roupa.
04-12-2024 10:00 - Capaz de abotoar-se

04-12-2024 10:00 - Nao abotoa.
04-12-2024 10:00 - Capaz de atar corddes

04-12-2024 10:00 - Nao ata corddes.
04-12-2024 10:00 - Capaz de calcar meias

04-12-2024 10:00 - Nao calca as meias.

04-12-2024 10:00 - Vestir-se ou despir-se comprometido
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04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do vestir-se ou despir-se

04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do vestir-se ou despir-se [Todos os Contactos]

16-12-2024 10:00 - Nao escolhe as roupas [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Nao escolhe as roupas [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Nao escolhe as roupas [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Nao retira roupa da gaveta ou armario [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Nao retira roupa da gaveta ou armario [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Nao retira roupa da gaveta ou armario [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de vestir-se
06-01-2025 10:00 - Nao veste todas as pecas de roupa [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de vestir-se
16-12-2024 10:00 - Nao veste todas as pecas de roupa [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Capaz de vestir-se
09-12-2024 10:00 - Nao veste todas as pecas de roupa [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de abotoar-se
06-01-2025 10:00 - Nao abotoa [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de abotoar-se
16-12-2024 10:00 - Nao abotoa [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Capaz de abotoar-se
09-12-2024 10:00 - Nao abotoa [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de atar cordoes
06-01-2025 10:00 - Nao ata corddes [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Capaz de atar corddes
09-12-2024 10:00 - Nao ata corddes [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de atar corddes
16-12-2024 10:00 - Nao ata corddes [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Capaz de calcar meias
09-12-2024 10:00 - Nao calca as meias [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de calcar meias
06-01-2025 10:00 - Nao calca as meias [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de calcar meias
16-12-2024 10:00 - Nao calca as meias [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao das necessidade
do vestir-se ou despir-se [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no vestir-se ou despir-se: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no vestir-se ou despir-se: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para vestir/despir: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para vestir/despir: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para vestir/despir: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para vestir/despir: facilitadora
[MANTEVE].
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04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do papel do cuidador: satisfacao das
necessidades do vestir-se ou despir-se [Todos o0s Contactos] [FIM] 06-01-2025
10:00

16-12-2024 10:00 - Vestuario do familiar dependente adequado face as

condicdes ambientais e antropométricas [MANTEVE].
Andar
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Capaz de mover-se através da marcha
04-12-2024 10:00 - incapaz de realizar a marcha (mover as pernas passo a passo e suster
0 peso do corpo).
04-12-2024 10:00 - Andar comprometido
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do andar
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do andar [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Capaz de mover-se através da marcha
09-12-2024 10:00 - incapaz de realizar a marcha (mover as pernas passo a
passo e suster o peso do corpo) [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de mover-se através da marcha
16-12-2024 10:00 - incapaz de realizar a marcha (mover as pernas passo a
passo e suster o peso do corpo) [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de mover-se através da marcha
06-01-2025 10:00 - incapaz de realizar a marcha (mover as pernas passo a
passo e suster o peso do corpo) [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao de necessidades
de mobilidade [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no andar: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no andar: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre adaptacao do domicilio para
0 uso de cadeira de rodas: facilitador.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre adaptacao do domicilio para
0 uso de cadeira de rodas: facilitador [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para deslocar o cliente em cadeira de
rodas: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para deslocar o cliente em cadeira de
rodas: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para deslocar o cliente em cadeira de
rodas: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para deslocar o cliente em cadeira de
rodas: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
andar
04-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de rodas - refere ter disponibilidade
financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
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09-12-2024 10:00 - Acesso do cuidador a dispositivos face ao compromisso no
andar
09-12-2024 10:00 - Dispositivo: Cadeira de rodas - refere ter disponibilidade
financeira e sabe como aceder ao dispositivo.
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolugdo do papel do cuidador: satisfacao de
necessidades de mobilidade [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - Familiar dependente mobilizado no espaco do domicilio e
ambiente envolvente.
16-12-2024 10:00 - Familiar dependente mobilizado no espaco do domicilio e

ambiente envolvente [MANTEVE].
Alimentar-se
04-12-2024 10:00

04-12-2024 10:00 - Capaz de levar os alimentos a boca/sonda de alimentacao
04-12-2024 10:00 - Nao leva os alimentos a boca / sonda de alimentacao.
04-12-2024 10:00 - Capaz de preparar os alimentos para a refeicao
04-12-2024 10:00 - Nao prepara os alimentos para a refeicao.
04-12-2024 10:00 - Capaz de organizar os alimentos para a refeicao
04-12-2024 10:00 - Nao organiza os alimentos para a refeicao.
04-12-2024 10:00 - Alimentar-se comprometido
04-12-2024 10:00 - Determinar evolucao do alimentar-se
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucao do alimentar-se [Todos os Contactos]
09-12-2024 10:00 - Capaz de levar os alimentos a boca/sonda de alimentacao
09-12-2024 10:00 - Nao leva os alimentos a boca / sonda de alimentacao
[MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de levar os alimentos a boca/sonda de alimentacao
16-12-2024 10:00 - Leva os alimentos a boca / sonda de alimentacao
[MELHOROUI.
06-01-2025 10:00 - Capaz de levar os alimentos a boca/sonda de alimentacao
06-01-2025 10:00 - Leva os alimentos a boca / sonda de alimentacdo
[MELHOROUI.
09-12-2024 10:00 - Capaz de preparar os alimentos para a refeicao
09-12-2024 10:00 - Nao prepara os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de preparar os alimentos para a refeicao
16-12-2024 10:00 - Nao prepara os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de preparar os alimentos para a refeicao
06-01-2025 10:00 - Nao prepara os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
09-12-2024 10:00 - Capaz de organizar os alimentos para a refeicao
09-12-2024 10:00 - Nao organiza os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
16-12-2024 10:00 - Capaz de organizar os alimentos para a refeicao
16-12-2024 10:00 - Nao organiza os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
06-01-2025 10:00 - Capaz de organizar os alimentos para a refeicao
06-01-2025 10:00 - Nao organiza os alimentos para a refeicao [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: prevencao da desidratacao
[FIM] 06-01-2025 10:00
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04-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de desidratagao:
facilitador.
09-12-2024 10:00 - Conhecimento do cuidador sobre prevencao de desidratagao:
facilitador [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do papel do cuidador: prevencao da
desidratacdo [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
09-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao da
desidratacao.
16-12-2024 10:00 - O cuidador adota comportamentos de prevencao da
desidratacao [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Promover papel do cuidador: satisfacao das necessidades
do alimentar-se [FIM] 06-01-2025 10:00
04-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no alimentar-se: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Consciencializacao do cuidador sobre potencial de autonomia
do cliente no alimentar-se: facilitadora [MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Capacidade do cuidador para alimentar: facilitadora
[MANTEVE].
04-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para alimentar: facilitadora.
09-12-2024 10:00 - Autoeficacia do cuidador para alimentar: facilitadora
[MELHOROUL.
04-12-2024 10:00 - Avaliar evolucdo do papel do cuidador: satisfacao das
necessidades do alimentar-se [Todos os Contactos] [FIM] 06-01-2025 10:00
16-12-2024 10:00 - Boa condicao do estado nutricional e de hidratacao do
familiar dependente [MANTEVE].

3.7. Especificacao das intervencoes

Ensinar cuidador sobre prevencao de Ulcera de pressao
e Ensinar a importancia de alternar frequentemente a posicao;
e Ensinar sobre a importancia de vigiar a pele diariamente e garantir a sua limpeza e
hidratacao adequada;
e Ensinar sobre a importancia de utilizar dispositivos adequados como cama articulada,
colchdo de alivio de pressao, almofada viscoeldstica e lencol deslizante.

Ensinar cuidador sobre planeamento da dieta
 Ensinar sobre a importancia de ndo administrar qualquer alimento ou medicamento por
via oral nos periodos em que a consciéncia se encontre comprometida;
e Ensinar sobre evitar distracdes como televisao ou conversas durante as refeicdes com o
intuito de manter o foco na degluticao.
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Ensinar cuidador sobre dieta para facilitar a degluticao
e Ensinar sobre a textura dos alimentos e o espessamento dos liquidos mais adequados a
Sra. T;
e Ensinar sobre o tipo (a base de goma xantana) e modo de utilizacdo do espessante.

Ensinar cuidador sobre posicionamento facilitador da degluticao
e Ensinar sobre a importancia de manter a Sra. T sentada em posicao ereta durante as
refeicdes e por pelo menos 30 minutos apds, com a cabeceira elevada no minimo a 30-45
graus.

Ensinar cuidador sobre prevencao de queda

e Ensinar sobre a adaptacao do ambiente doméstico através da colocacao de grades na
cama e remocao de tapetes;

e Ensinar sobre a promocao da seguranca pessoal através do uso de calgcado fechado
antiderrapante e deslocar-se em cadeira de rodas;

e Ensinar sobre a importancia de travar os dispositivos com rodas aquando das
transferéncias;

e Ensinar sobre a importancia da vigilancia e do suporte.

Ensinar cuidador sobre acesso a dispositivos
e Informar sobre as especificacdes dos dispositivos e os locais onde o Sr. B 0s pudesse
adquirir

Ensinar cuidador sobre prevencao da aspiracao
e Ensinar sobre a importancia de ndo administrar qualquer alimento ou medicamento por
via oral nos periodos em que a consciéncia se encontre comprometida;
 Ensinar sobre a importancia de manter a Sra. T sentada em posicao ereta durante as
refeicOes e por pelo menos 30 minutos apds, com a cabeceira elevada no minimo a 30-45
graus;
e Ensinar sobre a textura dos alimentos e espessamento de liquidos mais adequado a Sra.
T
Ensinar sobre o tipo (a base de goma xantana) e modo de utilizacao do espessante;
Ensinar sobre evitar distracdes como televisao ou conversas durante as refeicdes com o
intuito de manter o foco na degluticao;
Ensinar a importancia de ajustar a velocidade da administracao dos alimentos ao tempo
de degluticao e apo6s confirmar a inexisténcia de residuos na cavidade oral;
Incentivar a realizacao de uma higiene oral adequada apds todas as refeicoes;
Monitorizar a evolucao do estado de consciéncia ap0s a alteracao medicamentosa, dado
que esta poderia estar a aumentar o risco de aspiracao.

Ensinar cuidador sobre inspecao da cavidade oral apds as refeicdes
e Ensinar a importancia de ajustar a velocidade da administracao dos alimentos ao tempo
de degluticao e apo6s confirmar a inexisténcia de residuos na cavidade oral;
* Incentivar a realizacdo de uma higiene oral adequada apés todas as refeicdes.

Ensinar cuidador sobre medidas de seguranca face a confusao
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e Incentivar a criacao de um ambiente seguro, familiar e com menos distragoes.

Ensinar cuidador sobre estratégias facilitadoras da evocacao de informacao
e Sugerir a disposicao de fotografias pelo apartamento e promover conversas sobre essas
memodrias;
Ensinar a importancia de incentivar a Sra. T a partilhar as suas experiéncias;
Incentivar a manutencao de uma rotina diaria;
Incentivar o Sr. B a envolver a Sra. T em pequenas tarefas;
Incentivar a criacao de um ambiente seguro, familiar e com menos distracoes.

Ensinar cuidador sobre estratégias de orientacao para a realidade
* Incentivar a colocacao de lembretes visuais, calendarios e reldégio de forma a facilitar a
orientacao da Sra. T,
e Incentivar a manutencao de uma rotina diaria;
e Incentivar a criagcao de um ambiente seguro, familiar e com menos distracdes.

3.8. Sintese relativa ao caso

Os enfermeiros desempenham um papel essencial nas equipas especializadas em cuidados
paliativos, contribuindo significativamente para o alivio do sofrimento, bem como para a
promocao da dignidade e da qualidade de vida da cliente e da sua familia. O presente caso
clinico, desenvolvido no ambito de uma ECSCP, possibilitou 0 acompanhamento domicilidrio de
uma cliente com Doenca de Alzheimer e do seu familiar cuidador, o Sr. B. Através do
estabelecimento de uma relacdo terapéutica de confianca, foi possivel identificar as
necessidades da Sra. T e do Sr. B, bem como planear e conceber cuidados individualizados e
centrados na pessoa e na familia.

Quanto a Sra. T, esta apresentava como principais diagnésticos a consciéncia comprometida, a
degluticdo comprometida, a meméria comprometida e os diagndsticos relacionados com o
dominio do autocuidado. Apds a intervencao da equipa, os diagndsticos relacionados com a
consciéncia e a degluticao foram resolvidos, verificando-se também uma melhoria em alguns
aspetos do autocuidado, especialmente no alimentar-se. Embora tenha havido uma melhoria na
memodria, este diagndstico ndo sera completamente resolvido devido a natureza progressiva da
doenca. Podera ser atrasado o seu agravamento e consequente possibilidade de a familia e a
Sra. T ainda poderem usufruir de alguns momentos de conexao.

Relativamente ao papel do FC face aos diagndsticos identificados, tornou-se necessaria uma
intervencao dirigida ao nivel do conhecimento, das capacidades e da autoeficacia do Sr. B, de
modo a facilitar a aquisicao da mestria e a integracao bem-sucedida do seu papel enquanto
cuidador. O Sr. B demonstrou, desde o inicio, um elevado nivel de envolvimento e consciéncia
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relativamente as necessidades inerentes a patologia da esposa. Contudo, partindo de uma
abordagem holistica, ndao foram consideradas apenas as necessidades de formacao e
capacitacao do FC. Apds o estabelecimento de uma relacdo de confianca, foram identificadas as
necessidades individuais do Sr. B, sendo implementadas intervencdes direcionadas para a
promocao do seu bem-estar fisico, psicoldgico, social e espiritual, facilitando uma transicao
saudavel para o papel de FC.

A realizacao deste caso clinico permitiu compreender a relevancia da intervencao de uma
equipa especializada em cuidados paliativos, cuja atuacdao abrange multiplas dimensdes, como
o controlo sintomdatico, o apoio na tomada de decisdo, a colaboracao na organizacao dos
cuidados e a promogao do conforto. Estas intervencdes contribuem para assegurar a melhor
qualidade de vida possivel a pessoa em situacdo paliativa e a sua familia. Destaca-se,
igualmente, a relevancia do FC e a necessidade de satisfazer as suas préprias necessidades,
garantindo que desempenhe o seu papel de forma saudavel e permitindo que o seu ente
querido permaneca no local de cuidados da sua preferéncia. O acompanhamento realizado por
uma Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos possibilitou, ainda, o
aprofundamento de conhecimentos e o desenvolvimento de competéncias especializadas em
enfermagem médico-cirdrgica, com enfoque na prestacao de cuidados a pessoa em situagao
paliativa.
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4. CONTRIBUTO(S) PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS

O desenvolvimento de competéncias comuns e especializadas em Enfermagem Médico-Cirurgica
na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa é considerado um dos principais
objetivos do ENP com relatério.

No sentido de regular uma profissao e desenvolver o perfil profissional do enfermeiro
especialista, a OE desenvolveu regulamentos que estabelecem as diretrizes, normas e padrdes
pelos quais os profissionais devem reger a sua pratica clinica.

Ao enfermeiro especialista é reconhecida competéncia cientifica, técnica e humana para
assegurar a prestacdo de cuidados de enfermagem especializados nas areas de especialidade
em enfermagem. Assim, pressupde-se que o enfermeiro especialista desenvolva competéncias
comuns transversais a todas as especialidades que se encontram definidas no Regulamento n®
140 de 2019 e competéncias especificas apresentadas no Regulamento de cada Especialidade
em Enfermagem (Regulamento n.2 140/2019, 2019). Quanto a Especialidade em Enfermagem
Médico-Cirlrgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa, as suas competéncias
especificas encontram-se regulamentadas pelo Regulamento n? 429 de 2018.

Entende-se por competéncias comuns,

competéncias, partilhadas por todos os enfermeiros especialistas, independentemente da
sua area de especialidade, demonstradas através da sua elevada capacidade de concecao,
gestdo e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio
profissional especializado no ambito da formacao, investigacdo e assessoria (Regulamento
n.2 140/2019, 2019, p. 4745).

Relativamente as competéncias especificas, estas sdo definidas como

competéncias que decorrem das respostas humanas aos processos de vida e aos problemas
de saude e do campo de intervencdo definido para cada drea de especialidade,
demonstradas através de um elevado grau de adequacao dos cuidados as necessidades de
saude das pessoas (Regulamento n.2 140/2019, 2019, p. 4745).

Ao longo deste capitulo serao apresentadas as atividades realizadas ao longo do ENP, em ambos
0s contextos e que contribuiram para o desenvolvimento as competéncias comuns e especificas
do enfermeiro especialista em EMCEPSP.

COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA
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As competéncias comuns do enfermeiro especialista encontram-se divididas em quatro
dominios: A. Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal; B. Dominio da melhoria
continua da qualidade; C. Dominio da gestdo dos cuidados; D. Dominio do desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (Regulamento n.2 140/2019, 2019). As atividades desenvolvidas que
contribuiram para a aquisicao de competéncias comuns no ENP serao apresentadas de acordo
com cada dominio.

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

Atividades: 1) Consulta do Cddigo Deontoldgico dos Enfermeiros e dos documentos que
regulam a pratica profissional dos enfermeiros especialistas; 2) Atuacdao baseada nos principios
éticos e legais; 3) Reflexao e discussdo ética em equipa acerca dos casos em acompanhamento;
4) Participacao no processo de tomada de decisao, incluindo desafios éticos inerentes a pratica
em CP; 5) Participacao em decisOes éticas em conjunto com profissionais de outras equipas
assistenciais; 6) Respeito pelas vontades, valores e crencas dos clientes e dos
cuidadores/familiares em acompanhamento; 7) Protecao dos direitos humanos e dos doentes,
pautando pela seguranca, privacidade e dignidade; 8) Participacao na deliberacao em equipa
aquando dilemas éticos no acompanhamento dos clientes e seus cuidadores/familiares.

Em CP, frequentemente somos confrontados com questdes éticas, legais e deontoldgicas, que
carecem de reflexao e deliberacao consciente e ponderada. Ao longo do ENP, surgiram diversas
situacdes que implicaram processos de tomada de decisao fundamentados nos principios da
ética profissional e nos preceitos definidos pelo Cddigo Deontoldgico da profissdao. Importa
salientar a relevancia do trabalho em equipa interdisciplinar, como facilitador de uma
deliberacao mais refletida, permitindo considerar diferentes perspetivas profissionais na procura
da resposta mais adequada a situacao concreta de cada cliente em situacao paliativa e sua
familia.

Sempre que possivel, foi promovida a formalizacdo das diretivas antecipadas de vontade (DAV),
com o objetivo de assegurar que as decisdes clinicas respeitassem as vontades previamente
expressas de cada cliente, mesmo em fases da doenca em que ja ndo tivesse possibilidade de
as comunicar. Na auséncia de DAV formalmente registadas, procurou-se compreender quais
seriam as preferéncias da pessoa, através do didlogo com familiares e pessoas significativas. O
cumprimento das vontades expressas, tanto da pessoa como da sua familia, foi respeitado e
promovido sempre que possivel, em consonancia com o principio ético da autonomia. Esta
informacao, de grande relevancia para a tomada de decisao planeamento dos cuidados, foi
registada e tida em consideracao na elaboracao do plano individual de cuidados, garantindo que
pudesse ser respeitada por todos os profissionais envolvidos. A sua autonomia foi considerada
em todo o processo de tomada de decisao, de forma consciente e informada, colocando o
cliente no centro dos cuidados. Esta abordagem contrasta com praticas ainda observadas em
alguns contextos clinicos, onde prevalece uma ldgica paternalista, em que os profissionais de
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salde assumem decisdes com base na conviccao de saberem sempre o que é melhor para o
cliente.

De acordo com os principios da beneficéncia e nao maleficéncia, foi possivel participar em
diversas discussdes e decisdes em equipa durante o ENP. Foi considerada a preservacao da
dignidade da pessoa, assim como a eviccao da realizacao de atitudes terapéuticas flteis,
potencialmente causadoras de sofrimento, sem beneficio no bem-estar e conforto do cliente.
Relativamente a estas situacOes foi possivel intervir e promover a reflexao acerca da
continuidade de tratamentos inglérios que estariam a causar mais danos do que beneficios ao
cliente; a colocacao de dispositivos de forma a artificializar a alimentacao e a hidratacao quando
em determinadas situacOes para além de nao trazer beneficios, ainda causariam maleficios,
mais concretamente em situacao de UDHV; a suspensao de hemodialise em prol do conforto do
cliente com doenca renal crénica avancada e terminal; a inativacao de cardioversor-
desfibrilhador implantavel (CDI) em situacles de insuficiéncia cardiaca terminal que provocaria
mais desconforto ao cliente em caso de reanimacao; aceitacao da decisao dos clientes de
suspender medidas artificiais de ventilacao; entre outros. Importa salientar que todas estas
decisbes foram sempre precedidas de reflexao ética e deliberacao entre os profissionais,
recorrendo-se frequentemente a realizacao de CF, com o intuito de preparar, esclarecer e,
quando adequado, envolver os cuidadores/familiares no processo de tomada de decisao.

Relativamente ao principio da justica, em ambos os contextos de atuacao foram considerados,
0S recursos existentes e analisadas as formas mais adequadas de os otimizar e distribuir
equitativamente, de acordo com as necessidades dos clientes em acompanhamento. As
necessidades eram frequentemente debatidas em equipa, de forma a priorizar o
acompanhamento, de acordo com o grau de complexidade clinica e urgéncia de cada situacao.

B. Competéncias do dominio da melhoria continua da qualidade

Atividades: 1) Identificacdo das iniciativas institucionais na area da governacdo clinica; 2)
Identificacdao de possiveis necessidades para desenvolvimento de programas de melhoria
continua; 3) Sugestao de programa de melhoria continua relacionado com as necessidades do
FC da pessoa em situacao paliativa; 4) Manutencao da protecao e seguranca de dados dos
clientes em acompanhamento pelas equipas; 5) Promocao de praticas de cuidados seguras,
visando a diminuicao da probabilidade de erro.

O dominio da melhoria continua da qualidade visa o desenvolvimento de um papel dinamizador
de iniciativas estratégicas institucionais na area da governacao clinica, assim como
desenvolvimento de praticas de qualidade e a garantia de um ambiente terapéutico e seguro
(Regulamento n.2 140/2019, 2019).

No decorrer do ENP, foi possivel participar nas discussdes em equipa sobre medidas com vista a
melhoria da qualidade dos cuidados prestados, assim como a partilha de experiéncias anteriores
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e de programas anteriormente desenvolvidos. Em conformidade com os objetivos definidos para
o desenvolvimento de competéncias neste dominio, foi igualmente assegurado um ambiente
terapéutico e seguro, centrado na pessoa, promovendo o seu bem-estar e minimizando o risco
associado a prestacdo de cuidados.

Com vista ao desenvolvimento de praticas de qualidade, e na sequéncia da identificacao de
possiveis necessidades, foi elaborado um documento orientador para a intervencao junto dos
familiares cuidadores da pessoa em situacao paliativa. Esta iniciativa teve como base a
tematica aprofundada ao longo do Estagio de Natureza Profissional (ENP), relativa as
necessidades dos cuidadores familiares neste contexto (Anexo I). Neste documento, sugere-se a
sistematizacao da identificacdo das necessidades dos familiares cuidadores, através do
preenchimento de uma tabela que facilite o registo estruturado das necessidades identificadas.
Propde-se ainda a construcao de um dossier de apoio para a equipa, que devera integrar uma
breve descricao acerca dos CP, 0s seus objetivos e diversos folhetos com informacao sintetizada
e de facil leitura, a disponibilizar aos familiares cuidadores. Estes materiais visam reforcar os
ensinos realizados no ambito das principais areas de necessidades identificadas: praticas e de
informacao, necessidades psicologicas e emocionais, necessidades sociais e de suporte,
necessidades financeiras, necessidades de reconhecimento e validacao. O documento produzido
constitui uma proposta de melhoria da qualidade dos cuidados, nao tendo sido possivel
desenvolver o programa na totalidade devido a limitacdes temporais. No entanto, permanece a
sugestao e o compromisso de dar continuidade ao seu desenvolvimento em contexto de pratica
profissional futura.

C. Competéncias do dominio da gestao dos cuidados

Atividades: 1) Partilha da gestao dos cuidados de enfermagem com o enfermeiro tutor em
articulacao com os restantes elementos da equipa; 2) Consulta do modelo de trabalho da
equipa e o modo de atuacao preconizado; 3) Participacao no processo de tomada de decisao em
equipa; 4) Articulacao e partilha com as equipas assistenciais o plano de cuidados delineado
para os clientes; 5) Discussao com o enfermeiro tutor e outros elementos da equipa
multidisciplinar acerca dos recursos disponiveis e a otimizacdo dos mesmos de acordo com as
necessidades de cuidados.

No ambito do dominio da gestdo de cuidados, foi possivel assegurar a participagao ativa no
planeamento e execucao do processo de cuidados. Procedeu-se frequentemente a partilha e
articulacao deste processo com a equipa de CP e com enfermeiros das equipas assistenciais,
promovendo uma abordagem integrada. Em contexto hospitalar, verificou-se uma colaboracao
didria com as equipas dos servicos onde os clientes se encontravam internados, com o objetivo
de garantir cuidados adequados as necessidades identificadas nos clientes e respetivos FC. Foi
promovida a partilha de informacdes clinicas e recomendacdes especializadas, reconhecendo
que sdo equipas dos servicos de internamento que asseguram os cuidados de forma continua
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(24horas por dia). Posteriormente, era realizada a avaliacao da implementacao das intervencdes
recomendadas, tendo sempre como prioridade a seguranca e qualidade dos cuidados prestados.

Na ECSCP, visto o enfermeiro ser o gestor de caso, foi possivel desenvolver competéncias no
ambito da organizacao dos cuidados, permitindo uma gestao dos recursos, do tempo disponivel
ajustados as necessidades de cuidados dos clientes e seus cuidadores/familiares.

Em contexto de equipa, foram sempre reconhecidos os papeis e funcdes de todos os elementos
que a constituem, articulando com todas as categorias profissionais, no sentido de promover
uma abordagem holistica e eficaz, de acordo com as especificidades de cada caso em
acompanhamento. Mantida sempre uma postura empatica e disponivel para um ambiente
positivo e favoravel a pratica.

D. Competéncias do dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Atividades: 1) Desenvolvimento do autoconhecimento através de uma analise critico-reflexiva
didria; 2) ldentificacdo dos recursos pessoais para um melhor desenvolvimento da pratica
profissional; 3) Desenvolvimento da assertividade nos varios contextos de cuidados com os
clientes e no trabalho em equipa; 4) Identificacao das necessidades de maior investimento na
aprendizagem e desenvolvimento; 5) Integracdao dos conhecimentos ja adquiridos na pratica
profissional a nivel individual e em equipa; 6) Realizacdao de uma Rapid Review na area das
necessidades do FC da pessoa em situacao paliativa; 7) Participacao em formacdes em areas de
interesse (Anexo Il): Congresso Luso-Galaico de Cuidados Paliativos - Associacao de Cuidados
Paliativos do Alto Minho; Workshop “Conversas Dificeis” no Congresso Luso-Galaico de Cuidados
Paliativos - Associacao de Cuidados Paliativos do Alto Minho; Webinar “Cuidar de Quem Cuida” -
OE; “Esclerose Lateral Amiotréfica, sua Progressdo e o papel da Reabilitacdo em Cuidados
Paliativos” - APELA; “Esclerose lateral Amiotréfica: Desafios e Barreiras a Comunicagao -
Sistemas Alternativos e Aumentativos de apoio a Comunicacdo, da Baixa a Alta Tecnologia” -
APELA; “Programa para a construcao colaborativa de organizacdes mais compassiva” -
Compassio; 8) Elaboracao do relatério critico-reflexivo das atividades realizadas no ENP.

A necessidade de desenvolvimento pessoal e profissional especialmente numa area de
interesse, carece de uma analise critico-reflexiva constante acerca das atividades observadas e
realizadas em contexto de formacao. A realizacao de estagio numa EIHSCP e ECSCP permitiu
consolidar os conhecimentos adquiridos previamente e desenvolver competéncias praticas e
relacionais no ambito dos CP. O facto de existir uma experiéncia profissional, simultanea, numa
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos, levou a um nivel de reflexao, discussao e
partilha com as equipas excecional, permitindo uma evolucao e aquisicao de conhecimentos e
competéncias.

Deve salientar-se o enriquecimento profissional proporcionado pelo modelo de trabalho em
equipa interdisciplinar, preconizado em CP e efetivamente adotado pelas equipas onde foi
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realizado o ENP. Este modelo promove, de forma continua, a partilha de informacao e
experiéncias, assim como a reflexao conjunta e deliberacao ética, facilitando a tomada de
decisOes relativas aos casos em acompanhamento. Para além do acompanhamento direto aos
clientes, foram também frequentemente abordados, em contexto de equipa, aspetos
relacionados com o autocuidado dos profissionais e com as estratégias de coping e de
adaptacao face as exigéncias emocionais do trabalho. Esta dinamica contribuiu para um
desenvolvimento pessoal e coletivo, reforcando os lacos entre os elementos da equipa e
potenciando, assim, uma maior qualidade nos cuidados prestados.

COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM EMCEPSP

As competéncias especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirdrgica
encontram-se definidas no Regulamento n%429/2018 (2018). Neste documento é apresentado
um conjunto de competéncias clinicas especializadas e concretizadas consoante o alvo e
contexto de intervencao, nomeadamente, na area de enfermagem a pessoa em situagao
paliativa. Esta area tem como foco de cuidados a Pessoa com doenca incuravel em fase
avancada, progressiva e terminal, considerando os multiplos contextos de prestacao de
cuidados e respetivos cuidadores/familiares (Regulamento n2429/2018, 2018).

O presente regulamento, na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa apresenta
duas competéncias especificas, as quais dispdem de unidades de competéncia e os respetivos
critérios de avaliacao. No sentido de demonstrar, de forma sintetizada, o processo de aquisi¢ao
e desenvolvimento de competéncias, serao apresentadas e analisadas as atividades realizadas
de acordo com cada unidade de competéncia.

COMPETENCIA 1: Cuida da pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal dos seus cuidadores/familiares, em todos os contextos de pratica clinica,
aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida.

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

Atividades: 1) Recolha de informacdes no processo clinico; 2) Recolha de informacdo através
de conversas informais e entrevista clinica com o cliente e seu FC para avaliacao das
necessidades psicoemocionais, espirituais e sociofamiliares de ambos; 3) Realizacao de CF e
estratégias de comunicacao para recolha de informacao, avaliagcao e ajuste de expectativas; 4)
Cooperacao com outras equipas assistenciais de forma a obter mais informacdes pertinentes a
prestacao de cuidados; 5) Identificacao de necessidades, desejos e preferéncias no processo de
fim de vida considerando os seus valores e crencas; 6) Identificacao do local preferencial de
cuidados e de morte do cliente e seu cuidador/familiar; 7) Avaliacao de sintomas através da
aplicacao da Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), questdes abertas e observacao
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direta; 8) Utilizacao de instrumentos de avaliacao validados como a Palliative Performance Scale
(PPS); Escala Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG); 9) Avaliacao do grau de
dependéncia e consequentes necessidades dos clientes, de forma a promover a maxima
satisfacao, bem-estar e conforto; 10) Identificacdao precoce de situacdes de agudizagao
considerando o diagndstico e as trajetdrias de doenca (exemplo: dispneia; dor; agitacao;
estertor; situacao de Ultimos dias de vida).

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

Atividades: 1) Concecao de cuidados no SClinico e plataforma e4nursing respeitando a
autonomia e vontades do cliente e seu FC; 2) Discussao com o cliente e seu FC sobre o plano de
cuidados considerando as suas vontades e principios respeitando a sua individualidade e
preservando a sua dignidade; 3) Implementacao de intervencdes baseadas na evidéncia e
adequadas as suas necessidades, vontades e contexto; 4) Discussao com o enfermeiro tutor e
em equipa multidisciplinar o plano de cuidados delineado para o cliente e seu FC; 5) Utilizacao
de estratégias de comunicacdo adequadas ao longo de todo o processo de cuidados; 6)
Capacitacao do doente e FC tanto em contexto hospitalar como no domicilio, adaptando as
estratégias a sua realidade do dia-a-dia; 7) Atuacao e preparacao do cliente e FC para situacdes
de agudizacao, fim de vida e morte; 8) Assisténcia nas alteracdes provocadas pela evolucao da
doenca e possiveis alteracées de dinamicas e adaptacao de papeis minimizando o sofrimento
resultante da mesma; 9) Adocao de precaucdes basicas de infecao e resisténcia a
antimicrobianos; 10) Adocao de medidas farmacoldgicas e nao farmacoldgicas no alivio dos
sintomas de acordo com as necessidades do cliente, baseadas na evidéncia cientifica; 11)
Avaliacao frequente das intervencdes implementados e dos diagndsticos identificados, no
cliente e seus FC, com vista a otimizacao do plano de cuidados e seus resultados.

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

Atividades: 1) Identificacao dos FC; 2) Identificacao das necessidades do FC como cliente alvo
de cuidados e como elemento fundamental na prestacao de cuidados a pessoa em situacao
paliativa; 3) Envolvimento do FC no planeamento e concecao dos cuidados; 4) Valorizacao dos
conhecimentos, crencas e vontades do FC na prestacao de cuidados ao cliente; 5) Avaliacao da
capacidade do FC para prestar cuidados a pessoa em situacao paliativa; 6) Realizacdo de uma
concecao de cuidados para o FC cuidador tendo em vista a satisfacao das suas necessidades; 7)
Promocao de uma transicao eficaz para o papel de cuidador; 8) Realizacao de CF com o objetivo
de comunicacao de mas noticias, identificacdao de necessidades, discussao do plano individual
de cuidados, preparacao do regresso a casa, envolvimento da familia na prestacao de cuidados
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e colaboragcao com o cliente e FC principal; 9) Consciencializacao, capacitacao e promogao do
envolvimento do FC na prestacao de cuidados; 10) Disponibilizacao e prestacao de suporte
didrio ao FC de acordo com as suas necessidades no ambito dos cuidados de enfermagem; 11)
Disponibilizacao e encaminhamento para os recursos existentes na equipa e na comunidade
para a resolucao de necessidades psicoldgicas, espirituais, sociais e financeiras; 12) Atualizacao
e adaptacao do plano de cuidados definido de acordo com as necessidades mais prementes em
conjunto com o FC.

Unidade de Competéncia 1.4: Desenvolve a sua intervencao numa perspetiva interdisciplinar
e em articulagao com os servicos de apoio.

Atividades: 1) Otimizacao da comunicacao e relacao com as equipas assistenciais envolvidas
na prestacao de cuidados; 2) Desenvolvimento de uma relacao de trabalho em equipa e
parceria nos cuidados; 3) Articulacao e planeamento dos cuidados com todos os intervenientes
no processo de cuidar através da discussao dos casos e processos de tomada de decisao; 4)
Participacao ativa na reuniao semanal de equipa; 5) Promocao do trabalho em equipa.

Identificacao das Necessidades

A identificacao das necessidades do cliente e do seu cuidador/familiar foi realizada de diversas
formas ao longo do ENP e em ambos os contextos de estagio. Logo aquando da referenciacao,
foi realizada recolha de informacdes através do processo clinico e conversas informais com a
equipa referenciadora. Apés admissao na equipa, quer em contexto da EIHSCP ou ECSCP foi
realizada uma avaliacao presencial com os clientes, através de conversas informais, observacao
direta e aplicacao de instrumentos validados e padronizados como a escala numérica da dor,
ESAS, a escala PPS e ECOG.

A Edmonton Symptom Assessment Scale (ESAS), é um instrumento validado para a avaliacao de
sintomas comuns em clientes com cancro avancado e em CP (Hui & Bruera, 2017). E constituida
por nove sintomas: dor, cansaco, sonoléncia, nausea, falta de apetite, falta de ar, depressao,
ansiedade e bem-estar que sdo avaliados por escala numérica de 0 a 10 para cada sintoma,
onde 0 significa auséncia do sintoma e 10 representa a intensidade maxima. Poderd ser
acrescentado um 109 item como um sintoma adicional especifico do cliente (Watanabe et al.,
2011). E considerada uma ferramenta de triagem de sintomas que deve ser integrada num
processo mais amplo de avaliacao clinica (Kaasa et al., 2018).

A Palliative Performance Scale (PPS) permite avaliar a funcionalidade do cliente de acordo com o
nivel de consciéncia, condicles para o autocuidado pessoal e capacidade de ingestdo alimentar.
A sua pontuacao é determinada pela leitura horizontal de cada nivel com o intuito de selecionar
aquele que melhor se adequa, relativamente a deambulacao, nivel de atividade e evidéncia de
doenca, autocuidado, capacidade de ingestdo alimentar e nivel de consciéncia (Sereno et al.,
2022).
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J& a Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) avalia a progressao da doenca e o impacto nas
atividades de vida diaria, através da classificacao da capacidade funcional dos clientes em cinco
categorias: 0 - totalmente ativo e sem restricOes de atividade; 1 - restrito a atividades fisicas,
mas deambula e apto a realizar atividades laborais; 2 - incapaz de realizar atividades laborais,
mas deambula e com autocuidado presente; 3 - autocuidado limitado e confinado ao leito ou
cadeira durante mais de 50% do periodo em que permanece acordado; 4 - impossivel o
autocuidado e totalmente confinado ao leito ou a cadeira; e 5 - dbito (Laste et al., 2020).

Quanto aos cuidadores/familiares, em contexto hospitalar, a identificacao das necessidades foi
realizada essencialmente através das conferéncias familiares (CF). A CF, tal como ja abordado
anteriormente, é um instrumento terapéutico utilizada pelas equipas de CP com o objetivo de
fortalecer a comunicacao entre o doente, a familia e os profissionais de satde. Com o intuito de
aliviar o sofrimento dos doentes e dos seus familiares, providencia informacdes claras, esclarece
duvidas e estabelece objetivos de cuidados. Na CF podera ser incluida a comunicagao de mas
noticias, a avaliacao das necessidades do doente e da familia, o planeamento de cuidados e a
tomada de decisOes partilhadas (Silva et al., 2018; Neto, 2008). Estas assumiram uma grande
relevancia e eram realizadas frequentemente, de acordo com as disponibilidades dos
cuidadores/familiares. Na comunidade, a identificacago das necessidades dos
cuidadores/familiares era realizada constantemente através de conversas informais e, sempre
que necessario, também era realizada uma CF, abrangendo os familiares mais préximos
envolvidos neste processo para além do cuidador principal. Por vezes, mesmo nao havendo a
possibilidade de estar presente, uma vez que o estagio ndo foi realizado de forma diaria e
ininterrupta, foram questionados os varios elementos da equipa, no sentido de identificar, da
forma mais precisa possivel, as necessidades do cliente e seus cuidadores/familiares.

e Caso Clinico ECSCP: Quanto ao caso clinico desenvolvido na ECSCP, foram identificadas
as necessidades da cliente e do seu FC. Na primeira visita, de admissao, ja apds andlise
do processo clinico e conversas informais com a equipa referenciadora, foram
identificadas diversas necessidades através do exame fisico a cliente e anamnese através
dos familiares que melhor descreveram todo o contexto e alteracdes verificadas. Apos a
identificacao das necessidades da cliente, foram realizadas conversas informais com o FC
e posteriormente com a filha, através da CF, onde foram percecionadas as diversas
necessidades que englobaram necessidades praticas e de informacao, necessidades
psicolégicas e emocionais, necessidades sociais e de suporte e necessidades de
reconhecimento e validacao.

Valores e Expectativas

O desenvolvimento de uma relacao terapéutica e a realizacao de conversas informais com os
clientes e seus cuidadores/familiares foram essenciais para identificacao dos seus valores e
expectativas relativamente ao processo de fim de vida, tendo em conta a diversidade individual,
cultural e espiritual de cada cliente e seus cuidadores/familiares. Foram trabalhadas questdes
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como o local preferencial de cuidados e de morte quer do cliente quer dos seus
cuidadores/familiares; realizadas CF com o intuito de ajustar expectativas relativamente a
alimentacao em situacdes de fim de vida, nomeadamente através de sonda nasogastrica;
exploradas e identificadas expectativas de clientes relativamente a fase final da evolucao da
sua doenca, como o possivel surgimento de determinados sintomas e como atuar para o0s
colmatar, prevenindo o seu sofrimento. De realcar a importancia da criacao de uma relacao de
confianca para facilitar a identificacao destes aspetos, verificando-se alguma discrepancia entre
0 acompanhamento no domicilio e em contexto hospitalar. No hospital, a rapida evolucao de
algumas situacdes clinicas dos clientes, a despersonalizacao do ambiente e por vezes a
dificuldade em proporcionar uma maior privacidade, nem sempre conduziram a um ambiente
facilitador a criacao de uma relacao de confianca que possibilitasse a expressao de valores e
expectativas. Neste sentido, a CF foi considerada bastante relevante, uma vez que foi possivel
criar um espaco mais adequado para a partilha desta informacao.

e Caso Clinico ECSCP: Apesar dos défices cognitivos resultantes da deméncia, a cliente foi
ainda capaz de expressar o desejo de permanecer em casa. Esta vontade foi confirmada
pela familia, que identificou o domicilio como o local preferencial para a prestacao de
cuidados e de morte. Assim, foram envidados esforcos conjuntos no sentido de respeitar
essa vontade e concretizar esse desejo.

Ferramentas Padronizadas

Tal como foi referido anteriormente, de acordo com as caracteristicas e capacidades do cliente,
foram avaliados os sintomas a partir de ferramentas padronizadas, nomeadamente da escala
numérica da dor, PAINAD e da ESAS. Apesar do sintoma identificado, considerou-se o impacto
que o0 mesmo tinha no cliente, priorizando as intervencdes de acordo com esse impacto e nao
com as expectativas dos profissionais.

Influéncia de fatores psico emocionais valores e crencas na intensidade dos sintomas
e do sofrimento

A relacao terapéutica foi essencial para, em determinadas situacOes, perceber a influéncia de
fatores psico emocionais, valores e crencas na intensidade dos sintomas e do sofrimento.
Verificou-se a necessidade de compreender e avaliar a influéncia da inseguranca e possivel
sobrecarga dos FC no bem-estar do cliente, assim como a influéncia da evolucao da doenca no
sofrimento dos entes significativos dos clientes, sendo necessario, por vezes, ajustar
expectativas e as crencas quanto ao possivel local de morte, acdes que por si s resultavam
numa diminuicao da intensidade dos sintomas por parte do cliente. Em situagées como o medo,
revolta, preocupacao com o sofrimento da familia / entes significativos, o significado atribuido a
sua situacao de doenca, entre outras, foi importante perceber de que forma poderiam estar a
influenciar na intensidade do sofrimento do cliente e como poderiam ser colmatadas. Algo que
exigiu uma identificacao complexa, mas essencial a prestacao de cuidados adequados e de
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qualidade.

e Caso Clinico ECSCP: A cliente, com diagnéstico de deméncia, comecou a apresentar um
quadro de agitacao noturna com caracteristicas de confusao do tipo hiperativo apos a
colocacao de uma cama articulada no quarto. Verificou-se que a alteracao do espaco fisico
levou ao afastamento do casal, que partilhava a mesma cama ha quase 60 anos. A
separacao fisica do marido, com quem mantinha um vinculo afetivo profundo, teve
impacto direto no seu estado cognitivo e emocional, potenciando o agravamento da
confusdo. Apds a identificacdo deste fator e a consequente adequacdo dos cuidados,
respeitando valores e habitos profundamente enraizados na vivéncia da cliente, observou-
se uma diminuicao da confusdo durante o periodo noturno, permitindo um descanso mais
tranquilo tanto para a cliente como para o seu marido, enquanto FC.

Necessidades relacionada com o grau de dependéncia

Avaliado o grau de dependéncia e consideradas também as escalas PPS e ECOG, adaptando as
intervencdes as necessidades identificadas, relacionadas com este aspeto no sentido de
promover maxima satisfacao, bem-estar e conforto. Tanto ao nivel do internamento, como no
domicilio, ajustadas intervencdes ao grau de dependéncia do cliente, de forma a promover o
maximo conforto e dignidade. Ao nivel do domicilio, foram disponibilizadas ajudas técnicas e
instruidos sobre a forma de obter outras, na tentativa de promover ao maximo a autonomia do
cliente, evitando também o isolamento e promovendo a manutencao de papeis. Consideradas
também as necessidades dos cuidadores/familiares perante estas alteracdes, nomeadamente
como facilitar e adequar a prestacao de cuidados perante um aumento da dependéncia do
cliente com vista a diminuicao da sobrecarga fisica. Na ULS onde foi realizado o ENP, tanto ao
nivel hospitalar como na comunidade, existe a possibilidade de emprestar alguns equipamentos
tendo em conta o aumento do grau de dependéncia do cliente. Esta hipdtese visa proporcionar
condicOes para que o cliente possa regressar e permanecer no domicilio, assim como auxiliar o
FC na prestacao de cuidados.

e Caso Clinico ECSCP: Inicialmente a cliente apresentou um elevado grau de dependéncia
nos autocuidados e a familia ndo detinha qualquer conhecimento acerca dos
equipamentos e dos procedimentos para a prestacao de cuidados. Neste sentido, foram
informados e instruidos acerca dos equipamentos existentes, como os adquirir e qual a
sua finalidade, assim como todos os procedimentos para a prestacao de cuidados, no
sentido de promover a maxima satisfacdo, bem-estar e conforto. De salientar que a
familia se encontrava bastante envolvida em todo este processo, manifestando interesse
em proporcionar os melhores cuidados a cliente.

Planos Individuais de Cuidados (PIC)

Ao longo do ENP foram realizados PIC de acordo com as necessidades do cliente preservando
sempre a sua dignidade, diminuindo o sofrimento, maximizando a autonomia e qualidade de
vida, respeitando as perspetivas dos préprios. Discutido sempre com o cliente e, sempre que
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oportuno, com a familia o PIC delineado para o cliente e seus cuidadores/familiares, incluindo-os
nos cuidados e nas decis0es tomadas, considerando sempre as suas crencas, vontades e
expectativas. Desta forma, foi possivel priorizar os cuidados de acordo com o grau de
importancia atribuido pelo cliente e sua familia, assim como manter as expectativas ajustadas
relacionadas com 0s mesmos.

No ambito da implementacao do modelo de trabalho em equipa, os planos delineados para os
clientes e respetivos cuidadores/familiares, bem como as decisdes tomadas, foram discutidos
diariamente com o enfermeiro tutor e os restantes elementos da equipa. Participou-se na
elaboracao dos PIC dos clientes acompanhados pelas equipas no SClinico. Foram ainda
desenvolvidos dois estudos de caso com respetiva concecao de cuidados, um em cada contexto,
na plataforma e4nursing.

Os PIC foram reformulados de acordo com a avaliacao das intervencdes implementadas,
considerando sempre as necessidades dos clientes e seus cuidadores/familiares, pautando por
reunides frequentes para reavaliacao das mesmas. Em contexto de EIHSCP foram realizadas CF,
para além do acompanhamento diario dos clientes nos servicos e apds discussao com 0s varios
profissionais que constituem as equipas assistentes. No contexto de estdgio em ECSCP foi
concretizado através do contacto diario presencial com os clientes e seus FC ou por telefone
com os FC. De salientar que apesar da evolucao esperada de acordo com as patologias, os
clientes e seus cuidadores/familiares foram avaliados e acompanhados de forma individualizada,
sendo o plano ajustado conforme as necessidades identificadas e apds reavaliacao.

Autoconhecimento e capacitacao do cliente e do FC

As estratégias de comunicacao foram essenciais para o desenvolvimento do autoconhecimento
do cliente e do FC, assim como a capacitacao de ambos. Identificadas necessidades e vontades
dos clientes e seus cuidadores/familiares e ajustadas estratégias a sua condicdo e as suas
realidades no domicilio de forma a capacitar o cliente e seus cuidadores/familiares para a
continuidade dos cuidados. Foi fundamental o conhecimento acerca a doenca e a trajetéria
esperada, assim como os sintomas esperados. Desta forma, foi possivel contribuir para um
planeamento e antecipacao de possiveis agudizacdes e descontrolo sintomatico, diminuindo
situacdes de stress relacionadas com o desconhecimento, preservando da melhor forma
possivel a autonomia e as vontades do cliente e dos seus cuidadores/familiares.

e Caso Clinico ECSCP: Desde o primeiro contacto, e apds a identificacdo das
necessidades, foi desenvolvido um processo de capacitacao do FC. Esta intervencao
permitiu assegurar uma prestacao de cuidados de qualidade, promovendo o conforto e o
bem-estar da cliente, bem como o sentimento de realizacao e a percecao de autoeficacia
por parte do CF.

Identificacao e antecipacao de situacoes de agudizacao
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Foram identificadas, em ambos os contextos de estdgio, possiveis situacdes de agudizacao. De
forma a evita-las, minimiza-las ou resolvé-las, foram ajustados cuidados em conjunto com a
equipa multidisciplinar e os recursos disponiveis no sentido de atuar o mais precocemente
possivel, evitando o sofrimento do cliente e dos seus entes significativos. Realizadas CF no
sentido de contextualizar quanto a evolucao da doenca, prevenindo expectativas desajustadas e
possibilitando a preparacao dos cuidadores/familia e do cliente. Foi utilizada uma comunicagao
honesta e atitudes sinceras que pudessem proporcionar a tranquilidade do cliente e facilitar o
processo de luto dos familiares. Realizada uma articulacao constante com diversas equipas, com
o intuito de proporcionar todas as condicdes necessarias de acordo com as preferéncias do
cliente e dos seus cuidadores/familiares. Neste sentido, foram planeados internamentos no
hospital em situacdes de agudizacao quando os familiares cuidadores ja ndo se sentiam capazes
de dar resposta ou por vontade do cliente; articulado com a Unidade de Hospitalizacao
Domicilidria e realizado internamento para um acompanhamento durante as 24h e todos os dias
da semana em situacdes de maior instabilidade proporcionando uma maior tranquilidade e
segurancga aos clientes e seus FC; realizada referenciacao para a Equipa de Cuidados
Continuados Integrados no sentido de assegurar alguns cuidados, nomeadamente
administracdao de medicacao por via subcutanea, prevenindo a sobrecarga do FC.

Atuacdao em tempo util em situacoes de agudizacdo

No processo de acompanhamento dos clientes e seus FC, foi possivel, frequentemente, intervir
em tempo Util perante situagées de agudizacao clinica. Em contexto hospitalar, quando estas
situacdes nao eram identificadas imediatamente, mas ocorriam dentro do horario de
funcionamento da EIHSCP, a equipa assistente contactava a EIHSCP, solicitando a sua
intervencao com brevidade. Estas situacdes eram consideradas prioritarias e mereciam atencao
imediata por parte da equipa especializada. Foram realizados diversos episddios de controlo
sintomatico e intervencao em situacdes de UDHV com o objetivo de prevenir o desconforto da
pessoa doente e proporcionar acolhimento e suporte a familia. Em contexto comunitario, uma
vez disponibilizado o contacto do enfermeiro gestor de caso, os FC podiam alertar diretamente a
equipa sempre que se verificavam alteracdes do estado clinico, o que possibilitava uma
resposta célere e adequada. Para além das situacdes de agudizacao, e considerando a evolucao
esperada das doencas em fase avancada, a vigilancia regular e o acompanhamento continuo
permitiram, igualmente, atuar de forma proativa e atempada, antecipando necessidades e
prevenindo episddios de sofrimento evitavel.

Medidas farmacolodgicas e nao farmacoldégicas no alivio dos sintomas

O desenvolvimento de intervencdes baseadas na evidéncia também englobou a adocao de
medidas farmacoldgicas e nao farmacoldgicas ao longo do ENP em ambos os contextos. Foram
adotadas medidas farmacoldgicas no alivio de sintomas de acordo com plano estipulado pela
equipa em diversas situacdes como dor, dispneia, agitacao, nauseas, vomitos, prurido, assim
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como estratégias nao farmacoldgicas. Para a concretizacdo de medidas farmacolégicas foram
aprofundados conhecimentos acerca das diversas vias de administracao mais frequentes na
area dos CP. Tal como preconizado, sempre que possivel privilegiou-se a via oral, no entanto,
devido a evolucao da situacao clinica dos clientes e o aproximar do processo de morte, esta via,
na maioria das vezes, deixa de ser viavel. Para um controlo de sintomas eficaz, frequentemente
foi utilizada a via transdérmica, assim como a subcutanea, privilegiando o conforto dos clientes
e permitindo uma boa gestdo no domicilio quer por parte dos profissionais de saude como,
principalmente, dos FC. Foram sugeridas estratégias nao farmacoldgicas no sentido de controlar
a xerostomia (e.g. gelados, fruta acida congelada, pulverizacao da mucosa oral com dgua com
limao), na prevencao e autocontrolo da dispneia (e.qg. utilizacdo de ventoinha, janelas, técnicas
de relaxamento, posicionamentos), na prevencao e autocontrolo da dor (e.g. perceber que
fatores poderiam desencadear episédios de dor, que atitudes poderiam prevenir, mesmo
farmacoldgicas antes de determinadas atividades), nduseas (adequacdo da dieta, gestdo do
ambiente), técnicas de conservacao de energia, gestdao do ambiente no controlo da agitacao,
entre outras. De acordo com os sintomas identificados e a especificidade de cada cliente e, em
determinados contextos, a capacidade do FC, foram implementadas medidas farmacoldgicas e
nao farmacoldgicas de acordo com o que é preconizado nesta area.

Prevencao, intervencao e controlo infecao e resisténcia a antimicrobianos

Foram aplicados os conhecimentos relativos a prevencao, intervencao e controlo da infecao e da
resisténcia aos antimicrobianos, respeitando sempre os protocolos vigentes da instituicdo de
saude. As normas basicas de controlo de infecao foram rigorosamente cumpridas, sendo
igualmente discutida, em equipa e com os profissionais das equipas assistentes, a pertinéncia
da prescricao de antibiéticos, sempre que necessario.

Dinamizacao do trabalho em equipa

O trabalho em equipa foi dinamizado através de uma abordagem colaborativa e respeitosa,
valorizando a contribuicao individual de cada elemento e promovendo a tomada de decisao
conjunta. Procedeu-se a articulacdo e planeamento didrio dos cuidados com todos os
intervenientes no processo de cuidar. Esta articulacao incluiu as equipas envolvidas na
prestacao de cuidados e, sempre que necessario, foi estabelecida colaboragao com outras
especialidades pertinentes para a resolucao dos problemas identificados. As estratégias de
comunicacao foram adequadas consoante as necessidades, com o objetivo de promover a
qualidade e a continuidade dos cuidados de saude.

Foi realizada uma avaliacao e acompanhamento dos clientes sempre em equipa onde foi
possivel intervir e contribuir no processo de tomada de decisao e planeamento de cuidados.
Assim, foram apresentados contributos pessoais adequados as situacdes em acompanhamento,
sempre que considerados pertinentes para a prestacao de melhores cuidados. Efetuada uma
partilha de informacao baseada na evidéncia e documentos que pudessem facilitar a tomada de
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decisao.

COMPETENCIA 2: Estabelece relacdo terapéutica com a pessoa com doenca incurdvel ou
grave, em fase avancgada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares, proporcionando
suporte no processo de adaptacao as perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no
luto.

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

Atividades: 1) Estabelecimento de uma relacao de confianca e de ajuda com o cliente e 0 seu
FC; 2) Identificacao de necessidades socioculturais, espirituais e influéncias de contextos e
vivéncias dos clientes e FC através de entrevistas clinicas, conversas informais e questdes
abertas; 3) Aplicacao de estratégias de comunicacao verbal e ndo verbal; 4) Demonstracao de
presenca, disponibilidade e empatia; 5) Promocao da comunicacao e partilha entre o cliente e 0
cuidador/familiar, respeitando as preferéncias do cliente; 6) Identificacao do tipo de luto e fase
do mesmo vivenciado pelos clientes e seus cuidadores/familiares; 7) Desenvolvimento e
adequacao do plano de cuidados de acordo com o luto identificado; 8) Intervencao no processo
de luto de acordo com as necessidades demonstradas; 9) Promocao da consciencializacao e
adaptacao do cliente e cuidadores/familiares as perdas relacionadas com a evolucao da doente
e processo de fim de vida; 10) Articulacao e encaminhamento dos clientes e FC para outros
profissionais e recursos de apoio quando necessario (psicélogo, assistente social, representante
espiritual, médico de familia).

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

Atividades: 1) Incentivo a participacdo dos doentes e dos FC no planeamento, execucao e
avaliacao dos cuidados prestados; 2) Promocao do envolvimento dos clientes e FC de acordo
com os seus desejos e preferéncias; 3) Discussao e priorizacao dos cuidados considerando os
objetivos acordados e as vontades manifestadas pelos clientes e seus FC; 4) Reconhecimento e
validacao dos cuidados prestados pelos FC.

Unidade de Competéncia 2.3: Negoceia objetivos/metas de cuidados, mutuamente
acordadas dentro do ambiente terapéutico.

Atividades: 1) Promocao de uma relacao terapéutica; 2) Capacitacao do cliente e FC no
sentido de facilitar a priorizacao de cuidados e a tomada de decisao; 3) Reconhecimento e
validacao do envolvimento e dos cuidados prestados pelos FC; 4) Promocao da realizagao de
planos antecipados de cuidados e a sua concretizacao; 5) Realizado ajuste de expectativas de
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acordo com a especificidade de cada situacao, promovendo uma esperanca realista; 6)
Promocao do desenvolvimento de tarefas importantes em situacdes de final de vida em parceria
com os cuidadores/familiares.

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

Atividades: 1) Identificacdao de necessidades psicoemocionais dos clientes e FC; 2)
Reconhecimento e validacao das emocgdes expressas pelos cuidadores/familiares; 3) Valorizagao
dos significados positivos dos FC atribuidos ao cuidar; 4) Avaliacao da capacidade do FC para a
prestacao de cuidados; 5) Identificacao de fatores de risco que poderiam conduzir ao aumento
da sobrecarga e consequentemente a exaustdo do FC; 6) Discussdao com o FC possiveis
estratégias para a promocao do autocuidado de acordo com a individualidade de cada um; 7)
Apresentacao de recursos na comunidade para auxiliar na prevencao da sobrecarga do FC; 8)
Incentivo, de acordo com as vontades do cliente e seu FC, do envolvimento de familiares e
amigos na prestacao de cuidados; 9) Referenciacao para outros elementos da equipa para
acompanhamento mais especializado de acordo com a complexidade das necessidades
identificadas; 10) Identificacao de fatores de risco individuais para o desenvolvimento de fadiga
por compaixao e burnout; 11) Desenvolvimento de estratégias de autocuidado individuais,
enquanto profissional; 12) Adocao de postura empatica e disponibilidade para a partilha de
emocoes de profissionais de outras equipas assistenciais relacionadas com 0s casos em
acompanhamento; 13) Participacao em momentos de partilha da equipa e prevencao de
burnout; 14) Utilizacao do humor, de forma adequada, como estratégia de coping.

Singularidade, autonomia e vivéncias individuais no processo de morrer e de luto

No sentido de respeitar a singularidade e autonomia da pessoa em situacao paliativa e seus
cuidadores/familiares no acompanhamento de vivéncias individuais especificas, no processo de
morrer e de luto foram realizadas diversas atividades ao longo do ENP. De salientar, novamente
a importancia das estratégias de comunicacao e a sua eficacia, uma vez que através das
mesmas foi possivel perceber as necessidades intrinsecas a cada cliente e seus
cuidadores/familiares. Foram realizadas entrevistas clinicas, conversas informais e questdes
abertas, demonstrando sempre disponibilidade, presenca e escuta pela partilha de cada cliente
e seu FC, desenvolvendo uma relacdo terapéutica e de confianca. Assim, foi possivel perceber
0s contextos, as vivéncias e as necessidades sociais e espirituais, de forma a adequar as
intervencdes e planear os cuidados de acordo com as preferéncias e vontades de cada cliente.
Estas informacdes individuais assumiram um grande relevo no processo de consciencializagcao
do fim de vida e consequentes perdas dos clientes (capacidade funcional, alteracao da imagem
corporal e autoconceito, alteracao de papéis) e dos FC. Desta forma, foi possivel intervir nos
diversos lutos identificados tendo em conta a individualidade de cada cliente e seu FC. Este
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acompanhamento para além das estratégias de comunicacdo, pautou pela resposta diaria por
parte da equipa, disponibilidade permanente e promocao do autocuidado dos FC. Fora,
desenvolvidos planos individuais de cuidados tendo em conta todos os recursos de apoio, assim
como elementos da equipa, essenciais a prestacao de cuidados de qualidade de acordo com as
necessidades identificadas na pessoa em situacao paliativa e seus cuidadores/familiares.

e Caso Clinico ECSCP: Desde a primeira sessdo de acompanhamento da cliente e do seu
FC, foram identificadas vivéncias individuais especificas e a sua influéncia na forma como
ambos experienciavam o processo de doenca e a respetiva evolucao. Verificou-se que o
FC manifestava emocdes compativeis com luto antecipatério, associadas a auséncia de
conhecimentos e de preparacao face as perdas progressivas decorrentes da evolucao da
deméncia. Para além da necessidade de intervencao ao nivel do conhecimento, das
competéncias e da autoeficacia do FC, com vista a aquisicao de mestria e a integracao
eficaz do seu papel, reconheceu-se a importancia de uma abordagem holistica centrada
na pessoa. Assim, nao se limitou as intervencdes a formacao e capacitacao, mas
procurou-se, apds o estabelecimento de uma relacao terapéutica de confianca, identificar
as suas necessidades individuais. Com base na avaliacao realizada, foram delineadas e
implementadas intervencdes direcionadas a promocao do bem-estar fisico, psicolégico,
social e espiritual do FC, atendendo ao impacto do luto antecipatério e com o objetivo de
facilitar uma transicao saudavel para o papel de cuidador informal. Durante o processo de
acompanhamento, assegurou-se a articulacao com os restantes elementos da equipa
multidisciplinar, de modo a garantir uma resposta integral, coordenada e adequada as
necessidades identificadas.

Parcerias terapéuticas

Durante o acompanhamento dos clientes em ambos os contextos de estagio, sempre que
desejavel, foi incentivada a participacao dos cuidadores/familiares nos cuidados, assim como
considerados ativamente os desejos e vontades da pessoa e dos seus cuidadores/familiares na
execucao e avaliacao dos cuidados prestados.

Para além das intervencdes individualizadas, foram igualmente discutidas as vontades e
preferéncias dos clientes e respetivos FC, no sentido de adequar os cuidados prestados a
individualidade de cada cliente e seus FC. Posteriormente, os planos individuais de cuidados
foram delineados em equipa, respeitando sempre os principios da centralidade na pessoa, bem
como as vontades expressas pelos clientes e seus FC. Garantiu-se a sua compreensao
relativamente as intervengdes propostas, assim como o consentimento informado para a sua
implementacao, promovendo a participacao ativa no processo de decisao e planeamento dos
cuidados.

e Caso Clinico ECSCP: Ao longo de todo o processo de acompanhamento, o plano de
cuidados foi sistematicamente planeado, implementado e avaliado em parceria com o FC
da cliente, assegurando-se, sempre que possivel, a sua abordagem direta, apesar das
limitacdes cognitivas decorrentes da evolucao do quadro demencial. Durante o
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acompanhamento, foram identificadas e validadas de forma continua as principais
necessidades e vontades da cliente e do seu FC. Este Ultimo demonstrou, desde o inicio,
um elevado nivel de envolvimento e compromisso com os cuidados, o que foi reconhecido
por todos os elementos da equipa multidisciplinar. A sua participacao foi constante,
progressivamente mais adequada e fundamentada no seu interesse em promover 0s
melhores cuidados a sua esposa, refletindo um processo de capacitacao e adaptacao ao
papel de cuidador informal.

Negociacao de objetivos / metas de cuidados

Em ambos os contextos, foram negociados objetivos e metas de cuidados, considerando o
momento em que se encontravam o cliente e os seu FC. Em contexto hospitalar, apesar de por
vezes se verificar uma necessidade de decidir rapidamente em determinadas situagdes, nao
sendo possivel o contacto com a familia, maioritariamente, os objetivos e as metas de cuidados
eram discutidos com o cliente os seus FC, recorrendo-se frequentemente a CF. Com a ECSCP ja
se verificava um contacto constante, para além do cliente, com o seu FC, o que permitiu uma
discussao frequente acerca dos objetivos de cuidados, adequando 0s mesmo sempre que
necessario.

Através da relacao terapéutica e identificacao das necessidades da pessoa em situacao paliativa
e dos seus FC, estes foram capacitados no sentido de facilitar a sua tomada de decisao. Foram
constantemente esclarecidos e informados promovendo a tomada de decisdes conscientes e a
adotacado de estratégias que promovessem o conforto e qualidade de vida do cliente. Foi
possivel intervir em situacdes relacionadas com a alimentacdo e manutencao de sonda
nasogastrica, realizacdo de toracocentese em situagdes de desconforto respiratério acentuado,
estratégias a adotar na prevencao da dispneia através do planeamento das suas atividades e
estratégias de conservacao de energia, mantendo ao maximo a autonomia do cliente, entre
outras. Foi realizada escuta ativa, assim como uma comunicacao honesta e verdadeira, através
de uma postura empatica e compassiva. Desta forma, foi possivel promover um ambiente de
confianca, podendo ajustar expectativas, conduzindo a uma esperanca realista.

Por fim, foi incentivado o desenvolvimento de tarefas importantes em situacdes de final de vida
em parceria com os cuidadores/familiares como, incentivada a construcao de legados,
promovida a comunicacao com pessoas significativas relacionadas com o final de vida,
incentivada a expressao de emocoes.

e Caso clinico ECSCP: Desde o inicio do acompanhamento, os planos de cuidados foram
discutidos com o FC, com o objetivo de, em parceria, adequar as intervencdes as suas
vontades e ao estadio do processo em que se encontrava. O FC revelou-se continuamente
disponivel e envolvido na definicao das metas e objetivos dos cuidados, assumindo um
papel ativo no planeamento e tomada de decisao partilhada.

Efeitos da natureza do cuidar
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Tanto na EIHSCP como na ECSCP, foram identificadas diversas situacOes problematicas
associadas a sobrecarga fisica e emocional dos FC. Com o objetivo de contribuir para a
resolucdo destas situacdes, foram discutidos, em equipa, os recursos disponiveis e, sempre que
necessario, foi efetuada referenciacao para os servicos de Psicologia e/ou Servico Social. Apesar
da complexidade inerente a prestacao de cuidados a pessoas em situacao paliativa, foi possivel
identificar significados positivos atribuidos pelos FC a experiéncia de cuidar, nomeadamente
como expressao de gratidao, demonstracao de afeto ou cumprimento de um dever moral. Estas
representacdes foram reconhecidas e valorizadas ao longo do acompanhamento, promovendo a
sua resiliéncia. No entanto, foram igualmente frequentes os sinais de sobrecarga fisica e
emocional, perante os quais se mobilizaram os recursos disponiveis no contexto institucional,
com o intuito de mitigar os seus efeitos e apoiar o FC. Importa salientar que, apesar da
inexisténcia de uma unidade de internamento especifica para cuidados paliativos na ULS onde
decorreu o ENP, a eficaz articulagao entre equipas e departamentos hospitalares permitiu, em
situacdes de maior urgéncia e complexidade, o internamento de clientes com o objetivo de
aliviar a carga do cuidador. Esta decisao foi sempre alvo de discussao prévia com os clientes e
respetivos FC, procurando-se, em todo o momento, ajustar os cuidados as suas necessidades,
expetativas e vontades.

Foram planeadas, com regularidade, conversas estruturadas com os FC, com o objetivo de
reconhecer e validar as suas emocoes, promovendo um ambiente seqguro que facilitasse a
expressao de preocupacoes, medos e frustracdes. Os cuidadores foram incentivados a reservar
tempo para si préprios e a investir no seu autocuidado, como estratégia preventiva face a
exaustao fisica e emocional. Procedeu-se, ainda, a avaliacao sistematica da eficacia das
medidas implementadas, de modo a assegurar que 0s FC se sentiam efetivamente apoiados ao
longo do processo de doenca

Relativamente aos elementos das equipas que também prestavam cuidados aos clientes e
respetivas familias, foi promovida, de forma regular, a validacao dos cuidados realizados, assim
como a criacao de espacos seguros para a ventilacao emocional associada a prestacao de
cuidados. Demonstrou-se, igualmente, disponibilidade para o esclarecimento de ddvidas e para
o planeamento conjunto dos cuidados, adaptando as intervengfes as necessidades especificas
de cada situacao clinica.

Foi realizada uma reflexao pessoal acerca do impacto do acompanhamento de pessoas em
situacao paliativa e dos respetivos FC, reconhecendo-se a importancia da adocao de estratégias
de autocuidado e da partilha de emocdes decorrentes da pratica clinica, nomeadamente com os
elementos da equipa interdisciplinar.

Em ambos os contextos de intervencao, foi mantida uma postura empatica e compassiva, aliada
a uma disponibilidade continua para colaborar nas diversas atividades da equipa, incluindo
momentos de partilha e de humor terapéutico, valorizados como promotores de coesdo e bem-
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estar emocional.

Foram ainda promovidos espacos de reflexao conjunta e apoio mutuo entre profissionais,
nomeadamente apds vivéncias emocionalmente exigentes ou situacdes de maior complexidade
clinica, permitindo a expressao e ventilacao de emogdes, bem como o trabalho do luto
profissional.

e Caso clinico ECSCP: No caso clinico desenvolvido, revelou-se necessaria a
implementacdo de intervengdes direcionadas a promocao do autocuidado do FC, bem
como a identificacao de recursos familiares e comunitarios facilitadores da transicao para
0 papel de cuidador informal. Paralelamente, foram valorizados os significados positivos
atribuidos pelo FC a experiéncia de cuidar, destacando-se o casamento de quase 60 anos
e 0 compromisso assumido com o cuidado da esposa, 0os quais constituiram fontes de
motivacao e resiliéncia ao longo do processo.

Para desenvolvimento das aprendizagens profissionais, no decorrer do ENP, foi realizada uma
revisao rapida da literatura com o intuito de aprofundar os conhecimentos na area das
Necessidades do Familiar Cuidador da Pessoa em Situacao Paliativa. Neste sentido,
procedeu-se a uma procura da evidéncia mais recente acerca da tematica mencionada que sera
apresentado de sequida.

NECESSIDADES DO FAMILIAR CUIDADOR DA PESSOA EM SITUAGCAO PALIATIVA:
PERSPETIVAS E SOLUCOES - RAPID REVIEW

Introducao

O familiar cuidador (FC) desempenha um papel essencial nos cuidados paliativos (CP), sendo
frequentemente identificado como um familiar ou pessoa significativa que presta assisténcia
fisica, emocional e social a um doente com uma condicdo grave e incurdvel (European
Association for Palliative Care [EAPC], 2010).

O cuidador informal é definido como o familiar ou pessoa préxima que assume a prestacao de
cuidados regulares, nao especializados, garantindo apoio continuo ao doente (Lei n.2 52/2012,
2012).

Os CP reconhecem o doente e a sua familia como uma unidade de cuidado, enfatizando a
importancia de apoiar os cuidadores (Barbosa & Neto, 2010; EAPC, 2010). Por sua vez, uma
pessoa com necessidades paliativas é aquela que apresenta uma doenca grave, complexa,
progressiva e/ou com potencial risco de vida (World Health Organization [WHQO], 2020).

Segundo a Organizacao Mundial de Salde (2002), os CP sao definidos como
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uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenca ameacadora da vida, através de
prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso, a identificacao precoce, avaliacao adequada
e tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais (WHO,
2002, p. 84).

Perante uma doenca incapacitante e ameacadora de vida, surge a necessidade de eleger um
elemento, o cuidador (informal) principal que frequentemente pertence ao sistema familiar da
pessoa doente. Geralmente o FC em questdo assume a maioria dos cuidados a pessoa,
conferindo suporte tanto no domicilio como em contexto hospitalar (Carduff et al., 2016). De
acordo com o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP)
2023-2024, os familiares/cuidadores sao amplamente reconhecidos e valorizados, devendo ser
alvo de cuidados de acordo com as suas necessidades (Comissao Nacional de Cuidados
Paliativos [CNCP], 2023).

A identificacdo das necessidades dos FC de pessoas em situacao paliativa é de extrema
importancia para garantir um cuidado holistico e eficaz. Esta identificacao permite nao sé
melhorar a qualidade de vida do cuidador, mas também otimizar os cuidados prestados ao
doente (Aoun et al., 2018; EAPC, 2010).

Assim, esta revisao rapida (rapid review) foi conduzida com base nas recomendacdes da
Cochrane Rapid Reviews Methods Group (Garritty et al., 2020), utilizando a metodologia PCC
(Populacao, Conceito e Contexto) para estruturar a questao de investigacao: Quais as
necessidades identificadas pelos familiares cuidadores da pessoa em situacao paliativa?

Método

A presente rapid review seguiu as recomendacdes do Cochrane Rapid Reviews Methods Group
(Garritty et al., 2020), adotando esta metodologia para garantir o maximo rigor possivel, em
conformidade com o nimero de revisores e o periodo estipulado para a revisao da literatura
sobre o tema em estudo. Foram incluidos estudos que abordassem cuidadores familiares ou
informais, enquanto os que se centravam em cuidadores formais foram excluidos. A
necessidade dos familiares cuidadores deveria estar documentada nos resultados por meio dos
instrumentos utilizados. Além disso, os critérios de inclusao abrangeram estudos publicados em
portugués, inglés ou espanhol, disponiveis na integra e publicados nos Ultimos 12 meses.

A Tabela 1 apresenta um resumo dos critérios de inclusao e exclusao adotados nesta revisao,
com base no acrénimo PCC (Populacdo, Conceito, Contexto). Em conformidade com esta
abordagem, foram estabelecidos os seguintes critérios de inclusao: cuidadores familiares ou
informais que prestem cuidados a doentes em situacao paliativa; estudos que identifiquem,
descrevam ou analisem as necessidades desses cuidadores; e a prestacao de cuidados
paliativos, incluindo cuidados de fim de vida ou terminais.
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Tabela 1 - Critérios de inclusao e excluséo

Critérios
de Critérios de inclusao Critérios de exclusao
selegéo
Familiares cuidadores . .
Populagao Cuidadores formais ou
de pessoas em .. . .
(P) . - .. profissionais de saude
situagdo paliativa
Problematicas ou
. . intervencoes nao
Conceito Necessidades dos . ¢
.. . relacionadas com as
(C) familiares cuidadores .
necessidades dos
familiares cuidadores
Contextos que nao
Contexto . - . o
C) Cuidados paliativos sejam especificamente

de cuidados paliativos

Estratégia de pesquisa

Inicialmente foi realizada uma pesquisa com analise de documentos de interesse relacionados
com a tematica. Posteriormente foram selecionados descritores no Medical Subject Headings
(MeSH) e na terminologia CINAHL (CINHALHeadings), assim como palavras-chave de forma a
aumentar o nimero de estudos relacionados. Estes descritores foram ainda combinados com
delimitadores de pesquisa através de operadores booleanos, representados pelos termos AND e
OR. A pesquisa foi realizada a seis de dezembro de 2024 em bases de dados cientificas
(MEDLINE Complete e CINAHL Complete) disponiveis no agregador de conteldos cientificos
EBSCOhost disponibilizados pela biblioteca da Escola Superior de Enfermagem do Porto (ESEP),
com a seguinte frase booleana: Tl ((caregivers or family members or relatives or informal
caregivers) AND (palliative care or terminal care or end of life care) AND (needs or support or
requirement or care)) OR SU ((caregivers or family members or relatives or informal caregivers)
AND (palliative care or terminal care or end of life care) AND (needs or support or requirement
or care)) OR AB ((caregivers or family members or relatives or informal caregivers) AND
(palliative care or terminal care or end of life care) AND (needs or support or requirement or
care)).

Extracao de dados

Os documentos foram importados para o Rayyan (Ouzzani et al., 2016) e os duplicados foram
removidos. Dois autores analisaram os titulos e os resumos de forma independente. Na fase
subsequente, os textos completos foram analisados de forma independente por dois autores.
Para o efeito, foi desenvolvido um formulario de extracao de dados em Microsoft Word. Os
dados extraidos incluiram autor/ano, pais onde o estudo foi realizado, objetivo do estudo,
desenho do estudo/amostra, populacao alvo, instrumentos utilizados, resultados e conclusdes
ou recomendacodes do estudo.
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Resultados
Resultados da pesquisa

Com a realizacao da pesquisa, foram identificados 550 estudos na base de dados MEDLINE
complete e 312 na CINAHL complete, perfazendo um total de 862 estudos. Apds a remocdo dos
duplicados, 236, o total de documentos foi reduzido para 626 estudos. Concluida a sele¢ao por
titulo e resumo, foram excluidos 614 estudos, dos quais recuperamos 12 estudos de texto
integral. Apds a avaliacao da elegibilidade, 12 estudos preencheram os critérios de inclusao. Na
Figura 1 é apresentado no fluxograma PRISMA (Page et al., 2021).

@ Registos identificados através da pesquisa em bases
3 de dados (MEDLINE complete (n=550) e CINAHL
‘:E complete (n=312))
3 (n=862)
Registos identificados apds exclusao de duplicados Registos duplicados
o (n=626) (n=236)
@
8 ¥
&
Registos analisados por titulo e resumo Registos excluidos apos
(n=6286) anélise de titulo e resumo
(n=614)
)]
o
g Estudos elegiveis para anélise de texto integral
3 (n=12)
oD
Q2
w
o
5 Estudos incluidos na rapid review
=]
0 (n=12)
[=

Figura 1 - Fluxograma PRISMA (adaptado) - processo de selecéo dos estudos (Page gt al.,
2021)

Caracteristicas dos estudos e da populacao

As carateristicas dos estudos e da populagao estao apresentadas na Tabela 2.

Tabela 2 - Caracteristicas dos estudos, participantes e populagao alvo
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Objetivos

Populagio alvo

- Explorar as experiéncias dos cuidadores em
relacao ao suporte psicologico disponivel ao
longo das diferentes fases da doencga.

- Identificar quais os tipos de suporte
psicolégico que os cuidadores desejavam ou
preferiam, mas que nao estavam disponiveis
durante o tempo de cuidado.

- Definir o que os cuidadores consideram
como suporte psicolégico ideal ao longo das
diferentes fases da doenca.

Cuidadores (73% mulheres, idade 33-69
anos) de doentes diagnosticados com
glioma de alto grau

- Identificar as percegdes e necessidades dos
cuidadores e das pessoas sob os seus
cuidados durante o Gltimo ano de vida destes
cuidadores, especialmente no que diz respeito
ao suporte de servigos de cuidados paliativos
e cuidados relacionados com a deméncia
apos a alta hospitalar

Cuidadores (13 homens (media idade
68.5 anos) e 17 mulheres (media idade
73.6 anos), a maioria conjuges de
doentes com deméncia

- Adaptar e examinar as propriedades
psicométricas do CNAT-C para os cuidadores
informais do Sri Lanka, visando uma aplicagao
mais ampla.

Cuidadores informais (a maioria dos
cuidadores informais era do sexo
feminino (60%) e casada (72%), comuma
média de idade de aproximadamente
41,78 anos (desvio padrdao de 14,54),
parentes consanguineos e parentes por
afinidade) que cuidam de doentes com
cancro avangado

- Avaliar o papel dos cuidados paliativos no
cuidador do doente com deméncia.

Cuidadores de doentes com deméncia

Autor, Ano, Desenho do estudo/
Pais amostra
Lion et al., Qualitativo; entrevistas semi-
2024, estruturadas
Australia
N=18
Du Preez et Qualitativo que utilizou
al., 2023, entrevistas
Australia
N=30
Weeratunga Estudo de validagao
etal., 2024, transversal e
Sri Lanka desenvolvimento de
instrumento (instrument
development and cross-
sectional validation study)
N=226
Andrade et Revisao bibliografica
al., 2024, N= 5 revisdes sistematicas,
Portugal 3 revisbes bibliograficas, 2
estudos descritivos
qualitativos,
1 estudo de coorte, 1 estudo
observacional transversal.
Xuetal., Estudo qualitativo
2024, fenomenoldgico descritivo.
China

N=15

- Explorar as experiéncias, desafios e
sentimentos  vividos pelos cuidadores
familiares de doentes com cancro em fim de
vida durante a transicdo dos cuidados
hospitalares para os cuidados paliativos
domiciliares

Cuidadores familiares (a maioria do sexo
feminino, entre os 40 e 60 anos, filhos) de
doentes com cancro em fim de vida que
passaram pelo processo de transicao do
hospital para os cuidados paliativos
domiciliarios.

Nysaeter et Estudo qualitativo Grounded

- Explorar as preferéncias de apoio dos
cuidadores familiares em relagéo aos servigos
de cuidados domiciliares ao longo do tempo,
enquanto cuidavam de um membro da familia
com cancro em fase terminal, que desejava
morrer em casa.

Cuidadores familiares (10 eram mulheres
e 1 era homem. As idades variaram de 42
a 85 anos, com uma mediana de 64,3
anos), de doentes com cancro em fase
terminal, que estavam previstos para
falecer dentro de 6 a 12 semanas.

al., 2024, theory

MNoruega N=11

Rosario- Estudo qualitativo  com
Ramos etal,, técnicade grupos focais
2024, N= 8 cuidadores

Porto Rico e

N= 8 doentes
N= 7 parceiros comunitérios
N= 4 profissional de saude

- |dentificar os componentes essenciais das
necessidades de preparagéo de doentes e
cuidadores hispénicos que enfrentam o
cancro, visando informar futuras intervengoes
psicossociais para esse grupo demografico

Doentes hispanicos com cancro e seus
cuidadores, com foco nas experiéncias e
necessidades de preparagao desses
grupos diante do diagndstico de cancro.

Monemian et  Estudo descritivo exploratério

- ldentificar os desafios psicologicos das
mulheres prestadoras de cuidados

na prestagcdo de cuidados a doentes com
cancro avangado.

Familiares cuidadores do sexo feminino
(esposas, filhas, maes, 30-55 anos de
idade, a maioria domésticas) de doentes
com cancro avangado que necessitavam
de cuidados paliativos em casa.

- Descrever as sugestoes dos parentes para
melhorar o suporte dos profissionais de saude
antes e depois da morte de um doente em
cuidados paliativos gerais em casa

Parentes adultos incluindo cénjuges ou
parceiros (39), filhos (adultos) (38) e
outros parentes ou amigos (6). que
prestam cuidados paliativos em casa na
Suécia

al., 2024, N= 20 familiares cuidadores
Irdo N= 18 prestadores de
cuidados de apoio e
paliativos (4 médicos, 6
enfermeiros, 6 psicélogos e
2 assistentes sociais
Midlév et al., Estudo gualitativo descritivo.
2024, N= 83
Suécia
Hametal., Estudo multicéntrico,
2025, observacional, longitudinal e
Paises prospetivo
Baixos

- Avaliar as necessidades nao atendidas dos
parentes de doentes com cancro avangado no
ultimo ano de vida e identificar diferengas nas

Parentes (a maioria do sexo feminino,
mediana de 64 anos, de doentes com
cancro avang¢ado que completaram pelo
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N= 409 necessidades nao atendidas com base no menos um questionario durante o Ultimo

género e no tipo de relacionamento ano de vida do doente.
Aounetal., Estudo misto, método - Avaliar a viabilidade e o impacto da Carers' Cuidadores ((77%) eram mulheres, idade
2024, descritivo e longitudinal Alert Thermometer (CAT), identificando e meédia 60,6 anos, a maior parte conjuges)
Australia N=30 apoiando as necessidades dos cuidadores de pessoas com doenga do neurdnio

familiares de pessoas com doenga do motor
neurdnio motor (MND) que prestam cuidados
em casa.

Kreyer et al., Estudo que faz uma andlise - Identificar quais as necessidades de apoio Cuidadores familiares que prestam
2024, retrospetiva dos registos dos cuidadores familiares (FCGs) que foram cuidados a doentes em cuidados
Austria eletronicos que emprega discutidas durante a entrega da intervengéo  paliativos em casa

metodos qualitativos e do Carer Support Needs Assessment Tool

quantitativos Intervention (CSNAT-I) e quais os tipos de

suporte que foram fornecidos para atender a
essas necessidades

Nesta revisao foram incluidos 12 estudos publicados nos anos de 2023 (Du Preez et al., 2023),
2024 (Lion et al., 2024; Weeratunga et al., 2024; Andrade et al., 2024; Xu et al., 2024; Nysaeter
et al., 2024; Rosario-Ramos et al., 2024; Monemian et al., 2024; Midl6v et al., 2024; Aoun et al.,
2024; Kreyer et al., 2024) e 2025 (Ham et al., 2025). Constata-se investigacao relacionada com
o tema das necessidades do familiar cuidador de pessoas em situacao paliativa em varios
continentes, nomeadamente cinco estudos europeus (Andrade et al., 2024; Nysaeter et al.,
2024; Midlov et al., 2024; Ham et al., 2025; Kreyer et al., 2024) , sendo um em Portugal
(Andrade et al., 2024), trés na Australia (Lion et al., 2024; Du Preez et al., 2023; Aoun et al.,
2024), trés asiaticos (Weeratunga et al., 2024; Xu et al., 2024; Monemian et al., 2024) e um
norte americano (Rosario-Ramos et al., 2024). Esta constatacao revela o facto de o papel do FC
ser fundamental aguando do acompanhamento de pessoas com doencas incuraveis e
progressivas e tal verifica-se como sendo um foco de atencao na prestacao de cuidados em
varios continentes.

Quanto a natureza dos artigos incluidos, sao maioritariamente estudos qualitativos (Lion et al.,
2024; Du Preez et al., 2023; Xu et al., 2024; Nysaeter et al., 2024; Rosario-Ramos et al., 2024;
Midlov et al., 2024), também se verificam estudos descritivos e de avaliacao (Monemian et al.,
2024; Aoun et al., 2024; Kreyer et al., 2024), estudo de revisao e opiniao (Andrade et al., 2024),
estudo quantitativo e longitudinal (Ham et al., 2025) e estudo de validacao transversal
(Weeratunga et al., 2024). Foram utilizados como instrumentos, essencialmente, guides de
entrevistas semi-estruturadas (Lion et al., 2024; Xu et al., 2024; Nysaeter et al., 2024; Rosario-
Ramos et al., 2024; Monemian et al., 2024), assim como instrumentos de avaliacao validados
como: Carer Needs Directed Assessment in Dementia (CANDID) (Du Preez et al., 2023);
Comprehensive Needs Assessment Tool for Cancer Caregivers (CNAT-C), World Health
Organization-Quality of Life-Brief (WHOQOL-BREF), Centre for Epidemiological Studies-
Depression (CES-D) (Weeratunga et al., 2024); Questionario de Problemas e Necessidades em
Cuidados Paliativos (PNPC) (Ham et al., 2025); Carers' Alert Thermometer (CAT) (Aoun et al.,
2024); Carer Support Needs Assessment Tool Intervention (CSNAT-I) (Kreyer et al., 2024).
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Relativamente a populacdo alvo, em todos os estudos incluidos os participantes foram familiares
cuidadores de doentes integrados num contexto de cuidados paliativos. As doencas da pessoa
cuidada incluiram: glioma de alto grau (Lion et al., 2024); deméncia (Du Preez et al., 2023;
Andrade et al., 2024); cancro avancado (Weeratunga et al., 2024; Xu et al., 2024; Nysaeter et
al., 2024; Monemian et al., 2024; Ham et al., 2025); cancro aquando do diagndstico (Rosario-
Ramos et al., 2024); doenca do neurénio motor (Aoun et al., 2024); em cuidados paliativos
independentemente da doenca (Midlov et al., 2024; Kreyer et al., 2024).

Caracteristicas dos principias resultados dos estudos

As principais carateristicas dos resultados e recomendacfes dos estudos sao resumidas e
apresentadas na Tabela 3. Esta informacao encontra-se sintetizada devido ao nimero de

estudos incluidos, contudo é apresentada de forma mais detalhada no Anexo lIl.

Tabela 3 — Resultados e recomendacoes / conclusdes dos estudos

Estudo Resultados Recomendacoes / Conclusao
Lionetal., “Nunca foi sobre mim": Os cuidadores priorizam Melhorar a integragao dos servigos: melhor articulagao
2024 frequentemente as necessidades da pessoa com entre os servigos de oncologia, cuidados paliativos e
glioma de alto grau sob o seu cuidado em detrimento  cuidados primérios para aumentar o conhecimento, as
das suas necessidades. habilidades e a confianca dos cuidadores ao fornecer
B . cuidados.
“Suporte continuo, coordenado e personalizado™:
Destacada a importancia de intervengoes oportunas e Monitorizagdo da saude e necessidades dos
adequadas que abranjam as necessidades praticas, cuidadores: os provedores de cuidados primarios devem
educacionais e emocionais dos cuidadores ao longo de  desempenhar um papel ativo em monitorizar o bem-
toda a jornada da doenca estar dos cuidadores e suas necessidades de suporte,
oferecendo assisténcia e encaminhamentos apropriados
ao longo da doenga.
Acesso melhorado ao suporte psicolégico: E
fundamental aumentar o acesso ao suporte psicolégico
desde o diagnéstico até o luto, proporcionando recursos
para os cuidadores de pacientes com glioma de alto grau.
Du Preez Fatores de stress percebidos pelos cuidadores: Avaliagoes continuas das necessidades dos cuidadores:
etal., salde do cuidador, barreiras sistematicas ao cuidado, nivel de stress, ansiedade e depresséo, percecao da
2023 e a divisao entre os papéis de cuidador e das necessidade de apoio adicional.

responsabilidades familiares.

Barreiras ao acesso aos servigos de suporte:
dificuldades em aceder os servigos disponiveis, que
poderiam aliviar a carga do cuidador e atender as
necessidades tanto deles quanto das pessoas com
deméncia que cuidavam.

Planeamento futuro: Preocupacbes sobre as
necessidades futuras da pessoa sob cuidado e a
importédncia de discussoes sobre o fim da vida foram
destacadas.

Recomenda-se: o fortalecimento de politicas que
favoregcam a infraestrutura de suporte para os
cuidadores, melhorando suas condigbes de vida e os
resultados de saude tanto para eles quanto para as
pessoas de guem cuidam.
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Weeratun
gaetal.,
2024

Dominios Identificados: Suporte e informacao dos
profissionais de saude/nutricionistas; Necessidades
fisicas/praticas; Suporte de médicos; Necessidades
psicolégicas;  Suporte  social/familiar;  Suporte
espiritual/religioso; Instalagdes/servigos hospitalares.

Salde e Necessidades dos Cuidadores: 82% dos
cuidadores relataram boa saude geral, 58% enfrentam
stress psicolégico ou emocional. Mais de metade dos
cuidadores também relatou pressdo ou stress
financeiro devido aos cuidados prestados. Apenas 16%
dos cuidadores sofria de condigoes médicas cronicas.

Impacto Emocional: os cuidadores que relataram
maior stress emocional e psicoldgico frequentemente
tinham uma percec¢éo negativa da sua satde.

Proporgao significativa de cuidadores que também
enfrentam desafios emocionais, apresentou sintomas
depressivos.

O estudo sugere que a qualidade de vida estava
amplamente impactada pela carga de cuidados, stress
emocional e a percegao de suporte social.

Necessidades dos Cuidadores: suporte emocional,
fisico, psicologico e social.

Validade e Confiabilidade do S-CNAT: A ferramenta S-
CNAT (Sinhala version of the Comprehensive Needs
Assessment Tool) mostrou-se valida e altamente
confiavel para medir as necessidades de cuidadores
informais, permitindo uma melhor compreensao das
areas onde o suporte & necessario.

Impacto na Saude dos Cuidadores: necessidade de
apoio substancial na saude mental e bem-estar.

Relagao com a Qualidade de Vida: intervengdes para
melhorar as suas condigoes de vida sdo essenciais.

Recomendagodes:

Desenvolvimento de Programas de Apoio: podem
incluir servigos de aconselhamento, grupos de suporte e
recursos educacionais sobre cuidados.

Politicas de Saude: inclusao das necessidades dos
cuidadores em estratégias e politicas de saude.

Treino e Recursos: formacao e disponibilizacao de
recursos adequados para cuidadores que abranjam
aspetos praticos e emocionais dos cuidados.

Andrade
etal.,
2024

Beneficios dos cuidados paliativos: melhoram a
satisfagao tanto dos doentes com deméncia quanto de
seus cuidadores

Importdncia da abordagem holistica: a abordagem
dos médicos de familia deve incluir tanto os doentes
quanto os cuidadores, em colaboragcdo com
profissionais de cuidados paliativos.

Fatores que contribuem para a sobrecarga do
cuidador:

. Fatores Dependentes do Doente: gravidade da
deméncia; presenca de deméncia frontotemporal;
transtornos comportamentais; sintomas
neuropsiquiatricos; duracao total da doenca.

. Fatores Dependentes do Cuidador: Sexo
feminino; baixo nivel de escolaridade; maior
numero de horas dedicadas aos cuidados;
depressao e isolamento social; preocupagoes
financeiras.

Intervengbes recomendadas para diminuir a
sobhrecarga do cuidador de doentes com deméngcia:
psicoeducacao; apoio emocional; treino em estratégias
de coping; intervencao no luto; cuidados de uma
equipa multidisciplinar; educacao sobre controlo de
sintomas; estratégias de tecnologia.

Educagao e suporte emocional: cuidadores valorizam
informagoes sobre a doenga e preferem material
informativo escrito. Programa de apoio que inclua
psicoeducacao, estratégias de coping e terapia

Papel fundamental do cuidador: E imperativo integra-
los na gestdo da doenca e na prestacéo de cuidados
paliativos.

Controvérsias sobre o fim de vida: Existe controvérsia
em torno da definigdo de fim de vida e do momento ideal
para a referenciacéo para cuidados paliativos.

Importdncia da abordagem multidisciplinar: A
colaboragao com a equipa multidisciplinar de cuidados
paliativos € essencial para implementar estratégias
eficazes que reduzam a exaustao do cuidador. Isso pode
ser alcangado por meio de psicoeducacgao, apoio
emocional, apoio espiritual, educacgao sobre a doenga,
entre outras.

Necessidade de mais pesquisas: E necessario realizar
mais estudos para quantificar os efeitos dos cuidados
paliativos e identificar intervencoes eficazes, utilizando
escalas validadas para mensurar resultados.

Melhoria do bem-estar: As estratégias que demonstram
potencial para reduzir a exaustao incluem intervengoes
educacionais, suporte emocional e técnicas de coping,
que podem melhorar o ambiente familiar e a qualidade
de vida tanto para o doente quanto para o cuidador

Xuetal,
2024,

Quatro grandes temas e nove subtemas sobre as
experiéncias dos cuidadores familiares durante a
transicdo do hospital para os cuidados paliativos
domiciliares.

1. Processo de Transigao Complexo
. Subtema 1: Ansiedade sobre a incerteza
2. Descontinuidade dos Cuidados
. Subtema 3: Orientacao insuficiente na alta
hospitalar
. Subtema 4: Falta de comunicagao continua
com profissionais de saude
3. Necessidade de Cuidados Continuos Apés a Alta

- A transigao do hospital para casa é um periodo de alto
stresse emocional e pratico para os cuidadores
familiares.

- A falta de continuidade nos cuidados e de suporte
adequado aumenta a sobrecarga dos cuidadores.

- Os cuidadores precisam de mais apoio emocional,
formagéao e comunicagao continua com profissionais de
saude.

Apesar das  dificuldades, muitos cuidadores
desenvolvem resiliéncia e crescimento pessoal ao longo
da jornada.
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. Subtema 5: Necessidade de formacao em
cuidados domiciliares

. Subtema 6: Necessidade de suporte social e
emocional

. Subtema 7: Aconselhamento sobre luto e
educagao para a morte

4. Crescimento Pessoal dos Cuidadores

. Subtema 8: Aumento da capacidade de
enfrentamento

. Subtema 9: Maior resiliéncia psicologica

Recomendagoes

- Criar programas de formacgéo para cuidadores
familiares antes da alta hospitalar.
- Melhorar a comunicagao entre hospitais e cuidadores
através de linhas diretas de apoio.
- Fornecer acompanhamento psicolégico para ajudar no
luto e na aceitagao da morte.

- Ampliar os servigcos de suporte social para reduzir a
sobrecarga dos cuidadores.

Nysaeter Categoria central "manter-se firme em dever e amor® Resiliéncia dos cuidadores: Os cuidadores
etal., que reflete a luta dos cuidadores familiares para demonstraram uma forte determinacéao em continuar no
2024 persistirem nas suas responsabilidades apesar da seu papel, mesmo face aos desafios.

deterioragao da saude do doente. .

Necessidade de suporte: embora as preferéncias dos

Preferéncias e necessidades dos cuidadores, cuidadores em relagdo ao suporte ndo mudassem ao

agrupadas em categorias: longo do tempo, a intensidade e a abrangéncia desse
Lo . . suporte precisavam aumentar conforme a saude do

- Contro!o e prontidao .par? agao: nece‘ssmiade de doente se deteriorava. Isso aponta para um gap entre as

preparefgao e capacitagao pgra l'dar, com expectativas de suporte e a realidade enfrentada pelos

proctledlmentosl, tratamentos medicos e cuidados, cuidadores.

desejando ser incluidos nas decisdes sobre o cuidado

do doente. Recomendagées:

- Envolvimento nos cuidados: preferem estar - Modelo de cuidado centrado na pessoa

ativamente envolvidos no cuidado do doente, o que )

inclui receber formacéo pratica em procedimentos ~ Ferramenta de mapeamento de necessidades

como gestao da dor e cuidados bésicos. - Avaliacao continua

- Ser visto e confirmado: necessidade de _capacitagdo dos profissionais de satde

reconhecimento e validagao por parte dos profissionais

de saude, o que & crucial para sua salide emocional.

- Ter um tempo de descanso: necessidade de ter

momentos de descanso e suporte para simesmos, para

poderem manter as suas fungoes,

Rosario- Dimensdes da Preparagao: Os participantes Intervengoes personalizadas podem aumentar a

Ramoset identificaram gue a preparagao para o tratamento do  resiliéncia e o bem-estar de individuos que navegam na

al., 2024 cancro deve englobar multiplas dimensdes, incluindo:  jornada do cancro, abordando diversas dimensodes.

psicolégica e emocional; educacional; familiar; préatica; L .
financeira; espiritual; necessidade de comunicacdo Abordagens cullturalr]wente sens!ve.ls sao es‘senmals para
eficaz; desafios com recursos; impacto das Promover a |nclus?0 e maximizar o impacto das
intervencoes culturais; beneficios de intervencoes intervengoes de apoio.

direcionadas

Monemian Os resultados da investigacdo classificaram os Recomendagoes:
etal., desafios psicologicos das cuidadoras em trés
2024 categorias principais: . Avaliagao dos desafios psicologicos;

. Desenvolvimento de diretrizes e programas de

Reagdes psicolégicas: Subcategorias: depressdo e empoderamento;
ansiedade, agressao, exaustdo mental e ansiedade em Necessidade de apoio psicoldgico: Foi
relagao a morte. identificada uma necessidade urgente de apoio
Necessidades psicolégicas: Subcategorias: psicolégico r.:omo parte integrante dos servigos de

. . cuidados paliativos prestados em casa, destacando
necessidade de aconselhamento  profissional, . . . . .
necessidade de apoio emocional e necessidade de a |m!)0rtr?m0|a .de '09n5|derar ‘as necessidades

- emocionais e psicologicas das cuidadoras.

preparagao para o luto.
Atividades mentais: Subcategorias: sentimento de
arrependimento e remorso.

Midlév et Os principais resultados identificaram quatro temas - A importdncia de entender e abordar como o apoio dos

al., 2024 relacionados com as sugestdes dos familiares para familiares pode ser melhorada, a fim de reduzir as

melhorar o suporte dos profissionais de salde:

Aumento do acesso aos profissionais de salde;
Necessidade de informacgoes aprimoradas;
Desejo de melhor comunicacéao;

Solicitagao de suporte individual.

PN =

necessidades nao atendidas.

- As recomendacgoes incluem considerar as sugestoes
concretas dos familiares para oferecer melhor suporte
durante e ap6s os cuidados paliativos em casa
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Ham et -69% dos familiares de doentes com cancro avangado Necessidade de Suporte Proativo: especialmente em
al., 2025 experimentaram uma ou mais necessidades nao &areasrelacionadas com o cuidado do doente e questoes
atendidas durante o Gltimo ano de vida dos doentes. psicologicas.
- Necessidades nao atendidas mais prevalentes: apoio  Ildentificagao de Necessidades Especificas: consoante
para cuidados diarios do doente, necessidade de 0 sexo e aproximidade do cuidador.
informagoes sobre a condigao do doente e ajuda com . .
. . - . Planeamento de Cuidados: o planeamento de cuidados
0s aspetos emocionais e praticos do cuidado, como o tecipados d iad
apoio na gestao do sofrimento fisico do doente. antecipados deve ser encorajado.
- As necessidades dos familiares mudaram a medida Comunicagao: melhgrar a abertura e Cf)rﬂjOI'tO‘ das
que a condicio do doente se deteriorava. cor’wersas entrg famlllgres, doentes 9 proflsglonals de
saude sobre o fim da vida e os desafios relacionados a
- Diferencas nas necessidades ndo atendidas com base  ele.
no género e no tipo de relacionamento.
Aoun et Os resultados da investigagdo mostraram que o Carers' Continuidade do uso do CAT: o uso do CAT deve ser
al., 2024 Alert Thermometer (CAT) foi eficaz na identificagdo das  mantido e integrado na pratica de cuidados.
necessidades de apoio dos cuidadores de pessoas com L. . B .
doenca do neurénio motor (DNM). Importéncia da Educagao e Trglnamento. e |mp0rtan_te
que os prestadores de servigo recebam formacgao
. Identificagao de Necessidades: Os cuidadores adequada para uma utilizacao eficaz do CAT.
identificaram prioridades de apoio relacionadas R L
- P . P - Suporte as Redes de Cuidado: as associacoes de DNM
com a gestao de sentimentos e preocupacoes, ) .
. K . . devem fortalecer parcerias com redes comunitarias, para
necessidade de cuidados emocionais ou ) . _ .
. . _ L apoiar as familias de forma mais integral e sustentavel.
espirituais, informagao sobre a condigao do
doente e sobre como as necessidades de cuidado Monitorizagdo Regular das Necessidades dos
poderiam mudar com o tempo. Cuidadores: & crucial realizar revisoes regulares das
. Avaliagao Positiva do CAT; necessidades dos cuidadores, ja que a condicdo de DNM
. Apoio e Educagédo Necessarios; geralmente provoca deterioragdo rapida.
. Utilidade da Avaliagao Continua; . . . .
. Edificagéo de Redes de Apoio. Acgsso mais Precoce ao (?AT. 'delverla ser introduzido
mais cedo no processo de diagnostico.
Desenvolvimento de Materiais de Apoio: a criagdo de
um conjunto de informacgbes e recursos ajudaria o0s
cuidadores e os prestadores de servigos.
Kreyer et Necessidades de suporte dos cuidadores familiares - O uso do Carer Support Needs Assessment Tool
al., 2024 (FCGs): Intervention (CSMNAT-1) € importante para identificar e

- Dominios relacionados com o cuidado do
doente: necessidades praticas e emocionais
relacionadas com a gestdo de sintomas, administragao
de medicamentos e conhecimento sobre a doenga do
doente.

- Necessidades diretas relacionados a saude e bem-
estar dos FCGs: necessidades das FCGs em relagao a
propria saude e bem-estar, "ter tempo para si mesmo
durante o dia" e ‘"lidar com sentimentos e
preocupacoes', destacando desafios na conciliagao
das responsabilidades de cuidado com a vida pessoal.

Importancia de abordar tanto os aspetos praticos
quanto os psicossociais do cuidado, através de:
reunides; informacgobes; orientagao e educagao;
coordenacao e organizagao; encaminhamentos.

Esses tipos de apoio visam equipar os cuidadores com
o conhecimento, habilidades e recursos necessarios
para enfrentar os desafios do cuidado paliativo em
casa.

abordar as diferentes necessidades de apoio dos
cuidadores.

- E necessaria uma abordagem interprofissional eficaz
em cuidados paliativos

- Os profissionais de enfermagem desempenham um
papel crucial na implementacao direta da intervencéao e
na realizagdo de conversas de avaliagdo com o0s
cuidadores, ajudando a abordar suas necessidades
emergentes.

- O CSNAT-I serve como um iniciador de conversas,
permitindo que os cuidadores expressem as suas
preocupacgoes e necessidades, o que é vital para um
cuidado eficaz.

Embora os objetivos dos varios estudos difiram entre si, apds a sua andlise detalhada, através
dos resultados, foi possivel recolher dados que respondam a pergunta de investigacao desta
rapid review, assim como recomendacdes para responder as necessidades identificadas.
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De acordo com os resultados apresentados na tabela anterior, as principais necessidades
identificadas foram:

1. Necessidades praticas e de informacao

e Formacao para gestao de sintomas e administracao de medicamentos (Xu et al., 2024;
Kreyer et al., 2024).

* Necessidade de continuidade dos cuidados na transicao hospital-domicilio (Rosario-Ramos
et al., 2024).

e Acesso a informacg0Oes detalhadas sobre a condicao do doente e tratamentos médicos
(Ham et al., 2025; Nysaeter et al., 2024; Kreyer et al., 2024; Aoun et al., 2024; Midldv et
al., 2025).

2. Necessidades emocionais e psicoldgicas

e Stress e sobrecarga emocional (Weeratunga et al., 2024; Monemian et al., 2024).

e Priorizacao do bem-estar do doente em detrimento do préprio cuidador (Lion et al., 2024).

e Isolamento social e necessidade de apoio emocional e preparacao para o luto (Andrade et
al., 2024; Monemian et al., 2024).

3. Necessidades sociais e de suporte

* Apoio social e familiar para reduzir a sobrecarga do cuidador (Weeratunga et al., 2024; Xu
et al., 2024; Du Preez et al., 2023).
e Espacos de descanso e apoio ao autocuidado do cuidador (Nysaeter et al., 2024).

4. Necessidades financeiras

e Pressao econdmica associada aos custos com medicacao e adaptacao do domicilio
(Weeratunga et al., 2024).

5. Necessidades de reconhecimento e validacao

e Importancia do reconhecimento por parte dos profissionais de salde (Nysaeter et al.,
2024).
e Participacao ativa nas decisdes de cuidados (Nysaeter et al., 2024).

Os estudos analisados fornecem uma visao abrangente das necessidades dos FC em contexto
de cuidados paliativos, demonstrando que estas vdao muito além do suporte fisico. A sobrecarga
emocional, os desafios financeiros, a falta de informacao e o suporte inadequado representam
desafios significativos. Assim, destaca-se a necessidade de uma abordagem centrada na
pessoa, que considere aspetos culturais e individuais.

Para colmatar estas necessidades, os autores sugerem as seguintes recomendacdes:

e Desenvolver programas que oferecam aconselhamento, grupos de apoio e recursos
educacionais personalizados (Weeratunga et al., 2024);
e Melhorar a comunicacdo e coordenacdo entre equipas de saude, cuidadores e familias
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(Midlov et al., 2024);

e Adotar uma abordagem multidisciplinar envolvendo diversos profissionais de salde
(Andrade et al., 2024);

e Utilizar ferramentas de avaliacao para identificar e monitorizar as necessidades dos
cuidadores (Aoun et al., 2024; Kreyer et al., 2024);

e Promover politicas de saude inclusivas e sensiveis a diversidade cultural dos cuidadores
(Rosario-Ramos et al., 2024);

¢ Incentivar o planeamento antecipado dos cuidados para melhorar a qualidade de vida dos
cuidadores e dos doentes (Ham et al., 2025).

Discussao

Esta rapid review teve como objetivo responder a seguinte questao de investigacao: “Quais sao
as necessidades do familiar cuidador da pessoa em situacao paliativa?”. A identificacao destas
necessidades e a subsequente intervencao eficaz para a sua resolucao sao consideradas
essenciais para eliminar fatores inibidores na transicao do familiar/ente significativo para o
papel de cuidador.

Em resposta a pergunta de investiga¢do, os 12 estudos analisados evidenciam a complexidade
e a relevancia do papel dos FC, especialmente no contexto de doencas graves e cuidados
paliativos e vao de encontro as necessidades ja abordadas por outros investigadores nesta area.
Estes estudos sublinham a necessidade de um apoio abrangente e coordenado, abordando
diversas dimensoes das necessidades dos cuidadores, nomeadamente: necessidades praticas e
de informacao; necessidades emocionais e psicoldgicas; necessidades sociais e de suporte;
necessidades financeiras; e necessidades de reconhecimento e validagao.

No que concerne as necessidades praticas e de informacao, Xu et al. (2024) e Rosario-
Ramos et al. (2024) destacam a importancia da formacao e educacao, uma vez que os FC
necessitam de capacitacdao adequada para prestar cuidados no domicilio, incluindo a gestao de
sintomas, a administracao de medicamentos e os cuidados basicos. Um estudo realizado por
Moraes e Santana (2024) corrobora estes resultados onde abordam as necessidades de treino e
educacao dos FC que englobam a gestao de sintomas, cuidados com a pele e nutricao dos
doentes assim como a administracao de medicacao. Referem que as intervencdes dos
enfermeiros perante estas necessidades estao intimamente ligadas a autoeficacia dos FC. Assim
como o suprimento das necessidades de informacao acerca da doenca e do seu progndstico
poderao levar a uma maior consciencializacao e envolvimento do FC, facilitando o desempenho
do seu papel (Moraes & Santana, 2024). Kreyer et al. (2024) refere estas necessidades como
dependentes do doente. Xu et al. (2024) menciona ainda a relevancia da continuidade dos
cuidados, sublinhando que a transicao do hospital para casa é um periodo critico, em que a falta
de orientacdo na alta hospitalar e a escassa comunicacdo com os profissionais de salde
aumentam a carga dos cuidadores. Midlov et al. (2024) e Ham et al. (2025) enfatizam também a
necessidade de acesso a informacao, pois a facilidade de obtencao de dados sobre a condicao
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do doente, opcdes de tratamento e recursos disponiveis é essencial para capacitar os
cuidadores. Duarte et al. (2024), também suporta esta informacdao, mencionando que as
necessidades de preparacao ou formacao para prestar cuidados, englobam desde os cuidados
de higiene e conforto, até a prestacdo de cuidados mais especificos a situacao de cada doente.

Relativamente as necessidades emocionais e psicoldgicas, o stress e a sobrecarga
constituem fatores de grande preocupacao, com manifestacdes de depressao, ansiedade e
exaustao mental (Weeratunga et al., 2024; Monemian et al., 2024). Este resultado é suportado
por Payne et al. (2010) que segundo estes autores, as necessidades de apoio emocional e
psicolégico do FC sdo uma das primeiras necessidades relatadas. Referem que cuidar de um
familiar em situacdo paliativa pode levar a situacdes de stress e desgaste, nao s6 decorrentes
das exigéncias instrumentais dos cuidados, mas também do sofrimento emocional que a
prestacao de cuidados pode acarretar (Payne et al., 2010). Lion et al. (2024) indicam que 0s
cuidadores, mesmo quando necessitam de suporte psicolégico, tendem a priorizar as
necessidades dos doentes em detrimento das suas préprias. Du Preez et al. (2023) sublinha que
o stress dos cuidadores tem multiplas fontes, incluindo preocupacdes com a prépria saude,
barreiras no acesso aos cuidados e o conflito entre o papel de cuidador e as responsabilidades
familiares. Kreyer et al. (2024) classifica estas necessidades como diretamente relacionadas
com a salde e o bem-estar dos cuidadores, sendo as mais frequentemente relatadas "ter tempo
para si mesmo durante o dia" e "lidar com sentimentos e preocupacdes". Também se verificam
sentimentos de arrependimento e isolamento social (Andrade et al., 2024; Monemian et al.,
2024). Monemian et al. (2024) reforcam a necessidade de aconselhamento profissional, apoio
emocional e preparacao para o luto. Informacao suportada pela Organizacao Mundial de Saude
que afirma que o suporte a familia em CP ndo deve terminar com a morte do doente, devendo
ser mantido o apoio no luto aos familiares (WHO, 2002, 2020). Moraes e Santana (2024)
afirmam que ao assumirem o papel de cuidador, para além de necessidades praticas e de
informacao, os FC apresentam necessidades emocionais e psicolégicas, coincidindo com o que
afirmam os autores dos estudos incluidos nesta revisao. Em concordancia com os resultados
obtidos, Guimaraes e Lipp (2011), declaram que devido as alteracdes constantes que surgem
durante o processo de doenca, cuidar pode tornar-se uma missao stressante para os FC.

As necessidades sociais e de suporte sao destacadas por Weeratunga et al. (2024) e Xu et
al. (2024), englobando o apoio social e familiar como fator essencial para reduzir a sobrecarga
do cuidador. Payne et al. (2010) também corroboram estas necessidades, mencionando que o
abandono da atividade profissional, a nao participacao em atividades da comunidade e a
auséncia de redes de apoio social, muitas vezes, consequéncia do isolamento provocado pela
prestacao de cuidados, poderdao nao ser faceis de resolver. O tempo de descanso e o suporte
pessoal sao fundamentais para que os cuidadores consigam manter as suas funcdes (Nysaeter
et al., 2024). Num estudo de revisao, realizado por Moraes e Santana (2024), mencionam que a
necessidade de apoio de ordem social e intrapessoal, 0 acesso a recursos de salde, servicos de
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CP de qualidade e programas de atendimento ao domicilio sdo evidenciados em diversos
estudos. Também realcam a importancia de programas de intervencao social governamentais,
programas que envolvam a comunidade local e também lideres religiosos que contribuam para
0 apoio aos cuidadores e auxiliando na prestacao de cuidados paliativos (Moraes & Santana,
2024). Esta informacao vai de encontro a Aoun et al. (2024) que afirma que a criacao de redes
de apoio, incluindo grupos de suporte e parcerias comunitarias, é essencial para fomentar o
sentimento de comunidade e partilha de experiéncias. Num estudo realizado por Guimaraes e
Lipp (2011), os FC referem como maior necessidade ter tempo para si e suporte social e
familiar.

No que respeita as necessidades financeiras, estas referem-se ao impacto econdémico
decorrente dos cuidados prestados, incluindo custos adicionais com medicacao, transporte e
adaptacdes no domicilio, que podem representar um desafio financeiro significativo para os
cuidadores, resultado apresentado por Weeratunga et al. (2024). Areia et al. (2017) suportam
esta informacao afirmando que segundo os cuidadores, as necessidades financeiras incluem a
importancia de ajuda financeira para adquirir medicacdao e outros materiais necessarios a
prestacao de cuidados, assim como para realizar alteracdes em casa de forma a possibilitar a
mobilidade e o conforto da pessoa cuidada. Por vezes, o FC ao assegurar os cuidados, implica
que abandone a sua atividade profissional, no entanto, os recursos financeiros assegurados de
forma externa sao escassos podendo conduzir a uma fonte de preocupacao (Areia et al., 2017).
Segundo Payne et al. (2010), os apoios econdmicos poderiam advir de apoios sociais ou do
estado para auxiliar nas despesas domésticas. Por vezes estes cuidados prolongam-se no
tempo, revelando uma maior dificuldade para suportar os encargos financeiros relacionados
com terapéutica, transportes e apoio técnico (Payne et al., 2010).

Quanto as necessidades de reconhecimento e validacao, Nysaeter et al. (2024) evidenciam
a importancia do reconhecimento dos cuidadores por parte dos profissionais de salde, essencial
para o seu bem-estar emocional. Além disso, a inclusao dos cuidadores nas decisdes sobre o
cuidado do doente, considerando as suas preferéncias e necessidades, é fundamental. Areia et
al. (2017) corrobora esta necessidade, destacando a caréncia dos cuidadores de
reconhecimento do seu sofrimento e de uma comunicacao eficaz. J& Pereira e Dias, num estudo
realizado em 2007, sustentam esta informacao enfatizando a importancia do acolhimento dos
cuidadores pelos profissionais de salde, especialmente durante os momentos de intenso
sofrimento, sendo fundamental o didlogo sobre as suas duvidas, sentimentos, frustracdes e
sensacao de impoténcia diante do sofrimento e da dor. Ressaltam ainda a importancia de incluir
os cuidadores nas decisdes sobre os cuidados ao cliente. Desta forma, reconhecer o seu papel
crucial, mas também considerar suas preferéncias e necessidades, contribuindo
significativamente para seu bem-estar emocional (Pereira & Dias, 2007).

Quanto as recomendac0Oes sugeridas nos estudos incluidos nesta revisao, Weeratunga et al.
(2024) prop6s o desenvolvimento de programas que oferecam aconselhamento, grupos de
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apoio e recursos educacionais personalizados, assim como Midlov et al. (2024) sugere melhorar
a comunicacao e coordenacao entre equipas de saude, cuidadores e familias. Ja Andrade et al.
(2024) reforca a importancia de adotar uma abordagem multidisciplinar envolvendo diversos
profissionais de salde. Aoun et al. (2024) e Kreyer et al. (2024) defendem a utilizacdo de
ferramentas de avaliacdo para identificar e monitorizar as necessidades dos cuidadores. E
proposto por Rosario-Ramos et al. (2024) a promocdo de politicas de salde inclusivas e
sensiveis a diversidade cultural dos cuidadores, assim como Ham et al. (2025) incentiva o
planeamento antecipado dos cuidados para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e dos
doentes. Em Portugal, o PEDCP 2023-2024 (CNCP, 2023), salienta a importancia de atender as
necessidades de capacitacdo, psicoldgicas, emocionais e espirituais dos FC. Para tal apresenta
algumas recomendacdes que corroboram com as apresentadas pelos estudos incluidos nesta
revisao. Desta forma, é proposto o incentivo e disseminacdo de respostas de apoio
especializado para os FC de doentes em CP, mais concretamente, programas psico-socio-
educativos de apoio, capacitacao e acompanhamento. Também sugerem melhorar a
acessibilidade a medida de descanso do cuidador, assim como a constituicao/ organizagao de
sociedades compassivas, uma vez que desenvolvem redes de apoio formal e informal,
promovendo a consciencializacao, capacitacao, participacao e parceria na prestacao de
cuidados. Também sugerem medidas publicas para aumentar o apoio social e os beneficios de
protecao para as pessoas com necessidades paliativas e os seus FC. Algo também recomendado
por Duarte et al. (2024) que sugerem a concec¢ao e operacionalizacao de politicas publicas que
desenvolvam estratégias e redes de suporte. Tal como Ham et al. (2025) incentiva o plano
antecipado de cuidados, o PEDCP 2023-2024 em Portugal, recomenda a sensibilizacao para a
afirmacao das diretivas antecipadas de vontade (CNCP, 2023).

Esta revisao reforca a necessidade de uma abordagem integrada e centrada no cuidador,
visando melhorar a sua qualidade de vida e garantir um cuidado adequado a pessoa em
situacao paliativa.

Limitacoes

e Arestricao aos Ultimos 12 meses pode ter excluido estudos relevantes.

e Apenas foram considerados artigos em trés idiomas, podendo limitar a abrangéncia dos
resultados.

e Esta revisao foi realizada de acordo com as recomendacdes da Cochrane Rapid Reviews
Methods Group para as revisdes rapidas, no entanto, devido a sua metodologia, pode ser
considerada em si mesma uma limitacao (Garritty et al., 2020).

Conclusao

A presente rapid review analisou as necessidades dos familiares cuidadores de pessoas em
situacao paliativa, evidenciando que estas vao além do suporte fisico, abrangendo dimensdes
emocionais, psicoldgicas, sociais, financeiras e informacionais. Os estudos incluidos reforcam
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que os FC frequentemente priorizam as necessidades do doente em detrimento das suas
proprias, enfrentando sobrecarga emocional e dificuldades no acesso a apoio estruturado.

A transicao do hospital para os cuidados domicilidrios foi identificada como um periodo critico,
marcado pela descontinuidade dos cuidados e pela necessidade de suporte adicional. Além
disso, a falta de reconhecimento por parte dos profissionais de salde agrava o impacto
emocional do papel do cuidador.

Para mitigar esses desafios, recomenda-se: Implementacao de programas de suporte
multidisciplinar que integrem médicos, enfermeiros, psic6logos e assistentes sociais; Adogao de
ferramentas de avaliacao como o CAT e o CSNAT-I para identificar e monitorizar necessidades;
Melhoria na comunicacado entre equipas de saude e cuidadores, promovendo a educacao e o
acesso a informacdes claras; Politicas publicas inclusivas, como apoios financeiros e subsidios
para cuidadores; Abordagens culturalmente sensiveis, considerando a diversidade dos
cuidadores e suas necessidades especificas.

A implementacao dessas estratégias pode contribuir para melhorar significativamente a
qualidade de vida dos cuidadores e a prestacao de cuidados a pessoa em situacao paliativa.
Este estudo reforca a necessidade indispensdvel de uma abordagem holistica e coordenada
para apoiar os familiares cuidadores, garantindo um suporte continuo e eficaz.
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5. SINTESE FINAL DO RELATORIO

A elaboracao deste documento, permitiu descrever o percurso formativo que conduziu ao
desenvolvimento de competéncias clinicas comuns e especificas do Enfermeiro especialista em
EMCEPSP, dando especial énfase ao tema proposto, “Necessidades dos Familiares Cuidadores
da Pessoa em Situacao Paliativa”.

Inicialmente, foi realizada a caracterizacao dos contextos clinicos onde decorreu o ENP,
incluindo a descricdo dos recursos fisicos e humanos das equipas, bem como dos modelos e
metodologias de trabalho instituidos. Foram ainda apresentados dados estatisticos em formato
de gréfico, relativos ao sexo, faixa etdria e as patologias dos clientes acompanhados, aos
motivos de referenciacdo para as equipas e as necessidades identificadas nos FC, permitindo
uma analise integrada e uma compreensao mais abrangente do perfil dos clientes e cuidadores
envolvidos. Esta caracterizacao contribuiu para contextualizar o ENP e refletir sobre a forma
como os diferentes contextos influenciaram a pratica e potenciaram o desenvolvimento de
competéncias especializadas.

Posteriormente, foi apresentado o caso clinico, desenvolvido através de um processo de
concecao de cuidados tendo como base a Ontologia de Enfermagem e a Teoria das Transicdes
de Afaf Meleis. O qual possibilitou o aprofundamento de competéncias na concecdo, gestao e
supervisao de cuidados, nomeadamente em situacdes de maior complexidade. A sua
abordagem permitiu mobilizar conhecimentos especificos, orientados pela melhor evidéncia
cientifica disponivel e realizar uma analise critico-reflexiva das experiéncias clinicas vivenciadas,
contribuindo para a consolidacao das aprendizagens e das competéncias adquiridas. De realcar
que, em CP, o cliente é, a pessoa em situacao paliativa e os seus cuidadores/familiares,
considerados conjuntamente como unidade de cuidado, sendo responsabilidade do enfermeiro
especialista a avaliacdo e intervencao nas dimensoes fisica, emocional, social e espiritual.

A pratica profissional e a necessidade identificada no decorrer do estagio anterior despertaram
um interesse particular pelo tema das necessidades dos FC, o que motivou a realizacao de uma
revisao rapida da literatura. O objetivo foi identificar, com base na melhor evidéncia disponivel,
as principais necessidades reportadas pelos cuidadores informais em contexto paliativo. Esta
revisao revelou-se particularmente produtiva e enriquecedora, tendo sido incluidos 12 estudos
publicados num intervalo de apenas 12 meses e provenientes de diferentes continentes,
evidenciando o interesse global pela tematica e a crescente valorizacdao do papel do FC. As
necessidades identificadas foram agrupadas em categorias: praticas e de informacao,
emocionais e psicoldgicas, sociais e de suporte, financeiras, e de reconhecimento e validagao.

Susana Margarida Vieira de Carvalho 119



ESCOLA SUPERIOR DE ENFERMAGEM DO PORTO RELATORIO DE ESTAGIO

Vérios estudos incluiram, ainda, recomendacbes com vista a resposta eficaz a essas
necessidades. Os resultados desta revisao, deram origem a uma reflexao critica sobre a
importancia da sistematizacao da identificacdo e da intervencao dirigida as necessidades dos
FC. Assim, foi desenvolvido um documento orientador, que visa apoiar a pratica clinica das
equipas de CP, através da sistematizacdo da avaliacao das necessidades e da disponibilizacao
de materiais informativos adaptados e acessiveis ao longo da trajetéria de cuidados. Apesar de
nao ter sido vidvel, por constrangimentos temporais, a implementacao de um programa de
melhoria continua neste ambito, considera-se este um projeto com potencial para
desenvolvimento em contexto profissional futuro.

As atividades realizadas e as vivéncias refletidas ao longo deste relatdrio, permitiram atingir os
objetivos definidos no inicio do percurso, nomeadamente o desenvolvimento de competéncias
clinicas especializadas na area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa. Contudo, mais
do que as atividades per si, salienta-se a analise e reflexao critica continuas, fundamentais para
0 crescimento pessoal e profissional na area dos cuidados paliativos, essenciais para uma
pratica de exceléncia.

De realcar as equipas e mais concretamente os tutores responsaveis pela orientacao do estagio
que permitiram a partilha de conhecimentos, vivéncias e sentimentos motivados pela pratica,
assim com a reflexao e a participacao em momentos de equipa, despoletando um sentimento
de pertenca, valorizacdo e consideracdao no ambito profissional. Salienta-se também a
orientacao notavel e participagao constante da Professora Doutora Maria José Lumini ao longo
deste processo formativo, contribuindo para a motivacao, partilha, organizacao e procura de
novos conhecimentos, assim como a melhor forma de os expor.

Este percurso revelou-se uma experiéncia profundamente gratificante e essencial ao
desenvolvimento pessoal e profissional, reforcando a vontade de prosseguir o caminho da
aprendizagem continua, desenvolvimento e partilha de conhecimentos na area dos Cuidados
Paliativos.
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DOSSIER DE APOIO AO CUIDADOR INFORMAL: IDENTIFICAGAO DE NECESSIDADES E
ESTRATEGIAS DE INTERVENGAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

O presente documento resulta de uma revisao rapida da literatura intitulada ‘Necessidades
do Familiar Cuidador da Pessoa em Situacao Paliativa: Perspetivas e Solugdes’, bem como
daidentificagdo empirica de necessidades dos familiares cuidadores, através de questdes
abertas e conversas informais, com os proprios e com os profissionais de saude,
integrantes das equipas especializadas em cuidados paliativos, onde foi realizado o

Estagio de Natureza Profissional.

Neste sentido, é realizada uma proposta de melhoria continua de cuidados, com vista ao
desenvolvimento de praticas de qualidade. Este documento, visa sistematizar a
identificagdo das necessidades dos familiares cuidadores e reforcar, através de material
escrito, 0s ensinos realizados ao longo do acompanhamento. E constituido por duas
partes: (1) identificacdo do familiar cuidador / cuidador informal e dados pertinentes para
futura intervencdo e uma tabela com as necessidades que podem ser identificadas; (2)
proposta de um indice para a construgao de um dossier de apoio, onde sdo enumerados
todos os temas que poderao ser abordados e apresentados em formato de folheto e que
deverao ser fornecidos ao familiar cuidador a medida que sao implementadas

intervencdes com vista a resolucao das necessidades identificadas.

(1) Identificagcdo das Necessidades: A recolha de informacgdes acerca dos cuidadores ira
permitir uma contextualizagdo dos cuidados e as possiveis abordagens, assim como, obter
dados que possam colaborar na resolucao das necessidades identificadas, como é o caso
do nimero de utente e o nimero da seguranca social. Estes podem permitir uma melhor
articulacao com varios servigos, como equipa de saude familiar, apoios provenientes da
seguranca social, entre outros. Quanto as necessidades propriamente ditas, o intuito sera
registar o tipo de necessidades identificadas, a data em que ocorre esta identificacao e se
possivel detalhar as mesmas. Isto ird permitir sistematizar a recolha de informacgdes,
planear as intervengdes com vista a sua resolucéo, facilitar o seu registo e posterior

avaliacao.

(2) Dossier de Apoio: Este devera integrar informagao acerca dos Cuidados Paliativos e os
aspetos mais frequentemente abordados, em formato de folhetos, com informacéo
sintetizada e de facil leitura, a disponibilizar aos familiares cuidadores. Estes materiais
visam reforgar os ensinos realizados no dmbito das principais areas de necessidades

identificadas: praticas e de informacédo, necessidades psicolégicas e emocionais,



necessidades sociais e de suporte, necessidades financeiras, necessidades de
reconhecimento e validagdo. De salientar que este dossier podera estar em constante
construgédo e atualizacdo, consoante novas necessidades observadas e registadas pelas
equipas de cuidados paliativos. Também podera ser considerada, futuramente, a
construcao deste dossier em formato de ebook. Esta configuragao podera permitir que os
familiares cuidadores com literacia digital possam aceder, caso assim o pretendam, em

detrimento do suporte em papel.

Pretende-se, assim, que a identificagdo das necessidades de forma sistematizada e
organizada, tal como o fornecimento da informa¢&o que constitui o dossier de acordo com
as necessidades identificadas, possam ser consideradas estratégias Uteis e com um

impacto positivo na qualidade e melhoria continua dos cuidados.



IDENTIFICAGAO DE NECESSIDADES DO FAMILIAR CUIDADOR / CUIDADOR INFORMAL

Nome do doente: N©° Processo

Familiar Cuidador / Cuidador Informal

Nome:

Data de Nacimento: Profissao:

Grau de Parentesco: N° Utente:
Contacto: N° Segurancga Social:

Data

Necessidades

|:| Quais? |:| Quais? |:| Quais? |:| Quais?

Praticas e
Informacao

|:| Quais? |:| Quais? |:| Quais? |:| Quais?

Emocionais e
Psicolégicas

I:l Quais? I:l Quais? I:l Quais? I:l Quais?

Sociais e Suporte

l:l Quais? l:l Quais? l:l Quais? l:l Quais?

Financeiras

l:l Quais? l:l Quais? l:l Quais? l:l Quais?

Reconhecimento
e Validacao
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SUSANA MARGARIDA VIEIRA DE CARVALHO

membro n® 71749 desta Ordem, participou no(a) "Webinar - Cuidar de Quem Cuida",
realizado no dia 6 de Dezembro de 2024, com duracdo total de 2 horas, no(a)

Plataforma online Cisco Webex.

Lisboa, 6 de Dezembro de 2024

O Bastonario

s Ratpe Batsaie

Luis Filipe Barreira

Esta actividade formativa € acreditada pela Ordem dos Enfermeiros e atribui 0,35 Créditos de Desenvolvimento
Profissional (CDP) para efeitos de Qualificagdo, conforme Regulamento de Acreditagdo e Creditagdo de Atvidades
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A APELA - Associagdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica, representada
pelo Presidente da Diregdo, Filipe Gongalves, faz saber que Susana Margarida Vieira

de Carvalho esteve presente nas atividades formativas:

"Esclerose Lateral Amiotrdfica: Desafios e Barreiras & Comunicacdo - Sistemas
Alternativos e Aumentativos de apoio & Comunicacio, da Baixa & Alta Tecnologia’,
realizada a 09/05/2024, com a duragdo de 4 horas.

E

“Esclerose Lateral Amiotrdfica, sua progresséo, e o papel da Reabilitacéo em Cuidados
Paliativos’, realizada a 10/09/2024 com a duracio de 7 horas.

Formadores

Claudia Melo (F755502/2024)
Filipe Gongalves (F667813/2018)

Pela Associa¢do Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotréfica

(Filipe Gongalves)
Associagdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica
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de desenvolvimento pessoal e de equipa, onde se abordaram temas como a compaixio
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Lion et al.,
2024

Du Preez et
al., 2023

Weeratunga
et al., 2024

Guiao de entrevista

Carer Needs Directed Assessment
in Dementia (CANDID)

Comprehensive Needs
Assessment Tool for Cancer
Caregivers (CNAT-C), que consiste
em um questionario com 41 itens
distribuidos em sete fatores

“Nunca foi sobre mim": Este tema indica que os cuidadores tendem a priorizar as
necessidades de suporte dos doentes com glioma de alto grau, mesmo quando eles
proprios enfrentam necessidades de suporte psicolégico ndo atendidas. Os cuidadores
frequentemente colocam as necessidades da pessoa sob seu cuidado a frente das suas.

“Suporte continuo, coordenado e personalizado": Este tema destaca a importancia de
intervengdes oportunas e adequadas que abranjam as necessidades praticas,
educacionais e emocionais dos cuidadores ao longo de toda a jornada da doenca

Fatores de stress percebidos pelos cuidadores: Incluem a saude do cuidador, barreiras
sistematicas ao cuidado e a divisdo entre os papéis de cuidador e das responsabilidades
familiares.

Barreiras ao acesso aos servicos de suporte: Os cuidadores enfrentaram dificuldades em
aceder aos servigos disponiveis que poderiam aliviar a sua carga e atender as necessidades
tanto deles quanto das pessoas com deméncia de quem cuidavam.

Planeamento futuro: Preocupacgodes sobre as necessidades futuras da pessoa sob cuidado
e aimportancia de discussdes sobre o fim da vida foram destacadas.

Validade e Confiabilidade: O instrumento adaptado, denominado S-CNAT (Sinhala
version of the Comprehensive Needs Assessment Tool), demonstrou uma boa validade de
face e conteldo. A confiabilidade testada por Cronbach’s alpha foi de 0,903, e a
confiabilidade teste-reteste foi de 0,965.



Andrade et
al., 2024

Centre for Epidemiological
Studies-Depression (CES-D)

World Health Organization-Quality
of Life-Brief (WHOQOL-BREF)

Zarit Burden Interview

Caregiver Strain Index

Screen for Caregiver Burden

Dominios Identificados: A analise identificou sete fatores na estrutura do S-CNAT que
incluem: Suporte e informagao dos profissionais de saude/nutricionistas; Necessidades
fisicas/praticas; Suporte de médicos; Necessidades psicolégicas; Suporte social/familiar;
Suporte espiritual/religioso; Instalagdes/servigos hospitalares.

Saude e Necessidades dos Cuidadores: 82% dos cuidadores relataram boa saude geral,
embora 58% enfrentassem stress psicolégico ou emocional. Mais de metade dos
cuidadores também relatou pressao financeira ou stress financeiro devido aos cuidados
prestados. Apenas 16% dos cuidadores sofria de condigdes médicas crénicas.

Impacto Emocional: Os cuidadores que relataram maior stress emocional e psicolégico
frequentemente tinham uma percecao negativa de sua saude, com fatores como status de
saude percebido e questdes financeiras influenciando os seus niveis de stress.

O estudo relata que uma proporgao significativa de cuidadores, que enfrentavam também
desafios emocionais, apresentou sintomas depressivos, com uma alta confiabilidade da
escala (Cronbach’s alpha foi de 0,855).

O estudo sugere que a qualidade de vida estava amplamente impactada pela carga de
cuidados, stress emocional e a perce¢ao de suporte social.

Beneficios dos cuidados paliativos: As intervencdes em cuidados paliativos parecem
melhorar a satisfagdo tanto dos doentes com deméncia quanto dos seus cuidadores.

Importancia da abordagem holistica: Os médicos de familia devem adotar uma
abordagem que inclua tanto os doentes quanto os cuidadores, trabalhando em
colaboragdo com profissionais de cuidados paliativos.

Fatores que contribuem para a sobrecarga do cuidador: Foram identificados fatores
dependentes tanto do doente quanto do cuidador que contribuem para a sobrecarga.



Fatores Dependentes do Doente: Gravidade da deméncia: A progressdo dademéncia esta
associada a um aumento da carga sobre o cuidador; Presenca de deméncia
frontotemporal: Esse tipo de deméncia pode gerar uma carga adicional; Transtornos
comportamentais: Comportamentos desafiadores podem intensificar o desgaste do
cuidador; Sintomas neuropsiquiatricos: Estes também estao associados a um aumento na
sobrecarga; Duracgao total da doencga: Quanto mais tempo o cuidador esta envolvido nos
cuidados, maior é a sua sobrecarga.

Fatores Dependentes do Cuidador: Sexo feminino: As cuidadoras mulheres tendem a
relatar maior sobrecarga; Baixo nivel de escolaridade: Cuidadores com menor escolaridade
podem enfrentar mais dificuldades; Maior nimero de horas dedicadas aos cuidados: O
tempo investido em cuidar impacta diretamente na sobrecarga; Depressdo e isolamento
social: Esses fatores emocionais podem aumentar a percegao de carga; Preocupacoes
financeiras: Problemas financeiros podem ser uma fonte adicional de stress para os
cuidadores .

Intervengdes recomendadas para diminuir a sobrecarga do cuidador de doentes com
demeéncia incluem diversas estratégias:

1-Psicoeducacao: Oferecer formacgao e informacao para os cuidadores sobre deméncia,
estratégias de manuseamento e recursos disponiveis pode ajuda-los a lidar melhor com a
situagédo. Preferem material informativo escrito.

2-Apoio emocional: Prover suporte psicolégico e emocional aos cuidadores, incluindo
terapia individual ou em grupo, pode ajudar a mitigar sentimentos de stress e exaustao.

3-Treino em estratégias de coping: Ensinar técnicas para gerir o stress e lidar com a carga
emocional de ser cuidador pode ser benéfico.
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4-Intervencao no luto: Oferecer suporte especifico para lidar com o luto antecipatoério e o
luto complicado apés a morte do doente.

5-Cuidados de uma equipa multidisciplinar: A prestacao de cuidados em equipa pode
ajudar a delegar responsabilidades e fornecer suporte adicional, reduzindo a carga no
cuidador.

6-Educacao sobre controlo de sintomas: Instrugdes sobre como lidar com sintomas
como disturbios do sono, agitagdo, comportamentos repetitivos e outros problemas
podem melhorar a situacao tanto para o cuidador quanto para o doente.

7-Estratégias de tecnologia: Implementacdo de solugdes tecnolégicas para facilitar o
cuidado e melhorar a seguranga do doente em casa.

Quatro grandes temas e nove subtemas sobre as experiéncias dos cuidadores familiares
durante a transicao do hospital para os cuidados paliativos domiciliares.

1.Processo de Transicao Complexo: Os cuidadores familiares enfrentam dificuldades
emocionais e estruturais ao levar o doente do hospital para casa.

Subtema 1: Ansiedade sobre a incerteza: Os cuidadores relataram medo e inseguranca
sobre como lidar com a nova rotina de cuidados sem o apoio continuo da equipa médica.
Relatos mostram preocupacao com possiveis complicagcdes do estado de saude do doente
e duvidas sobre como agir em emergéncias.

2. Descontinuidade dos Cuidados: A transicdo do hospital para casa é prejudicada por
falta de suporte estruturado e orientacao adequada.

Subtema 3: Orientacao insuficiente na alta hospitalar: Muitos cuidadores relataram que
nao receberam instrucdes claras sobre como cuidar do doente em casa. Necessidade de
orientagdes mais detalhadas sobre gestdo de sintomas, uso de medicamentos e suporte
nutricional.
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Entrevista com dialogos abertos.
Guido de entrevista os temas
abordados no guido incluiam as
preferéncias de apoio dos
cuidadores, o tipo de apoio recebido,

Subtema 4: Falta de comunicagéao continua com profissionais de saude: Dificuldade em
obter respostas rapidas dos profissionais de saude apds a alta. Falta de um canal direto
para tirar dividas emergentes.

3. Necessidade de Cuidados Continuos Apds a Alta: Os cuidadores precisam de mais
apoio para prestar assisténcia de qualidade ao doente em casa.

Subtema 5: Necessidade de formacdao em cuidados domiciliares: Dificuldade em
realizar cuidados especificos, como tratamentos, manutencgéo de sondas e controlo da dor.

Subtema 6: Necessidade de suporte social e emocional: Os cuidadores sentem-se
sobrecarregados, isolados e emocionalmente exaustos. Buscam ajuda de grupos de apoio
e voluntarios para aliviar a carga emocional.

Subtema 7: Aconselhamento sobre luto e educacao para a morte: Dificuldade em lidar
com a proximidade da morte do ente querido. Interesse em apoio psicolégico e educagao
sobre o processo de luto.

4. Crescimento Pessoal dos Cuidadores: Apesar das dificuldades, os cuidadores
relataram ganhos emocionais e pessoais ao longo do processo.

Subtema 8: Aumento da capacidade de enfrentamento: Com o tempo, os cuidadores
tornam-se mais habilidosos e confiantes no cuidado do doente

Subtema 9: Maior resiliéncia psicolégica: O processo de cuidar fortaleceu os cuidadores
e mudou sua visdo sobre a vida e a morte.

Categoria central "manter-se firme em dever e amor” que reflete a luta dos cuidadores
familiares para persistirem nas suas responsabilidades apesar da deterioragdo da saude do
doente.
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as suas experiéncias com esse apoio
e a consisténcia do apoio com as
suas necessidades e desejos para o
futuro.

Protocolo de entrevista semi-

estruturada que orientou as
discussoes nos grupos focais. Para
recolher informac¢des abrangentes
sobre as necessidades e
experiéncias dos participantes com

relagcédo ao cancro

Ainvestigacdo identificou diversas preferéncias e necessidades dos cuidadores, agrupadas
em categorias distintas:

- Controlo e prontidao para acao: Os cuidadores expressaram a necessidade de estarem
preparados e capazes de lidar com procedimentos, tratamentos médicos e cuidados,
desejando ser incluidos nas decisdes sobre o cuidado do doente.

- Envolvimento nos cuidados: Os cuidadores preferem estar ativamente envolvidos no
cuidado do doente, o que inclui receber formagéao pratica em procedimentos como gestao
da dor e cuidados basicos.

- Ser visto e confirmado: Os cuidadores manifestaram a necessidade de reconhecimento
e validagao por parte dos profissionais de saude, o que é crucial para sua salde emocional.

-Terumtempo de descanso: A necessidade de ter momentos de descanso e suporte para
si mesmos, para poderem perseverar em suas fungodes, também foi um ponto destacado.

Dimens6es da Preparagcdo: Os participantes identificaram que a preparagcdo para o
tratamento do cancro deve englobar multiplas dimensoes, incluindo:

-Psicologica e Emocional: Necessidade de apoio emocional e espacos para expressao;
reconhecimento do impacto do diagndstico na saude mental.

- Educacional: Importancia de estratégias educacionais que capacitem doentes e
cuidadores a entenderem melhor os sintomas do cancro e as opcoes de tratamento.

- Familiar: Envolvimento de familiares nas discussoes e decisoes sobre o tratamento.

- Pratica: Necessidade de apoio pratico para gerir os cuidados diarios e a logistica do
tratamento.

- Financeira: A carga financeira do tratamento € uma preocupacao significativa,
enfatizando a necessidade de planeamento e suporte financeiro.



Monemian et
al., 2024

Entrevistas semi-estruturadas
com os cuidadores familiares e com
os prestadores de cuidados de
saude.

- Espiritual: A espiritualidade foi mencionada como um recurso importante para enfrentar
os desafios relacionados ao cancro.

- Necessidade de Comunicacao Eficaz: Os cuidadores e doentes manifestaram a
importancia de uma comunicagao aberta e clara com os profissionais de saude, o que
poderia diminuir a incerteza e melhorar a adesao ao tratamento.

-Desafios com Recursos: Tanto doentes quanto cuidadores enfrentam dificuldades em
aceder aos recursos de saude e informacgoes, o que gera sentimentos de desamparo e
frustracao durante a jornada de tratamento.

- Impacto das Intervengoes Culturais: O estudo ressaltou a importancia de intervencoes
culturalmente sensiveis que considerem as experiéncias e desafios especificos dos
doentes e cuidadores hispanicos. Essas intervencoes devem abordar a diversidade nas
necessidades de preparagao, reconhecendo a particularidade do contexto cultural dos
participantes.

- Beneficios de Intervencoes Direcionadas: A pesquisa sugere que a implementacao de
intervencoes que integrem apoio emocional, suporte educacional e recursos praticos pode
melhorar a qualidade de vida dos doentes e cuidadores, além de aumentar a resiliéncia
durante o tratamento do cancro.

Os resultados da investigacao classificaram os desafios psicoldgicos das cuidadoras em
trés categorias principais:

Reacoes psicologicas: Subcategorias: depressao e ansiedade, agressao, exaustao mental
e ansiedade em relagdo a morte.

Necessidades psicolégicas: Subcategorias: necessidade de aconselhamento
profissional, necessidade de apoio emocional e necessidade de preparagéo para o luto.

Atividades mentais: Subcategorias: sentimento de arrependimento e remorso.
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Perguntas abertas num inquérito
recolhido no Registo Sueco de
Cuidados Paliativos

PNPC-Caregiver Questionnaire:
Uma versao adaptada do formulario
de cuidador do Questionario de
Problemas e Necessidades em
Cuidados Paliativos (PNPC)

Questionarios de Auto-relato: Os
parentes preenchiam questionarios
a cada trés meses, que podiam ser
feitos em papel ou via uma versao

online.
Dados Socioecon6micos:
Informacodes sobre variaveis

demograficas dos parentes, como
idade, género, nivel de educagéo e
tipo de relacionamento com o

doente

Essas categorias ressaltam a necessidade urgente de apoio psicolégico para as mulheres
que cuidam de doentes com cancro avangado, além da importancia de planear
intervencdes psicoldgicas para melhorar a qualidade de vida e a satisfagcdo dessas
cuidadoras

Os principais resultados identificaram quatro temas relacionados com as sugestbes dos
parentes para melhorar o suporte dos profissionais de saude: (1) aumento do acesso aos
profissionais de salde; (2) necessidade de informagdes aprimoradas; (3) desejo de melhor
comunicacao e (4) solicitacao de suporte individual.

Verificou-se que 69% dos parentes de doentes com cancro avancado experimentaram uma
ou mais necessidades nao atendidas durante o ultimo ano de vida dos doentes.

Em média, os parentes relataram cerca de sete necessidades nao atendidas durante o
ultimo ano de vida dos doentes com cancro avancado.

As necessidades ndo atendidas mais prevalentes incluiram o apoio para cuidados diarios
do doente, a necessidade de informacgdes sobre a condicdo do doente, e ajuda com os
aspetos emocionais e praticos do cuidado", destacando o desejo por mais apoio na gestao
do sofrimento fisico do doente, que aumentou em diregéo ao final da vida.

Além disso, a quantidade de necessidades nao atendidas variou ao longo do ano, indicando
que as necessidades dos parentes mudaram a medida que a condigdo do doente se
deteriorava.

Os resultados também mostraram diferengas nas necessidades nao atendidas com base
no género e no tipo de relacionamento, com parceiros que sentiam mais e diferentes
necessidades em comparagdo com outros parentes, devido ao seu envolvimento mais
préximo com o cuidado.
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Carers' Alert Thermometer (CAT): O
CAT consiste num questionario com
11 perguntas,
necessidades atuais de apoio e o

abordando as

bem-estar do cuidador.

Guia de Entrevista: Cinco perguntas
que exploravam a facilidade de uso
do CAT, a
identificacdo de necessidades e a
percecdo dos cuidadores sobre o
reconhecimento das
necessidades especificas

sua utilidade na

suas

Carer Support Needs Assessment
Tool Intervention (CSNAT-I) - Um
instrumento de avaliagdo que utiliza
um processo de cinco etapas

Os resultados da investigagdo mostraram que o Carers' Alert Thermometer (CAT) foi eficaz
na identificagdo das necessidades de apoio dos cuidadores de pessoas com doenga do
neurdénio motor (DNM).

Identificacao de Necessidades: Os cuidadores identificaram prioridades de apoio
relacionadas com a gestdo de sentimentos e preocupacdes, necessidade de cuidados
emocionais ou espirituais, informacao sobre a condicdo do doente e sobre como as
necessidades de cuidado poderiam mudar com o tempo.

Avaliacao Positiva do CAT: A maioria dos cuidadores que participaram na avaliacao
considerou que o processo de avaliacao atendeu adequadamente as suas necessidades e
que deveria ser continuado. O CAT ajudou-os a esclarecer problemas e a desenvolver
solucoes, além de facilitar a comunicagao sobre as suas necessidades.

Apoio e Educacdo Necessarios: Os cuidadores sugeriram melhorias que incluiam um
melhor acesso a informacgéao e educacao em cuidados paliativos, levando a criagdo de um
kit de ferramentas de suporte online para empoderar cuidadores e profissionais.

Utilidade da Avaliacao Continua: O CAT demonstrou ser um instrumento util para triagem
de cuidadores que mais precisam de apoio adicional, ajudando a priorizar recursos e
intervencoes de suporte.

Edificacao de Redes de Apoio: O estudo enfatizou a importancia de que as associacoes
de DNM colaborem com redes comunitarias de apoio, para atender de forma mais
sustentavel e holistica as necessidades das familias afetadas pela DNM, a fim de construir
capacidade entre redes formais e informais

Osresultados dainvestigagao revelaram uma ampla gama de necessidades de suporte dos
cuidadores familiares (FCs) que foram categorizadas em dois dominios principais:



centrado na pessoa, para identificar
e atender as necessidades de

suporte dos cuidadores familiares.

PalliDoc® system - Um sistema
utilizado para documentar a entrega
do CSNAT-I, garantindo a colheita
consistente de dados sobre as
de

cuidadores familiares.

necessidades apoio  dos

- Dominios relacionados com o cuidado do doente: Envolvem as necessidades praticas
e emocionais dos cuidadores em relagdo ao suporte que eles oferecem aos doentes em
cuidados paliativos. Tais como, necessidades relacionadas com a gestdo de sintomas,
administracdo de medicamentos e conhecimento sobre a doenga do doente.

- Necessidades diretas relacionados com a saude e bem-estar dos FCs: Incluem
aspetos que se referem diretamente ao préprio cuidador, como a gestao de stresse e 0
autocuidado. Tais como, necessidades das FCs em relagdo a propria saude e bem-estar,
como "ter tempo para si mesmo durante o dia" e "lidar com sentimentos e preocupacgodes”,
destacando desafios na conciliacao das responsabilidades de cuidado com avida pessoal.

- As necessidades de suporte mais frequentemente documentadas foram: (1) Ter tempo
para si mesmo durante o dia e (2) Lidar com sentimentos e preocupacoes.

- Além disso, a pesquisa destacou a importancia de abordar tanto os aspetos praticos
quanto os psicossociais do cuidado.

O suporte oferecido incluiu:

Conselhos: Proporciona aos cuidadores um espaco para discutir as suas preocupacgoes e
desafios, oferecendo orientagcdes e sugestbes baseadas nas situagbes especificas
enfrentadas.

Informacoes: Refere-se ao fornecimento de dados e materiais informativos que ajudam os
cuidadores a entender melhor a situacdo do doente, incluindo informag¢des sobre a
trajetdria da doenca, sintomas e opgdes de tratamento.

Orientacao e educacao: Inclui capacitagao para os cuidadores sobre como gerir cuidados,
lidar com sintomas do doente e utilizar equipamentos necessarios para os cuidados,
promovendo habilidades praticas.



Coordenacdao e organizagdo: Trata-se da ajuda na organizagcdo dos cuidados,
agendamento de consultas e formagao de redes de suporte entre familiares e profissionais,
facilitando o acesso a recursos e servigos adicionais.

Encaminhamentos: Os cuidadores sado direcionados para servigos e apoio
complementares, como servicos meédicos, sociais ou cuidados paliativos, garantindo
acesso a uma rede de suporte mais ampla.

Esses tipos de apoio visam munir os cuidadores com o conhecimento, habilidades e
recursos necessarios para enfrentar os desafios dos cuidados paliativos em casa.



