-

N
§eD
U4

S

INSTITUTO POLITECNICO
DE VIANA DO CASTELO

O AUTOCUIDADO ALIMENTAR NA PESSOA COM
DEMENCIA AVANGADA: INTERVENCOES DOS
ENFERMEIROS NO DOMICILIO

Rita Adriana Correia da Costa Pereira

EscoLA SUPERIOR DE SAUDE



;,-i?-.'?a.*\

) v ,
(149
Qgi?’"’

INSTITUTO POLITECNICO
DE VIANA DO CASTELO

Rita Adriana Correia da Costa Pereira

O AUTOCUIDADO ALIMENTAR NA PESSOA COM
DEMENCIA AVANCADA: INTERVENGOES DOS
ENFERMEIROS NO DOMICILIO

IV Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos

Trabalho efetuado sob a
Orientacdo: Professora Doutora Maria Manuela Amorim Cerqueira
Coorientacdo: Enfermeira Mestre Maria Antdnia Cerqueira Morais da Costa

outubro de 2018
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(Alexandre Laureano Santos, 2002, p.373)
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RESUMO

O progresso da medicina, do conhecimento, as melhorias no saneamento bésico e da
salde publica, a melhoria socioecondémica e consequentemente, a melhoria dos cuidados
de saude, tém tido repercussdes no aumento da expectativa de vida da populacéo.
Contudo, surge o aumento das doencgas degenerativas, nomeadamente as demeéncias,
exigindo dos profissionais de salde competéncias cientificas, técnicas e humanas, de
forma, a reconhecerem as necessidades efetivas da pessoa com deméncia e aceitarem que
esta pessoa com uma doenca progressiva e incurdvel, necessita de cuidados ativos, e
globais que se foquem nela enquanto sujeito de cuidados. Neste sentido, os Cuidados
Paliativos serdo a solucdo para um tratamento rigoroso dos problemas fisicos,
psicossociais e espirituais.

De facto, responder as exigéncias multiplas da pessoa com deméncia quer no hospital,
quer no domicilio, exige aos enfermeiros, nomeadamente dos Cuidados de Saude
Priméarios, uma atencao especial ao autocuidado alimentar, na medida em que, a forma
como lidam com esta dimensdo pode interferir na garantia de cuidados humanizados,
nomeadamente no dmbito das Deméncias Avancadas. Assim, colocamos a seguinte
questdo de investigacdo: Quais as estratégias de cuidados mobilizados pelos enfermeiros
dos Cuidados de Saude Primarios no domicilio relativamente ao autocuidado alimentar
a pessoa com Deméncia Avancada? Com o objetivo geral de conhecer as estratégias de
cuidados mobilizados pelos enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios no domicilio
no autocuidado alimentar a pessoa com Deméncia Avancada, tendo como finalidade a
garantia de cuidados cada vez mais humanizados no domicilio, nomeadamente no &mbito
das Deméncias Avancadas.

Metodologia: abordagem qualitativa, estudo de caso, utilizando a entrevista
semiestruturada dirigida a enfermeiros a desenvolver funces nos Cuidados de Salde
Priméarios num concelho do Alto Minho, para a recolha de dados. Utilizamos a andlise de
conteddo segundo Bardin (2011), como procedimento para a analise dos dados. Os
procedimentos ético-moral foram respeitados.

Principais Resultados: verificamos que os participantes do estudo enunciam varias
carateristicas que ajudam a “construir” o conceito de Deméncia Avangada, mencionado
alteracdes inerentes ao processo de declinio das fungdes cognitivas e fisicas. Entendem,
na sua maioria, os Cuidados Paliativos como sendo cuidados dirigidos a incurabilidade.

A maioria dos inquiridos considera que existe a necessidade de prestar cuidados
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domiciliarios e paliativos a pessoa com Deméncia Avancada e com alteracbes na
degluticdo. Mobilizam diversas estratégias no cuidar, nomeadamente a Educacéo para a
Saude; favorecimento da alimentagdo oral; avaliagdo de necessidades, gestdo do regime
terapéutico; apoio no processo de luto e favorecimento da autonomia. Salientam, como
aspetos potenciadores para a promocao da alimentacdo oral, a tomada de decisdo
concertada, como aspeto inibidor o facto de lidar com a subjetividade de cada pessoa,
bem como, a falta da aceitacéo familiar e a sua impreparagé&o.

Conclusao: promover uma abordagem global e holistica a pessoa com Deméncia
Avancada, nomeadamente no autocuidado alimentar, exige formagcdo em Cuidados
Paliativos Equipas Comunitarias com formacéo especializada. Torna-se premente existir
mudangas na forma de cuidar, ou seja, cuidados multidimensionais, e um maior
investimento na sensibilizacdo da populacdo para as deméncias, bem como, uma

referenciacdo mais precoce para os Cuidados Paliativos.

Palavras-Chave: Pessoa com Deméncia Avancada, Autocuidado Alimentar, Cuidados

de Enfermagem, Cuidados de Salde Primarios.
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ABSTRACT

Medical progress, knowledge, improvements in sanitation and public health, the socio-
economic improvement and consequently, the improvement of health care, have had an
impact in increasing the life expectancy of the population.

However, the increase in degenerative diseases, such as dementia, requiring health
professionals, scientific skills, techniques and humanities in way, they recognize her/it
the person’s effective needs with dementia and they accept that this person with a
progressive and incurable disease, needs active care, and global that are focused in her
while subject of cares.

In this sense, the Palliative Care will be the solution for a rigorous treatment of the
physical, psychosocial and spiritual problems.

Indeed, to answer to the person's multiple demands with dementia at the hospital, or at
home, it demands the nurses, namely of the Primary Cares of Health, a special attention
to the self-care alimentary, in the measure in that, the form as they work with this
dimension can interfere in it guarantees of humanized cares, namely in case of the
advanced dementia. Like this, we put the following investigation subject:

Which done the strategies of cares mobilize relatively by the nurses of the Primary Cares
of Health at home to the alimentary self-care to the person with Advanced Dementia?
With the general objective of knowing the strategies of cares mobilized by the nurses of
Primary Cares of Health at home in the alimentary self-care to the person with Advanced
Dementia, tends as purpose guarantees of taken care more and more humanized in the
home, namely, and in the case of the Advanced Dementia.

Methodology: qualitative approach, study of case, using the semi-structured interview to
nurses to develop functions in the Primary Cares of Health in a county of Alto Minho, for
collect of data. We used the content analysis according to Bardin (2011), as procedure for
analyzes of the data. The procedures ethical-morals was respected.

Main Results: we verified that the participants of the study enunciate several
characteristics that help to "build" the concept of Advanced Dementia, mentioned
inherent alterations to the process of decline of the cognitive and physical functions.
They understand, in majority, the Palliative Care as being taken care driven to the
incurability. The totality of those inquired considers that is needed to take home care and

palliatives to the person with Advanced Dementia and with alterations in the deglutition.


https://www.linguee.pt/ingles-portugues/traducao/characteristics.html
https://www.linguee.pt/ingles-portugues/traducao/deglutition.html

They mobilize several strategies in taking care, namely Education for Health; promoting
of the oral feeding; evaluation of needs, management of the therapeutic treatment; support
in the mourning process and promoting of the autonomy. They point out, as aspects for
the promotion of the oral feeding, the adjusted decision-making, as inhibiting aspect the
fact of handle with each person's subjectivity, as well as, the lack of the family acceptance
and preparation.

Conclusion: to promote a global approach and holistic to the person with Advanced
Dementia, namely in the alimentary self-care, it demands formation in Palliative Care and
Support Community Teams with specialized formation. It becomes pertinent to exist
changes in the form of taking care, in other words, multidimensional care, and a larger
investment in the sensitization of the population for the dementia, as well as, a more

precocious referencing for the Palliative Care.

Keywords: Person with Advanced Dementia, Alimentary Self-Care, Nursing Cares,

Primary Cares of Health.
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INTRODUCAO

Com a sociedade atual cada vez mais envelhecida, as deméncias constituem um dos
principais problemas de saude publica. A sua prevaléncia tem aumentado, podendo
chegar a 80 milhdes de pessoas a viver com deméncia em 2040 (Abreu, 2016).

A cronicidade das deméncias tem um grande impacto ndo s6 em termos de custos
financeiros como numa grande sobrecarga para a economia familiar (Santana [et al.]
2015). Perante este facto, e analisando o contexto atual dos cuidados de salde, é
fundamental que o modelo de cuidados adotado pelos profissionais de salde, promova a
autonomia no autocuidado da pessoa com deméncia. De acordo com o relatdrio publicado
pela Organiza¢cdo Mundial de Satde (2012, p.2), “existem lacunas relativas a informacao
e baixos niveis de sensibilizacdo sobre esta patologia e até mesmo falta de compreensao,
contribuindo para a criagdo de estigmas por parte da sociedade, levando ao isolamento
dos doentes e dos cuidadores”. Neste sentido, existe uma necessidade urgente de melhorar
as espectativas da pessoa com deméncia, ajuda-lo a lidar com os seus défices no
autocuidado e a preservarem o mais tempo possivel a sua autonomia. De acordo com a
Classificacdo Internacional para a Préatica de Enfermagem (CIPE) o autocuidado é uma
“Actividade Executada pelo Proprio”, mais em concreto € “tratar do que € necessario para
se manter, manter-se operacional e lidar com as necessidades individuais basicas e intimas
e as actividades da vida diaria”

Quando se fala no autocuidado alimentar, € fundamental que compreendamos que a
alimentacdo esta ligada a fonte de vida, mas quando a vontade de comer est4 diminuida,
é entendida como o aproximar da morte, causando sofrimento a pessoa doente e familia.
Salienta Santos (2011), que cuidar da alimentacdo deve propiciar prazer, conforto
emocional, diminuicdo da ansiedade e aumento da autoestima, além de permitir maior
integracdo e comunicacdo com os seus familiares. O profissional de saude,
nomeadamente os enfermeiros, devem ter em consideracdo que a alimentacdo é
influenciada por fatores psicossociais, culturais, religiosos e econémicos, entre outros.
Torna-se importante salientar, que a Teoria de Enfermagem do Défice do autocuidado é
uma teoria geral que engloba trés teorias: a teoria do autocuidado, que descreve como e
porqué as pessoas cuidam de si; a teoria do défice de autocuidado, que descreve e explica
porque razdo as pessoas podem ser ajudadas através dos cuidados de enfermagem; e a
teoria dos sistemas de Enfermagem, que descreve e explica as relacGes que tém de ser

mantidas para que se fagca Enfermagem (Oren,1993).
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Desta forma, € uma emergéncia a necessidade de respostas adequadas em contexto
domiciliario a nivel nacional, de forma a um cuidar integral, tornando o doente e sua
familia como parte integrante dos cuidados.

Tendo por base estes pressupostos, colocamos a seguinte questdo de investigacdo: Quais
as estratégias de cuidados mobilizados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primérios no domicilio relativamente ao autocuidado alimentar a pessoa com Deméncia
Avancada? Com o objetivo geral de conhecer as estratégias de cuidados mobilizados
pelos enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios no domicilio no autocuidado
alimentar a pessoa com Deméncia Avancada, tendo como finalidade a garantia de
cuidados cada vez mais humanizados no domicilio, nomeadamente, e no &mbito das
Deméncias Avancadas.

Como objetivos especificos delineamos 0s seguintes:

- Identificar o conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios;

- Identificar o conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios;

- Identificar a percecdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primérios acerca
da necessidade de cuidados domicilidrios & pessoa com Deméncia Avangada e com
alteracdes na degluticao;

- Identificar a percecdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primérios acerca
da necessidade de Cuidados Paliativos na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio;

- ldentificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocao da
alimentacdo oral na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio;

- Analisar os problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primérios no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado alimentar
no domicilio

- Identificar as estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados
de Saude Primérios a pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado alimentar no
domicilio.

A presente dissertacdo encontra-se organizada em duas partes. A primeira parte refere-se
ao enquadramento tedrico, onde debrugamo-nos sobre 0 que sustenta a problematica do
estudo, cuja abordagem abrange alguns temas e conceitos pertinentes ao estudo.

A segunda parte diz respeito ao estudo empirico realizado: apresentagdo do objeto de

estudo e sua importancia; apresentacdo dos dados obtidos através das entrevistas
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realizadas e respetiva analise e discussdo dos resultados. Por fim apresenta-se as

conclusdes e implicagdes do estudo.
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CAPITULO I - APESSOA COM DEMENCIA AVANCADA EM CUIDADOS
PALIATIVOS
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1. FILOSOFIA, PERSPETIVAS E CONCEITO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Falar de Cuidados Paliativos, remonta-nos para a historia da humanidade. Também, é
importante frisar, que a dicotomia entre saude e doenca, vida e morte, esteve ao longo da
histéria da humanidade associada a religido.

Desde que o0 Homem apareceu no mundo, que o sofrimento, a doenca, a morte e o luto o
acompanham. Santos (2001) refere que as primeiras tentativas de aliviar o sofrimento
fisico, emocional, psicologico e espiritual, surgiram com os xamas nas civiliza¢cdes mais
antigas, como a hindu, a chinesa, a caldeia e a egipcia.

Relembra Aries (1977) que o processo de fim de vida deixou a casa e alojou-se no
hospital, ficando ausente do seio familiar, originando que esta seja esquecida e até mesmo
evitada. Assim, os Cuidados Paliativos serdo a solucdo para enquadrar a morte na vida e

preservarmos a dignidade da pessoa que experiencia esta fase.

O termo paliativo deriva do latim pallium ou palia, que significa manto, ou vestimentas
usadas pelo Papa, estando associado ao Cuidado Paliativo. Neste sentido, existe uma
teoria que mostra uma conexao com a figura do Bom Pastor carregando o cordeiro nos
ombros, tdo bem representada na arte cristd inicial. Os cordeiros cuja 14 era destinada a
fazer a palia (...) (Santos, 2011).

Mais recentemente no ano de 1967, Cicely Saunders, considerada a “mae” dos Cuidados
Paliativos, da inicio ao moderno Movimento Hospice. Funda em 1967 o St. Cristopher’s
Hospice, e difunde a proposta de Cuidados Paliativos, como resposta ao tratamento
inadequado do sofrimento fisico e psicossocial de doentes em fase final de vida e seus
familiares. Embora, os cuidados até aqui prestados, mantivessem a base da compaixao
pelo sofrimento dos doentes em fim de vida, Cicely Saunders envolvendo profissionais
de diferentes areas de formacdo, introduziu-lhes uma filosofia realista de alivio dos
sintomas, permitindo uma melhor adaptacdo do doente e da familia ao processo de doenca

e a uma morte mais digna (Cerqueira, 2005).

Cicely Saunders nasce a 22 de junho de 1918, em Inglaterra, teve a sua formacao
profissional como enfermeira, assistente social e por fim médica. Até 1965 o seu trabalho
é dedicado a cuidar de doentes em fim de vida e publica varios artigos sobre esta tematica
(Magalhées, 2009).

Também se deve a Cicely Saunders, o conceito de “dor total”. Este conceito realca que a

dor ndo é apenas fisica e que deve ser tratada em todas as suas vertentes, quer fisica,
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psicoldgica, espiritual e social. Referia-se a dor e ao sofrimento dos doentes terminais
como dor total e sofrimento total. A dor e o sofrimento sdo experiéncias
multidimensionais e s6 podem ser aliviadas de forma eficaz abordando todas as suas
dimensdes (Cortés [et al..] 2009).

O St. Cristopher’'s Hospice é reconhecido como o movimento hospice moderno,
conduzindo a uma mudanca profunda nas atitudes médicas e de enfermagem em todo o
mundo. E efetivamente, o ponto de referéncia para a rapida expansdo e implementagio
da filosofia dos Cuidados Paliativos em varios hospices e hospitais dos Estados Unidos

da América e Canada e mais tarde no resto da Europa (Santos, 2011).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu pela primeira vez, em 1990, os
Cuidados Paliativos como ‘“cuidados ativos, totais, prestados a doentes que ndo
respondem a tratamentos curativos, com o grande objetivo de controlar a dor e outros
sintomas, dos problemas psicoldgicos, sociais e espirituais, proporcionando a melhor

qualidade de vida aos doentes e familiares” (Cerqueira, 2005, p.26).

Em 2002, a OMS, redefiniu o conceito enfatizando a prevencéo do sofrimento, definindo
os Cuidados Paliativos como uma abordagem “que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca incuravel
e/ou grave e com progndstico limitado, através da prevencéo e alivio do sofrimento, com
recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao so fisicos, como
a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (Neto, 2010, p.3). Os Cuidados
Paliativos: afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, pelo que nédo
pretendem provocé-la ou atraséa-la; tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade
de vida do doente; promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos
doentes, pelo que € necessario formacdo nas diferentes areas em que os problemas
ocorrem (fisica, psicoldgica, social e espiritual); sdo oferecidos com base nas
necessidades e ndo apenas no progndstico ou no diagndstico, pelo que podem ser
introduzidos em fases mais precoces da doenga; prolongam-se pelo periodo do luto, a
unidade recetora de cuidados ¢ sempre “doente e familia” e ndo devem considerar-se
realidades desligadas e pretendem ser uma intervencao rigorosa no &mbito dos cuidados
de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e integram o sistema de saude (Neto,
2010).

O principal objetivo dos Cuidados Paliativos € o alivio dos sintomas para uma melhor

qualidade de vida até ao seu término e perduram com o apoio no luto que é dado a familia.
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Centram-se no doente como pessoa e ndo na sua doenga. A equipa multidisciplinar

trabalha com objetivos comuns e realistas (Costa [et al.], 2005).

A Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) define Cuidados Paliativos
como “uma resposta ativa aos problemas decorrentes de doenca prolongada, incuravel e
progressiva, na tentativa de prevenir o sofrimento que ela gera e de proporcionar a
maxima qualidade de vida possivel a estes doentes e suas familias. S&o cuidados de satde
ativos, rigorosos, que combinam ciéncia ¢ humanismo” (Associagdo Portuguesa de

Cuidados Paliativos, 2006).

Partindo dos pressupostos supracitadas, € importante distinguir os Cuidados Paliativos de
acOes paliativas. Entende-se por acdo paliativa qualquer medida terapéutica, sem intuito
curativo, que visa minorar as repercussoes negativas da doenca sobre o bem-estar geral
do doente. As acOes paliativas fazem parte integrante da pratica profissional, qualquer

que seja a doenca ou fase de evolucdo (Plano Nacional de Cuidados Paliativos, 2010).

Convem realcar, que inicialmente os Cuidados Paliativos estavam direcionados para
doentes oncoldgicos. Atualmente, estes tipos de cuidados estendem-se a doentes do foro
oncologico e ndo oncologico (Neto, 2006). Importa ainda referir, que eles ndo devem
estar associados apenas aos doentes terminais. Estes cuidados devem ser iniciados o mais
precocemente possivel, de forma a ajudar o doente e a familia a viver com a doenga e as
possiveis alteracdes que ocorrerdo na vida de ambos. Assim, considera-se de extrema
importancia definir o que se entende por doente terminal, que segundo o artigo 2° da Lei
n® 31/2018, (2018, p.3238) “considera-se que uma pessoa se encontra em contexto de
doenca avancada e em fim de vida quando padeca de doenca grave, que ameace a vida,
em fase avancada, incuravel e irreversivel e exista prognostico vital estimado de 6 a 12
meses”. Reconhece-se deste modo, que a abrangéncia dos Cuidados Paliativos ultrapassa
em larga escala a fase da doenca terminal. De acordo com Mieller (2004), a prestacédo de
Cuidados Paliativos encontra-se dividida em quatro fases: reabilitativa, pré-terminal,
terminal e final e, consoante cada uma destas fases a intencao do tratamento paliativo sera

diferente, no entanto o objetivo fulcral dos Cuidados Paliativos mantém-se inalterado.

Em sintese, os Cuidados Paliativos sdo assim, a resposta a todos os doentes com doengas
crénicas sem resposta a terapéutica de indole curativa e com progndstico de vida limitado.
Para prestar Cuidados Paliativos de qualidade € imperativo ter em consideragcdo quatro
areas fundamentais, sendo elas, o controlo de sintomas, uma comunicacdo adequada, o
apoio a familia e o trabalho em equipa.
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2. CONCEITO DE DEMENCIA E DE DEMENCIA AVANCADA

Com o0s progressos que se tém verificado na medicina, no conhecimento e
consequentemente nos cuidados de salde, com as mudangas socioeconomicas, as
melhorias no saneamento bésico e na saude publica, resultaram no aumento da
expectativa de vida da populagdo. Paralelamente junto a este progresso, surge o
crescimento de doencas degenerativas, em especial, das deméncias.

O termo “deméncia” deriva do latim “de” (sem) com “mens” (mente) e designa
atualmente um conjunto de patologias que se caraterizam por um declinio global das
fungdes cognitivas com gravidade suficiente para interferir no funcionamento normal da
pessoa. Durante varios seculos a deterioracdo cognitiva foi encarada como uma
consequéncia inevitavel do envelhecimento (senium), dai a designacdo de deméncia senil,
que embora ainda encontrada na literatura tende a cair em desuso (Lagarto [et al.], 2014).
A deméncia define-se assim, como uma sindrome de instalacdo progressiva, provocando
uma degradacdo gradual a nivel cognitivo e intelectual. E um termo abrangente que
percorre um progressivo declinio funcional e da autonomia da pessoa doente, com
implicagOes claras na sua sobrevida, na medida em que eventualmente vira a falecer
devido a essa mesma patologia ou as limitacdes que essa mesma determina, como é o
caso do imobilidade, alteracdes da degluti¢cdo ou infecdes associadas (Maddoks [et al.],
2006).

Embora a idade, continue a constituir-se como um fator de risco no desenvolvimento da
deméncia, ela ndo faz parte do processo de envelhecimento natural. Esta doenca pode
ocorrer em pessoas com idades mais jovens, nomeadamente entre os 40 e os 60 anos.
Contudo, dados epidemioldgicos indicam que ha um aumento exponencial dos casos de

deméncia com o decorrer da idade.

Em relacdo a sobrevida da pessoa com diagndstico de deméncia estima-se que
corresponde a cerca de 10 anos quando o diagndstico é efetuado aos 60 anos e desce para

5,4 anos quando o diagnostico é estabelecido aos 75 anos (Lagarto [et al.], 2014).

Estima-se que atualmente mais de 36 milhdes de pessoas vivam com deméncia, podendo

este nimero chegar a 80 milhdes em 2040 (Abreu, 2016). Também a OMS estima que
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“as the global population ages, the number of people living with dementia is expected to
triple from 50 million to 152 million by 2050 (World Health Organization, 2017).

Em Portugal, com o envelhecimento da populacdo, aumenta também, o nimero de
pessoas com deméncia. No Censo de 2011 a populacéo idosa representava ja 19% do total
da populacéo portuguesa, sendo que esta tendéncia para o envelhecimento se mantera nos
préximos anos, pelo que se prevé que haverd um progressivo aumento de casos de défice

cognitivo e de deméncia (Vieira, 2017).

Santana [et al.] (2015), publicou um estudo realizado em 2013, sobre as estimativas da
prevaléncia e dos encargos financeiros da deméncia em Portugal, tendo concluido que o
namero estimado de portugueses com mais de 60 anos e com deméncia foi 160.287, o
que corresponde a 5,91% deste universo populacional. Concluiu ainda, que no grupo
etario dos 60-64 anos existirdo 5795 doentes com deméncia. Mas, a medida que
avancamos na idade o nimero de doentes aumenta e, ap6s 0s 85 anos, serdo cerca de
62826. Assim, € entre 0s grupos etarios mais avancados que encontramos 0 maior nimero
de doentes com deméncia.

Grafico 1 - Perspetiva longitudinal da estimativa do namero de pessoas com
deméncia em Portugal
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Fonte: Santana [et al.] em 2015

! A medida que a populagdo mundial envelhece, o nimero de pessoas que vivem com deméncia deve

triplicar de 50 milhGes para 152 milhGes até 2050.
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Por outro lado, segundo 0 mesmo autor (Santana [et al.] (2015), e de acordo com os dados
da Internacional Marketing Services Health (IMSH), em 2013 e em Portugal estavam
diagnosticados e a receber anti-demenciais 76250 doentes. Este estudo indica ainda, que
nem todos os doentes com deméncia recebem a medicacdo aconselhada, sugerindo que
esta condicdo ainda esta sub-diagnosticada. Porém, a evolucdo tem sido positiva, com
incremento do nimero de doentes tratados e redugdo dos custos com farmacos especificos
devido a introducdo dos genéricos.

As deméncias apresentam diferentes etiologias possiveis, sendo a deméncia de Alzheimer
a responsavel pela maioria dos casos correspondendo a cerca de 60% a 70% dos casos de
deméncia, seguindo-se a causa vascular, que representa isoladamente cerca de 20% a 30%
dos casos perfazendo as duas cerca de 90% dos casos. Cerca de 10% dos casos pertencem
a outras etiologias como a deméncia de corpos de Lewy, a deméncia associada a
Parkinson ou a deméncia frontotemporal. Qualquer que seja a etiologia da deméncia os
problemas nas suas fases avangadas sdo comuns e as estratégias de intervencdo também

serdo similares (Santana & Cunha, 2005).

As deméncias podem ainda ser divididas em dois grandes grupos: as irreversiveis e as
reversiveis. As irreversiveis correspondem ao grande grupo das deméncias primarias ou
degenerativas; as reversiveis correspondem a menos de 10% dos casos e podem ser
tratadas se identificadas precocemente. Do grupo das deméncias reversiveis fazem parte
por exemplo os défices vitaminicos (vitamina B12 e acido félico), doencas enddcrinas,
lesBes traumaticas ou tumores cerebrais passiveis de serem removidos, uso de tdxicos ou

farmacos, depressao entre outros (Vieira, 2017).

No surgimento da deméncia estdo em causa fatores de risco ndo modificaveis, como é o
caso da deméncia de Alzheimer que é mais prevalente no sexo feminino e a deméncia
vascular (mais comum nos homens), nomeadamente naqueles que tém hipertensdo ou
outros fatores de risco do foro cardiovascular. Os genes desempenham também um fator
importante no desenvolvimento de algumas deméncias, nomeadamente nas formas
precoces da deméncia de Alzheimer (quando surgem quando a pessoa tem uma idade
inferior a 65 anos). Existem ainda fatores de risco modificaveis, como por exemplo a
hipertensdo, a diabetes, a obesidade, dislipidemia ou o tabagismo que ndo s6 aumentam
o risco de deméncia vascular como tambem, a deméncia em geral. H4 ainda outros fatores
que podem proteger a pessoa de desenvolver deméncia, nomeadamente: a atividade

cognitiva prévia; a inteligéncia; a ocupacdo e a interacao social (Lagarto [et al.] 2014).
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A deméncia é efetivamente, uma das principais causas de morbilidade entre os idosos. A
mudanca desse cendrio, ficard na dependéncia direta dos avang¢os do conhecimento com
novas descobertas inclusive na area preventiva dos fatores de risco. De ressalvar, que a
identificacdo precoce dos casos é imperativa, uma vez que, a avaliacdo e o diagndstico
precoce facilitam o uso imediato de terapias neuro protetoras e de promocéo da cognicao,

bem como, 0 apoio para a pessoa doente e a sua familia (Hales [et al.] 2012).

Sabendo que a deméncia constitui uma das principais causas de incapacidade e uma fonte
de sobrecarga importante para os cuidadores e servicos de saude, ha um desafio que se
imp0Oe para as proximas décadas: como e quem cuidara do bem-estar das pessoas com
deméncia? (Stefanelli [et al.] 2008).

Em sintese, a deméncia qualquer que seja a sua etiologia conduz progressivamente a um
declinio cognitivo, a perda da capacidade funcional e a dependéncia nos autocuidados.
Como ocorre normalmente em idades avancadas, esta sindrome é acompanhada de
comorbilidades, o que pode criar mais complicacdes de satde ao longo da evolucao da

propria deméncia, nomeadamente na fase de Deméncia Avangada.
e Deméncia Avancada

Em fases avancadas a deméncia é altamente incapacitante, tornando a pessoa dependente
para as atividades de vida diaria. Esta dependéncia exige que, por vezes, um familiar
tenha de deixar de trabalhar, para assumir o papel de cuidador, agravando assim, a
sobrecarga financeira da familia, o seu desgaste fisico, emocional e social. Ainda em
termos sociais, existe um estigma em relacdo a pessoa com transtorno mental como é o
caso da deméncia, 0 que faz com que o doente sofra de forma redobrada os efeitos da sua
condicdo de saude (Stefanelli [et al.] 2008)

Segundo Abreu (2016), em situacdo avancada e severa, a deméncia compromete 0s
familiares/cuidadores, pois cuidar de uma pessoa com deméncia avancada é diferente e
mais exigente de que cuidar de doentes com outras patologias. Dadas as circunstancias
em que a sindrome decorre, é claramente subestimada a necessidade das pessoas com

deméncia usufruirem de Cuidados Paliativos.

Apesar da heterogeneidade dos sintomas que normalmente surgem associados as
deméncias, a World Health Organization (2006) propde trés estadios de deméncia e 0s

respetivos sintomas associados (ver quadro 1).
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Quadro 1 - Estadios e Sintomas de deméncia

Estadio Precoce
Normalmente passa despercebido, sendo que os familiares consideram o0s
sintomas como parte integrante e normal do envelhecimento. Devido ao seu

aparecimento ser gradual é dificil precisar o seu inicio.
A pessoa pode experienciar:
- Problemas relacionados com a linguagem;
- Perda significativa de memoria, principalmente de eventos recentes;
- N&o saber as horas ou o dia da semana;
- Perder-se em lugares familiares;
- Dificuldade em tomar decisdes;
- Inatividade e desmotivacéo;
- Mudancas de comportamento, depresséo e ansiedade;
- Reagir ocasionalmente com agressividade;
- Perda de interesse.
Estadio Médio
As limitagGes tornam-se mais claras. A pessoa com deméncia demonstra
dificuldades nas atividades diéarias e, para além disso pode:

- Demonstrar esquecimento, de acontecimentos recentes e dos nomes das

pessoas; - Ndo conseguir viver sozinho sem problemas;

- Né&o conseguir cozinhar, limpar ou fazer compras;

- Tornar-se bastante dependente de familiares e cuidadores;

- Necessitar de ajuda na higiene pessoal (lavar-se e vestir-se);
- Ter dificuldade aumentada com o discurso linguistico;

- Demonstrar problemas relacionados com o comportamento, como é o caso da

deambulagéo repetitiva, repetir questdes;

- Chamar sem sentido e disturbios de sono;
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- Perder-se dentro de casa,
- Ter alucinagdes;
Estadio Avancado

Este estadio é representado por uma total dependéncia e inatividade. Os
disturbios da memaria tornam-se muito sérios e o0s aspetos fisicos da deméncia tornam-

se evidentes.
A pessoa com deméncia pode:
- Ter dificuldades em comer;
- Ser incapaz de comunicar;
- N&o reconhecer familiares, amigos ou objetos familiares;
- Ter dificuldade em compreender o0 ambiente que o rodeia;
- N&o Reconhecer o caminho no interior da casa;
- Ter dificuldade em andar;
- Ter dificuldade em engolir;
- Ter incontinéncia urinéria e fecal,
- Ter comportamento inapropriado em publico;

- Estar confinada a cama ou a cadeira.

Adaptado de: World Health Organization, 2006

A abordagem da deméncia por estadios ajuda a perceber a evolu¢do da doenca e
determinar a melhor abordagem no acompanhamento destes doentes e familias.

Segundo Brulda & Azevedo (2009) o estadio inicial da deméncia dura de dois a quatro
anos, e caracteriza-se por dificuldade de adaptagéo a novas situacées e confusao espacial.
O estadio intermédio, pode durar de dois a dez anos e nesta fase costuma surgir agitacao,
insonias, prejuizos mais graves na linguagem, incontinéncia e dificuldades na deglutig&o.
A capacidade funcional do doente encontra-se francamente prejudicada e ele passa a
depender cada vez mais do auxilio dos cuidadores para executar até mesmo as tarefas
mais simples, como tomar banho e comer. Ja o estadio avangado, que dura de um a trés
anos, caracteriza-se por mutismo, disfagia, desnutricdo e imobilidade. Podem surgir

assim, Ulceras de pressdo em decorréncia da pressdo prolongada do corpo sobre uma
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superficie. E comum o doente aspirar alimentos ou saliva para as vias respiratorias e
desenvolver pneumonias.
Salienta-se, que a morte acontece, na maioria dos casos, por infegdo respiratoria.
Na fase avancada da deméncia, de acordo com Burla e Azevedo (2009) sdo frequentes as
seguintes complicacdes:

-a comunicacdo verbal é precéria;

-ha dependéncia funcional para as atividades da vida diaria;

-a alimentacdo pela via oral estd comprometida;

-hé perda de peso;

-existe risco de broncoaspiracao;

-hd infecdes;

-a incontinéncia urindria e fecal estdo presentes.
Segundo Neto (2010, p.250), o “ ndo reconhecimento da Deméncia Avangada como uma
doenca terminal tem consequéncias terriveis a varios niveis: o doente ndo recebe 0s
cuidados apropriados, mas sim intervencGes desproporcionadas com consequente
manutencdo do sofrimento e aumento dos gastos com as intervencBes técnicas sem
eficacia documentada. A familia, por sua vez, vé prolongada uma situacdo penosa, com
grande sobrecarga fisica e emocional, e ndo pode, por outro lado, preparar-se
adequadamente para a partida do seu ente querido”. Neste sentido, identificar as

dificuldades e necessidades da pessoa com deméncia € vital para o seu suporte.

2.1. Necessidades e Dificuldades da Pessoa com Deméncia Avangada

Sendo a deméncia uma doenca que aumenta a sua incidéncia com o avancar da idade é
de referir que Gott & Ingleton (2011) alertam que “ha uma necessidade urgente de
melhorar as experiéncias das pessoas idosas no fim da vida”. Este autor, acrescenta ainda,
que as pessoas de meia-idade ou jovens tém mais acesso aos Cuidados Paliativos dos que
as pessoas idosas. Contudo, o atual envelhecimento da populacdo e consequentemente, 0
aumento de pessoas a experienciar a ultima etapa da vida, os Cuidados Paliativos devem

assumir uma maior prioridade.

Efetivamente, as cargas crescentes de doencas degenerativas, como as deméncias, exigem
que as politicas de saude defendam os Cuidados Paliativos como cuidados prioritarios

para a defesa de um cuidado humano e multidimensional. Apesar da intencdo, ha uma
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aparente falta de Cuidados Paliativos apropriados, coordenados e abrangentes disponiveis

para esses cidadaos e suas familias (Chang [et al.], 2005).

A evidencia cientifica realca, que a formacdo em Cuidados Paliativos, mais
especificamente nos paliativos ndo oncoldgicos é escassa, tornando-se esta numa
dificuldade e numa necessidade para os doentes com Deméncia Avancada, suas familias
e cuidadores (Escuin [et al.], 2002).

Para Tavares (2010, p.45) “a disponibilizagdo de servigos especializados em Cuidados
Paliativos podera (...) estar dependente do progndstico formulado”, o mesmo autor
acrescenta que “‘comparativamente com as neoplasias, ¢ bastante mais dificil estabelecer

progndsticos perante uma doenga ndo oncoldgica em fase avancada™.

De facto, é essencial compreender o conceito de trajetoria de fim de vida, de forma a que
os profissionais de salde, nomeadamente os enfermeiros, possam planear e organizar o

seu cuidado, de acordo com as necessidades efetivas da pessoa em fim de vida.

Glaser e Strauss (2007, p.7), identificaram cinco trajetdrias de final de vida que eram
reconhecidas pelas equipas de cuidados de saude: trajetéria de morte sUbita, onde se
espera que um doente recupere, mas ele morre subitamente; a trajetoria de morte rapida
esperada, que ocorre com frequéncia nos servicos de urgéncia: a trajetoria de morte
demorada esperada, que é caracteristica dos doentes oncoldgicos; a trajetéria da
sentenga de morte suspensa, em que o doente € mandado para casa e pode viver alguns
anos depois disso; e a trajetéria de padrdo de entrada-reentrada, onde o doente piora

lentamente e pode regressar a casa diversas vezes entre 0s internamentos.

Na figura 1, evidenciamos as trajetérias de fim de vida, no caso das neoplasias, das

insuficiéncias cardiacas e respiratdrias e das deméncias.

Figura 1 — Trajetérias de fim de vida

Neoplasias ‘ Insuficiéncias cardiaca e respiratoria

‘ Deméncias |

\

Tempo Tempo Tempo

Estado Funcional
Estado Funcional
Estado Funcional

Fonte: Adaptado de Tavares, 2010
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No caso das neoplasias, observa-se um curto periodo de declinio evidente. No caso das
insuficiéncias cardiacas e respiratdrias, observa-se uma limitacdo cronica e
intercorréncias episodicas graves. No caso das deméncias, observa-se uma deterioracdo
progressiva. A dificuldade de se prognosticar nas deméncias relaciona-se com o facto da
progressdo da doenca ser longa e prolongada no tempo, havendo uma deterioracdo lenta
e progressiva do estado funcional. O motivo de morte de cada uma das pessoas com
deméncia também difere devido as comorbilidades normalmente existes como sera o caso

de doencas cardiovasculares, diabetes, cancro, entre outras (Pereira, 2013).

2.2. A Pessoa com Deméncia Avangada em Cuidados Paliativos

A prestacdo de Cuidados Paliativos na Deméncia Avancada é fundamental. Para Burla &
Azevedo (2009) a deméncia pode ser uma doenca previsivel, mas o seu ritmo evolutivo,
ndo o é. Com a expectativa de aumento da prevaléncia das deméncias ao longo das
préximas décadas, os profissionais de salde, devem estar preparados para lidar com os
aspetos particulares da evolucdo destas doencas, reconhecendo a finitude e
proporcionando aos doentes um fim de vida digno para as suas historias de vida. Neste
sentido, os Cuidados Paliativos serdo assim a solugéo, na medida em que, visam melhorar
a qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes
de uma doenca incuravel e/ou grave e com prognoéstico limitado, através da prevencéo e
alivio do sofrimento, da preparacdo e gestdo do fim de vida e do apoio no luto, com
recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nédo sé fisicos, mas
também psicossociais e espirituais (PNCP, 2010).

Convém relembrar, que os Cuidados Paliativos, ndo sdo exclusivos da fase avancada da
doenca oncoldgica. Estes problemas podem p6r-se com maior ou igual relevancia em
muitas outras doencas avancadas, incuraveis e progressivas. A resposta a este conjunto
de necessidades, visto que nédo existe possibilidade de cura, deve centrar-se na promogéo
do conforto, na qualidade de vida e na dignidade da pessoa doente (Neto, 2010). Apesar
da Lei da Bases de Cuidados Paliativos, designar que nomeadamente nenhum doente
pode ser discriminado em fungdo da sua patologia (principio da justica), e sendo a
deméncia uma doenca que deve ser alvo de Cuidados Paliativos, denota-se segundo Neto
(2010) que sdo ainda poucas as pessoas com deméncia a receber Cuidados Paliativos de

qualidade, isto porque existem dificuldades: em reconhecer a Deméncia Avangada como
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uma doenca terminal, avaliar e assumir um prognostico e em suspender terapéuticas
fateis. Revela-se ainda, uma limitacdo o fato de ser dificil saber claramente quais as
vontades do doente e de monitorizar os seus sintomas através da aplicacdo das escalas de
avaliacdo tradicionais. Também, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (n°52/2012),
comtempla como direitos dos doentes (capitulo III, base V, p.5120) que “nenhum cidadao
pode ser prejudicado ou discriminado em funcdo da sua situacdo econdémica, area de

residéncia ou patologia [...]”.

Em sintese, a pessoa com deméncia deve receber cuidados competentes e humanos —

Cuidados Paliativos.
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CAPITULO Il - A PESSOA COM DEMENCIA AVANCADAE O
AUTOCUIDADO ALIMENTAR
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1. A PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA E ALIMENTACAO

O alimento € muito mais do que uma fonte de nutric&o.

A histéria da humanidade atesta que o ser humano utiliza o alimento como uma forma de
socializagdo, de expressao cultural, dos seus valores e crengas sobre 0 mundo e, finalmente como
simples forma de prazer.

O significado do alimento ndo estd ligado assim, exclusivamente a carateristicas intrinsecas
relacionadas com o seu valor nutricional, mas também, ao seu significado social e cultural. O
alimento tem um significado simbolico que transcende o beneficio fisico envolvendo aspetos éticos
e morais.

O homem, pela propria necessidade e pela caréncia de outras fontes, sempre buscou na natureza a
solucdo para os seus males. “Que o teu alimento seja o teu remédio e que 0 teu remédio seja o teu
alimento” — essa frase atribuida a Hipdcrates, foi registada ha mais de 3.000 anos, sendo uma das
provas mais antigas de que comida e cura estdo relacionadas desde os primdrdios (Silva, Miguel &
Dias, 2001, p.292).

Para além do alimento ser fonte de energia ¢ forga para muitos, “comida é amor”. Por essa razao, o
alimento é parte integrante de eventos e comemoragdes nas diferentes culturas. O alimento
desempenha assim, um papel central na vida de todos nds. No entanto, numa condicéo de doenca
grave, o alimento acaba por ndo ser relevante para a pessoa doente, ou pela falta de apetite ao pelas
dificuldades na sua ingestéo.

Aanorexia e a perda de peso séo frequentes em diversas doencas em evolugao final e podem ocorrer
por uma série de razdes. Podem estar relacionadas ao processo da doenca em si, devido ao
tratamento, como resultado de distarbios metabdlicos ou até de um quadro depressivo secundario
(Carvalho & Taguemori, 2012).

E consensual, que alimentar e hidratar sio atos que contribuem para a satisfacio das
necessidades basicas da pessoa, e que por isso, proporcionam conforto e bem-estar.
Porém, também ¢ verdade, que os doentes que vivenciam uma doenca prolongada, e que
tém necessidade de Cuidados Paliativos, experienciam muitas alteracfes fisioldgicas

inerentes ao préprio curso da doenca (Morais, 2012).

A medida que o fim da vida se aproxima, os objetivos da alimentacio mudam. O alimento continua
a ser oferecido ao doente, mas a énfase agora esta na qualidade de vida e no alivio do sofrimento do

doente e ndo como elemento essencial para o reequilibrio nutricional da pessoa, pois se a melhoria
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da qualidade de vida e o alivio do sofrimento ndo podem ser evitados por meio da alimentacéo, ela
passa a ser fUtil nesse contexto (Carvalho & Taquemori, 2012).

Nas pessoas com deméncia, as principais causas de perda de peso correspondem a
diminuicdo do apetite, reducédo das necessidades metabdlicas e a disfagia. Convém referir,
que a evidéncia cientifica explicita que a disfagia afetada mais as pessoas com deméncia

moderada e avancgada.

1.1. Alteragdes da Degluticdo na Pessoa com Deméncia Avangada

Nas deméncias, € comum o reduzido consumo alimentar, e esta alteracdo pode ocorrer
nas fases iniciais da doenca, mesmo antes da definicdo do diagndstico. Por sua vez, o
aparecimento de disturbios na degluticdo como é o caso da disfagia, representa um

marcador claro da fase avancada da deméncia (Escuin [et al.] 2013).

Barbuti & Carlos (2011, p.533) referem que, “a disfagia pode ser referida tanto a
dificuldade de iniciar a degluticdo (geralmente denominada disfagia orofaringea) quanto
a sensacdo de que os alimentos solidos e/ou liquidos estdo retidos de algum modo na sua
passagem da boca para 0 estbmago (geralmente denominada disfagia esofagica). Disfagia
¢ assim, a percecdo de que ha um impedimento a passagem do material deglutido (...) em
idosos, a disfagia é geralmente causada por doencas do sistema nervoso central, incluindo
acidentes vasculares, doenga de Parkinson e deméncia”. Estes autores (2011) acrescentam
ainda que a disfagia € um problema comum visto que a sua incidéncia pode chegar aos
33% nos atendimentos dos servigos de urgéncia e que estudos realizados em lares de
idosos, tém demonstrado que 30% a 40% dos doentes tém disturbios na degluticéo,

resultando numa alta incidéncia de complicacGes por aspiracao.

De acordo com Alagiakrishnan [et al.] (2013), a prevaléncia das dificuldades na
degluticdo em doentes com deméncia varia de 13 a 57%. No caso da deméncia de
Alzheimer a disfagia foi observada desde o estadio inicial de deméncia, enquanto na

deméncia frontotemporal, a disfagia foi observada na fase avancada da doenca.

Para Lagarto [et al.] (2014) “as alteragdes do comportamento alimentar podem ser
quantitativas (anorexia ou hiperfagia) ou qualitativas (preferéncia por alguns alimentos
associada ou ndo a alteracdes no paladar). A preferéncia por doces, é particularmente

frequente, na deméncia frontotemporal”.
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De acordo com Santos (2011), a reducdo do apetite nos doentes terminais é bastante
frequente, e estima-se que a sua frequéncia seja entre 65% a 85%. Neste sentido, a perda

de peso é comum nos doentes com deméncia.

Portanto, qualquer que seja a etiologia da deméncia, sobretudo na sua fase avancada é
inevitavel que surjam problemas alimentares, associados a recusa alimentar e a
dificuldade de degluticdo (para solidos e liquidos). Nestas circunstancias para Neto
(2010), convém insistir em medidas ndo invasivas, nomeadamente, alimentar o doente de
forma lenta, com sensibilidade e com calma a mao, em quantidades bem menores que as
habituais, mas suficientes para as suas necessidades reduzidas, recorrer aos pequenos

snacks, aos espessantes para liquidos e as gelatinas.

McCann [et al.] (1994) seguiram 32 doentes terminais por um periodo de 12 meses,
avaliando sintomas como a fome, sede e boca seca. De referir, que estes doentes nunca
foram forcados a comer ou beber; também nunca foram usadas técnicas artificias de
nutricdo ou hidratagdo. Os resultados revelaram que cerca de 63% dos doentes nunca
sentiram fome e 34% apenas sentiram fome numa fase inicial. Relativamente a sede os
resultados também sdo muito semelhantes: 62% dos doentes nunca sentiram sede. Nestes
doentes a sensacdo de fome, sede ou boca seca com aliviada com o recurso a pequenas
quantidades de alimentos ou liquidos (de acordo com a vontade do doente), ou ainda com
a com recurso a aplicacdo de lubrificantes ou lascas de gelo por via oral.

E ainda fundamental, efetuar o diagnéstico da recusa alimentar de forma objetiva e

centrada na pessoa com deméncia.

e Diagnostico da Recusa Alimentar

No caso de se notar uma diminuicdo do apetite da pessoa com deméncia, € essencial que

se faca o despiste da sua etiologia.

Salienta-se que, algumas causas sdo reversiveis, como a: obstipacéo, retencéo urinaria,
febre, infecOes, retencdo de secrecOes respiratorias, alteracdo das preferéncias
alimentares, ma higiene oral ou dor néo tratada. Se se observa alguma recusa alimentar,
e, sobretudo, se ela acontece de forma inesperada, podera ponderar-se 0 beneficio de
realizar uma prova terapéutica com antidepressivos. Caso nao se verifigue um aumento
do apetite ap0s o despiste das causas reversiveis, entdo ndo existe beneficios para o

doente, em forcar a alimentacdo. Ha sempre que ter em conta que estes doentes sofrem o
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risco de estarem poli-medicados por registarem frequentemente multiplos sintomas e
comorbilidades. Numa gestdo global e equilibrada dos tratamentos, em que se medem
riscos e beneficios, impdem-se regimes terapéuticos simplificados, que possam cobrir
varios sintomas simultaneamente, e em que a medicacdo destinada a prevencao de
situacbes a médio-longo prazo seja suspensa. Importa ainda sublinhar, que a dor nédo
tratada € muitas vezes o fator que esta na base de alteracbes do comportamento e de
agitacdo (Neto, 2010).

A avaliacdo do sofrimento e o controlo de sintomas podem estar dificultados pelo fato
dos doentes em fase avancada de deméncia se expressarem mal verbalmente e também

pela ideia errada, que estes doentes ndo tém dor ou outros sintomas.

E ainda fundamental prestar diariamente bons cuidados a boca, pois a auséncia destes é
frequentemente causa de desconforto, impedindo o doente de saborear os alimentos.
Devem também reunir-se esforcos no sentido de alterar o ambiente que envolve a refeicao
do idoso e procurar medidas centradas na resolucéo dos problemas especificos do doente.
A abordagem deve ser idealmente multidisciplinar, no sentido de encontrar causas

reversiveis que possam estar a dificultar a alimentacéo.

1.2. A Alimentagé&o por Sonda na Pessoa com Deméncia Avangada

Dada a falta de consenso, a alimentacdo por sonda, por vezes, continua a ser
compreendida como uma solucdo razoavel e utilizada com bastante frequéncia para
alimentar e hidratar a pessoa com deméncia. Porém, é importante refletir, no efeito oposto
que a alimentacdo por sonda pode provocar ao doente, que de acordo com alguns estudos
sdo varios os efeitos, nomeadamente: aumento da mortalidade, morbilidade, alteracdo da
sua qualidade de vida, aumento das secre¢des pulmonares e aumento do risco de Ulceras
de pressdo. Neste sentido, a decisdo sobre a colocagdo de sonda devera ser muito bem
ponderada, atendendo sempre aos seus multiplos maleficios, tantas vezes ignorados. Ha
igualmente que considerar, 0s aspetos emocionais envolvidos nesta matéria (ideia errada
de que o doente ird morrer a fome e a sede) e a pressdo dos cuidadores (profissionais de
salude ou informais) para se decidirem pela entubacdo, porque isso apazigua 0 seu

sofrimento, mas ndo o dos doentes (Neto, 2010).

De acordo com os estudos efetuados, a alimentagdo oral dos doentes com Deméncia
Avancada, mesmo que em pequenas quantidades, é suficiente, mais confortavel e os
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resultados ndo séo piores do que com alimentacdo por sonda. S&o ainda fundamentais 0s
cuidados a boca, o posicionamento adequado durante as refei¢cBes, a utilizagdo de
espessantes e a reducdo de fArmacos sedativos que interfiram na degluticéo (Busto [et al.]
2009).

Sampson, Candy & Jones (2009), apds uma revisdo sistematizada, argumentam que nao
existe nenhuma evidéncia definitiva que a alimentacéo artificial seja eficaz para prolongar
a sobrevida, melhorar a qualidade de vida ou reduzir o risco de Ulceras de pressdo. Na
verdade, ela pode aumentar o risco de pneumonia devido a aspiracdo de pequenas
quantidades de alimentos e até mesmo provocar a morte. Sugere ainda que Sa0 necessarios

mais estudos para tornar a evidéncia ainda mais robusta.

As autoras supracitadas (2009) referem que a decisdo de iniciar alimentacdo enteral nas
Deméncias Avancadas pode prende-se muitas vezes por questfes emocionais complexas,
como o caso de os familiares/cuidadores solicitarem tal intervencdo por estarem
preocupados que o doente vai morrer a fome e & sede e embora os profissionais de satde
tenham consciéncia dos riscos, podem sentir-se pressionados por varias razoes:

institucionais, sociais e até mesmo judiciais.

Também Neto (2010), refere que a evidéncia existente demostra claramente que a
alimentacdo por sonda esta longe de trazer bem-estar para o doente, aumenta a
mortalidade e ndo traz outros beneficios esperados, como por exemplo, a prevencdo da
aspiracdo de secrecOes, a diminuicdo das infecbes respiratérias ou a cicatrizacdo de
Ulceras de pressdo. Por outro lado, e de acordo com 0s mesmos estudos, também nao
existe evidéncia de que a nutricdo forcada melhore o estado funcional, previna a

malnutricdo ou aumente a sobrevida destes doentes.

Arinzon [et al.] (2008) avaliou a eficacia da alimentacdo por sonda nasogastrica em 167
doentes com deméncia. Foram comparados o0s resultados do grupo alimentado por sonda
nasogastrica (57 doentes) com o grupo de controlo (110 doentes, estes alimentados
oralmente). Neste estudo, a alimentacdo por sonda nasogastrica foi associada a melhoria
do hemograma, da funcéo renal e eletrdlitos, estado de hidratacdo, osmolaridade sérica e
nas proteinas séricas, aloumina e transferrina, mas nao nos niveis séricos de colesterol e
PCR. Porém no grupo alimentado por sonda nasogastrica a taxa de mortalidade foi maior,
correspondendo a 42%, enquanto no grupo de controlo foi de 27%. Quando as
complicacdes relacionados com a alimentagéo, estas também foram maiores no grupo
alimentado com sonda nasogastrica do que no alimentado oralmente (61% e 34%
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respetivamente). Os autores concluiram que nos doentes com deméncia, a alimentacao
por sonda nasogastrica ndo prolonga a vida, comparativamente aos doentes alimentados

oralmente.

Sapeta & Alves (2016, p.431) ap6s uma revisao sistematizada da literatura expressa que
“a alimentagao por sonda nao reduz o risco de aspiracao pelas secregdes orais ou contetido
géastrico regurgitado, nem o risco de desenvolvimento de infe¢bes. Trés estudos, aos 6
meses, enunciam que entre 53% a 58% dos doentes alimentados por sonda tiveram
pneumonia de aspiracdo comparado com os 17% dos que eram alimentados por via oral.
Dos doentes alimentados com sonda, a pneumonia de aspiracao surgiu em 53% nos que
tinham SNG, 52% a 67% gastrostomia e 75% jejunostomia, tratando-se de uma diferenca
estatistica significativa”.

Ticinesi [et al.] (2016) avaliou a eficacia da alimentacdo por PEG em 184 doentes com
deméncia e desnutridos. Foi prescrito PEG a 54 desses doentes e comparados 0s
resultados com o grupo alimentado oralmente. Ap6s 18 meses de acompanhamento, foi
verificado que a mortalidade foi maior no grupo alimentado por PEG (70%) enquanto no
grupo alimentado oralmente foi de 40%. Assim, 0s autores concluem que em idosos com
deméncia e problemas alimentares, a alimentacdo prolongada com PEG aumenta o risco

de mortalidade e deve ser desencorajada.

Higaki [et al.] (2008) também realizou um estudo onde comparou a taxa de sobrevivéncia
em doentes com deméncia e em doentes cognitivamente preservados. No estudo foram
incluidos 311 doentes, dos quais 143 tinham deméncia e 168 ndo tinham deméncia. A
taxa de sobrevivéncia aos 12 meses dos doentes com deméncia foi de 51% e dos sem
deméncia foi de 49%. Assim, os autores concluiram, que ndo houve evidéncia para apoiar
um pior prognoéstico apds PEG em pessoas idosas com deméncia em compara¢do com 0s
idosos cognitivamente preservadas. No entanto, Abu [et al.] (2016) realizou uma anélise
retrospetiva de um banco de dados de doentes que foram submetidos a colocagéo de PEG
entre 2008 e 2013. Durante este periodo, 392 doentes foram submetidos a colocacéo de
PEG, dos quais 165 tinham diagnéstico de deméncia, 124 de acidente vascular cerebral e
103 tinham diagnostico de cancro da orofaringe ou doenca do neurénio motor. A taxa de
mortalidade dos doentes ap6s 12 meses foi respetivamente de 75% para as deméncias,
58% para o0s acidentes vasculares cerebrais e de 38% para os restantes doentes. Apos 1
més da colocagdo da PEG, a taxa de mortalidade foi respetivamente de 15%, 3,26% e

7,76%. A taxa de reinternamento 6 meses apés a colocagdo de PEG, foi respetivamente
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de 2,45%, 1,86% e 1,65%. Deste modo, os autores concluiram que a inser¢do de PEG em
doentes com deméncia, ndo melhora a taxa de mortalidade nem a curto, nem a longo
prazo, assim como ndo melhora a taxa de reinternamento comparando com doentes
submetidos a PEG devido a outas indicaces clinicas.

Hoffer (2006, p.1214), chama a atencdo para as adaptacGes metabdlicas que ocorrem na
maioria dos doentes com Deméncia Avancada, que faz com que estes tenham um indice
de metabolismo basal muito baixo, encontrando-se num estado de homeostase fisioldgica
e ndo a morrer a fome, sendo esta uma adaptacdo que pode persistir indefinidamente. De
acordo com este autor, o indice de metabolismo é baixo, devido fundamentalmente a
perda de massa muscular e a progressiva atrofia cerebral. Estes doentes possuem ainda
uma adaptacdo a progressiva perda de peso, reduzindo o metabolismo e retendo as
proteinas de forma mais eficiente. Segundo o mesmo autor (2006) “there is no
physiological reason nor any medical evidence to presume that a medically stable,
severely demented person whose body mass index exceeds 18.5 is at high enough risk of
the complications of malnutrition to justify the indignity, discomfort, and danger of tube

feeding.”2

Esquivel, Sampaio & Silva (2014, p 46-47) também fizeram uma revisdo da literatura
referente & alimentagdo por sonda na Deméncia Avangada (SNG ou PEG) explicitando
que a “colocagdo de SNG tem sido associada a colonizacdo orofaringea patogénica
significativa, quando comparada com a alimentagdo oral na populagdo idosa. [...] Nos
doentes com Deméncia Avancada € comum ocorrer estase gastrica, 0 que também
aumenta o risco de aspiracdo na presenca de uma SNG. A colocacdo de uma gastrostomia
percutanea é frequentemente requisitada nestes doentes que se apresentam com
dificuldade de alimentacdo. As taxas de complicacdes da sua inser¢do podem variar de
15a70%, sendo o vazamento do tubo, celulite, refluxo gastroesofagico e diarreia algumas

das possiveis consequéncias, podendo causar extremo desconforto ao paciente.”

E ainda de referir que Loser [et al.] (2005), membros da Sociedade Europeia de Nutricio

Parenteral e Enteral (ESPEN) publicaram um algoritmo com as guidelines para a

2 N3o ha nenhuma raz3o fisiolégica, nem nenhuma evidéncia médica para presumir que uma pessoa
clinicamente estéavel, com deméncia avancada, cujo indice de Massa Corporal seja superior a 18,5 tenha
risco suficientemente alto de complicagGes por desnutrigdo para justificar a indignidade, o desconforto

e o perigo da colocacdo de uma sonda nasogastrica
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alimentacéo enteral, onde as SNG’s e a PEG’s ndo estdo indicadas em situacGes que ha

risco de aspiragdo, como na deméncia.

Escuin [et al.] (2003) numa revisdo sistematizada de literatura onde incluiram estudos
publicados entre 2000 e 2012 sobre o uso de sondas na Deméncia Avancada onde
concluiram que “a alimentagdo enteral nas Deméncias Avancadas continua a ser uma
intervengdo frequente, mas ndo existe nenhuma evidéncia que o uso de sondas de
alimentacdo previna as aspiragdes, que melhore o estado nutricional ou que aumente a
sobrevida”. Acrescentando ainda que os dados sugerem que entre os doentes
cognitivamente intactos, a rejeicdo de comida e de agua, no contexto de uma doenca
terminal ndo é doloroso. Alguns estudos sugerem que a alimentacao por sondas pode ter
um efeito oposto, aumentando a mortalidade, a morbilidade e piorar a incontinéncia
urinaria e fecal com um risco aumentado de Ulceras de pressdo e pode aumentar as

secrecdes pulmonares.

Sapeta & Alves (2016) numa revisdo sistematizada de literatura em artigos publicados
entre 2008 e 2013 concluiram que a alimentacdo entérica por sonda na pessoa com
deméncia ndo melhora o estado nutricional, funcional ou cognitivo; ndo reduz o risco de
aspiracdo; ndo ha evidéncia de beneficio na sobrevida/taxa de mortalidade nem na
incidéncia e evolucdo das Ulceras de pressdo. Quanto a qualidade de vida a maioria dos
estudos nédo apresentam dados concretos sobre este assunto.

Para Pinto (2013, p.28) “a alimentacdo deve, prioritariamente, ser fornecida por via oral,
porque é a natural, mais fisioldgica, e portanto, mais aceitavel, desde que o sistema
digestivo esteja integro/funcional”. Mitchell [et al.] (2003) documentaram que o tempo
gasto para a alimentacdo dos doentes por sonda era de aproximadamente 25 minutos/ dia,
enquanto nos doentes similarmente comprometidos, mas alimentados via oral,
consumiam, em média, 73 minutos/dia. Além desses dados, constatou-se que 0s custos
para a alimentacdo enteral foi maior devido a necessidade mais frequente de visitas
médicas/enfermagem, visitas ao servico de urgéncia ou hospital devido a complicacfes

das sondas.

E ainda de referir, que as dificuldades de reconhecimento da Deméncia Avancada como
uma doenga terminal podem dificultar os processos de tomada de deciséo, quer por parte
dos profissionais de saude, quer pela familia. Estas questdes tém de ser bem ponderadas,

“pois retirar uma sonda ¢ mais dificil do que coloca-la” (Sapeta & Alves, 2016, p.434).
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Neste sentido, existem linhas orientadoras para a alimentacdo por sonda, conforme

passamos a explicitar.

¢ Linhas Orientadoras para a alimentacdo por Sonda

Em doentes em estadios terminais de deméncia, cancro ou outras doencgas, 0s estudos
atuais ndao documentam melhoras no estado clinico da pessoa com o uso de alimentagéo
por sonda a longo prazo. Porém, em determinadas situacfes, os doentes, bem como
aqueles que tomam essa decisdo escolhem a alimentagdo por sonda independentemente

do resultado clinico.

Burlad & Azevedo (2012) referem que a alimentacdo e a hidratacdo por sonda nasogastrica
é recomendada para doentes que apresentam estas necessidades por curtos periodos, até
quatro a seis semanas. Para doentes com necessidade de alimentacdo enteral por periodos

mais longos, recomenda-se a colocagdo de gastrostomia ou jejunostomia.

Existem algumas justificacdes clinicas para o uso de nutri¢do enteral prolongada por meio
de gastrostomia. Porém, a literatura médica é no minimo controversa quanto ao real
beneficio desse procedimento em doentes no final de vida. Na maioria dos casos,
nomeadamente nos doentes com deméncia ou terminais, ndo existe um real beneficio
clinico no uso deste tipo de alimentacdo, de tal forma que, nesses casos, ela poderia ser
considerada fatil. Callahan [et al.], (2000) realizou um estudo prospetivo de 150 pacientes
seguidos ap0s a colocacgdo de gastrostomia por 14 meses (1/3 dos casos com deméncia),
70% ndo obteve nenhuma melhora no desempenho funcional ou avaliacdo subjetiva de

melhora.

Cabe a equipa de saude mostrar de forma clara e empatica qual é a visao técnica do
problema e permitir que a familia participe na decisdo. Ndo é adequado, por exemplo,
deixar de indicar nutricdo enteral para um doente com deméncia s6 porque tecnicamente
os beneficios sdo incertos. Ha que se considerar toda uma constelacdo de circunstancias
em cada momento da evolucao sem se esquecer que diferentes patologias tém uma forma
propria de evolucao esperada. Frequentemente, a ma informagdo médica é um obstaculo
a clara comunicacéo e tomada de decisdo. Criam-se falsas expectativas e objetivos que

podem ser irreais (Burla & Azevedo, 2012).

Para Hanson [et al.] (2008) a alimentagdo por sonda é cada vez mais comum, apesar da

evidéncia de beneficios médicos limitados. Estes autores entrevistaram médicos para
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descrever a sua expectativa relativamente ao beneficio para os doentes receberam uma
sonda. Foram entrevistados 173 médicos sobre a alimentacéo por sonda em doentes com
AVC, doencas neurodegenerativas como as deméncias e em neoplasias da cabeca e
pesco¢o. Os medicos esperavam beneficios de melhoria da nutricdo (93%), hidratacdo
(60%), vida prolongada (58%), facilidade de fornecer os medicamentos (55%) e menor
risco de aspiracao (49%). Os autores concluiram que é necessaria mais formacao baseada
na evidéncia. Esquivel [et al.] (2014, p.45) acrescenta que “se os médicos comunicam
estas expectativas positivas aos pacientes e familias podem levar ao aumento do uso desta
pratica”.

McMahon [et al.] (2005, p.1472) refere que ndo existe uma diretriz simples para delinear
0 uso apropriado da alimentacdo por sonda porque cada pessoa tem uma perspetiva Unica
sobre a sua qualidade de vida, pois “tal como acontece com outras formas de intervencdes
médicas e tratamentos, a abordagem deve ser individualizada”. Os profissionais de satde
devem comunicar claramente aos doentes o diagnostico, progndstico e os resultados

potenciais da alimentagdo por sonda.

Na figura 2 e 3, estdo apresentados dois fluxogramas da autoria de McMahon [et al.]
(2005) que propbem linhas orientadoras que podem ajudar os profissionais de satde no

processo de tomada de decisdo do uso de alimentacdo por sonda a longo prazo.

FIGURA 2 - Algoritmo de decisdo para alimentagao por sonda a longo prazo

| Indicagdo de alimentagdo enteral |

v

| O doente tem capacidade de tomar decisGes? |

Sim + + Nao

| Seguir o desejo do doente | | Diretriz avangada do doente |
Sim + + Nao
| Seguir a vontade do doente | | O doente tem um representante legal? |
+ Sim + Nao
| Discutir com o representante |<—| Identificar um representante |
] Y

Ponderar com o doente e/ou representante se os objetivos do tratamento médico sdo curativos, de reabilitagdo

ou paliativos e, antecipar consequéncias da introdugdo ou retirada da alimentagdo enteral

]

Doente e/ou representante fazem uma declaragdo formal quanto a alimentagdo enteral |

Adaptado de: McMahon [et al.] (2005)
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FIGURA 3 - Algoritmo de decisdo para a forma de alimentacao de enteral a longo

prazo

Esta indicada a alimentagdo enteral a longo prazo?

Incerto ¢ ¢ Sim

A alimentagdo enteral a longo prazo é compativel com os

Avaliagdo da degluticdo

) desejos do doente/responsavel?
¢ ¢ Ndo
Alterada (risco de Sim
Normal . .
L Respeite os desejos do
aspiracdo)
doente e as orientagdes dos
¢ ¢ ¢ Profissionais de Saude relativas a
oferta de dieta oral
Dieta oral Baixa Alto ||
l A permanéncia prevista para a sonda nasogdatrica é > 4-6 semanas?
i Sim i Ndo
Siga as orientacdo dos
Profissionais de Satude sobre Considere o uso de O doente/responsavel
oferta de dieta oral Gastrostomia ou Jejunostomiq Nio concorda com a sonda nasogastrica?
Sim

Reavaliagdes periddicas da deglutigdo para avaliar

a necessidade da dieta enteral

Adaptado de: McMahon [et al.] (2005)

A alimentagdo tem um profundo valor social, e a decisdo de iniciar a alimentacéo por

sonda é controversa e envolta em questdes éticas complexas. (Escuin, [et al.] 2002)

Para Berger [et al..] (2006), antes da nutricdo artificial no doente terminal ser iniciada,

devem ser consideradas as seguintes questdes:

1. O doente é capaz de engolir normalmente? Se sim, a alimentacdo oral ¢

preferida e mais segura do que por sonda.

- Se 0 doente é capaz de engolir normalmente, este encontra-se a ingerir a
quantidade suficiente de nutrientes que satisfagam as suas necessidades individuais? Se

ndo, a utilizacdo de suplementos dietéticos é preferida a utilizacdo de sondas.

- Se 0 doente pode engolir mas ndo é capaz de manter um aporte adequando de

nutrientes, isso é devido a alguma causa modificavel? Se sim, € aconselhavel tentar tratar
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a causa subjacente em primeiro lugar (alteracdes psicoldgicas, auséncia de dentes, aspeto
da comida, ambiente da refeigéo, preferéncias alimentares do doente, questdes religiosas,

entre outras.

2. Se 0 doente ndo € capaz de comer ou ndo tem um aporte suficiente de
nutrientes, antes de ser colocada uma sonda, devem-se ser colocadas as seguintes

questoes:

- A colocacédo da sonda esta de acordo com a vontade do doente e/ou familia,

respeitando assim a sua autonomia?

- Ha algum grau de evidéncia que justifica a colocagéo de sonda em vez do aporte

oral neste caso em especifico?
- H& alguma contraindicacdo para o uso de nutricdo artificial neste doente?

- Quando e como sera avaliada a efetividade do uso da sonda?

- Qual o seu objetivo terapéutico?

No sentido de esquematizar as situacdes em que € aconselhavel iniciar ou suspender a
hidratagdo e nutri¢do artificiais, e com o intuito de tornar a leitura mais esclarecedora,
Pinto (2013) adaptou o seguinte quadro de Berger [et al.] (2006), relembrando que estas
sdo apenas indicacdes que poderado servir para guiar os profissionais de salde, pois cada

doente é um caso particular.

Quadro 2 - Situaces em que se deve iniciar ou suspender a hidratacéo e nutricéo
artificiais

Indicagdes para iniciar hidratagao e nutri¢ao artificiais

O doente, ou na sua auséncia o seu tutor, depois de terem sido claramente esclarecidos
sobre as opg¢0es de tratamento, escolhem esta intervencéo que reflete os seus valores
pessoais

Quando o objetivo principal do doente € maximizar o tempo de vida

Quando o doente esta estavel ou a melhorar e a intervencdo tem uma probabilidade

razoavel de atingir os objetivos do doente

Quando o risco beneficio ndo é claro, ou a evolucdo da doenca é incerta. Neste caso

deve-se experimentar o tratamento, e suspender caso ndo ocorram melhorias
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Como intervencdo de curto prazo em doente saudaveis ou naqueles com doenca ligeira
ou moderada (uso peri operatério ou em doentes neutropénicos com uma infecdo

aguda)

Em casos especificos de doencas cronicas (por exemplo doentes com obstrugdo

esofagica ou intestinal, em que o aporte alimentar oral ndo é possivel ou adequado)

Quando um doente ndo é capaz de mastigar e mantém sede ou fome

Quando o delirium pode ser devido a desidratacao

Para manter a vida por um periodo, enquanto o doente/familia tomam uma decisdo

acerca do caminho a seguir

Quando ndo ha uma decisédo clara do que fazer ou quando a familia ndo chega a um

consenso

Quando a qualidade de vida é boa, como definido pelo doente

Raz0es para suspender a nutricdo e hidratacéo artificiais

O doente, ou na sua auséncia o seu tutor, depois de terem sido claramente esclarecidos
sobre as opg¢des de tratamento, recusam esta intervengédo no sentido de respeitar os seus

valores pessoais

Quando o objetivo principal do doente € o alivio dos sintomas

Quando é previsto que a intervencdo fracasse (por exemplo num doente com carcinoma

do pulméo de pequenas células metastizado)

Quando o doente esta a morrer e a intervencdo apenas prolonga o processo de morte e

causa sofrimento

Quando o doente tem uma doenca moderada ou grave e um défice cognitivo
irreversivel (por exemplo doentes com Alzheimer ou com varios Acidentes Vasculares

Cerebrais)

Quando a intervencdo causa complicacfes (por exemplo doentes agitados em que é

necessario sedacao ou contencéo fisica)

Para ajudar no alivio de sintomas de sobrecarga hidrica (por exemplo dispneia, diarreia)

em doentes terminais

Quando o doente se encontra em faléncia de varios 6rgaos

Quando outras doencas terminais estdo presentes, como por exemplo um estado

avancado da Sindrome da Imunodeficiéncia Humana Adquirida
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Quando o doente teve um Acidente Vascular Cerebral extenso, metastases cerebrais ou
edema cerebral e a sua capacidade e degluticdo ndo é recuperavel

Quando os riscos excedem os beneficios

Fonte: Pinto (2012) - adaptado de Berger [et al..] (2006)

Para Pinto (2012, p.37) “a auséncia de protocolos de atuacdo faz com que sentimentos e
emocdes subjetivas julguem a qualidade de vida da pessoa em estado terminal. E um
marco da civilizagdo manter uma perspetiva adequada, uma proporcionalidade de meios
para o fim de vida, entdo manter o doente vivo para o qual ndo é mais possivel sustentar

a vida, é causar dano e sofrimento”.

Assim, a equipa de satde multidisciplinar de Cuidados Paliativos enfrenta a deciséo de fornecer ou
nao a alimentacao enteral, tendo sempre por base uma abertura para uma comunicacéo efetiva. Esta
decisdo requer conhecimentos e respeito pelos desejos dos doentes, além da avaliagdo das
expectativas do doente e sua familia. (Miguel, Silva & Dias, 2001, p.292)

As dificuldades de degluticdo e a reducdo do apetite sdo indicadores naturais da
progressdo da deméncia. Mitchell [et al.] (2009) demonstrou através de um estudo
efetuado que as familias que tiveram uma compreensdo do progndéstico da deméncia e da
trajetoria esperada pela mesma eram menos propensas a concordar com intervencdes

onerosas para o doente nos Ultimos 3 meses de vida.

E assim fundamental, preparar antecipadamente a familia acerca da possivel evolugdo da
doenca e proporcionar um acompanhamento de Cuidados Paliativos continuo, a fim de

minimizar o sofrimento da familia.

Atendendo a que, o sofrimento ndo atinge s6 o doente, mas todos os que com ele
convivem de perto, as equipas de Cuidados Paliativos tém de ter competéncias para
avaliar as necessidades dos cuidadores/familiares dos doentes, apoiando-os de forma

estruturada no decurso da doenca e posteriormente no luto.

Convém ainda abordar a questdo da imobilizacdo a que a pessoa com deméncia é sujeita

pelo facto de existir uma sonda.
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¢ Imobilizacédo da Pessoa com Deméncia Avancada pelo Uso de Sonda

Relativamente a entubacdo nasogastrica ou por PEG, ndo existe evidéncia do beneficio
desta intervencdo na Deméncia Avangada. De salientar, que estas atitudes podem
desencadear complicacBes significativas que causam consideravel sobrecarga e
sofrimento, especificamente quando levam a imobilizacdo e a privacdo dos poucos
momentos de satisfacdo, como saborear a comida, contactar com os cuidadores ou ter

simplesmente a liberdade de mover os préprios membros.

Esquivel [et al.] (2014, p.46), referem que a colocacdo de uma sonda de alimentagédo pode
significar uma perda de autocontrolo, liberdade e autonomia. Os doentes com deméncia
e que preservem a mobilidade nos membros superiores sdo imobilizados uma grande parte
do tempo para ndo retirarem a sonda. “A imobilizagdo do paciente pode agravar as ulceras
de pressdo, para além das questdes éticas que levanta, como a dignidade no fim de vida.
Estudos mostram que 71% dos pacientes com Deméncia Avangada que recebem um tubo
de alimentacdo tém de ser imobilizados. Também, ¢é frequente estes doentes ficarem
agitados perante o desconforto do tubo, levando a que recebam maior sedacdo para
controlar a agitacdo. A nutricdo artificial pode levar ao aumento de incontinéncia fecal e

urinéria e ao aumento das secregdes pulmonares, agravando ainda mais o quadro clinico”.

A alimentacdo por sonda além de estar associada ao elevado risco de imobiliza¢do do
doente com deméncia, aumenta ainda o risco de pneumonias de aspiracdo, diarreias e
problemas associados a remoc¢édo do tubo pelo doente, nas fases finais da doenca, com
decréscimo da funcéo renal, a sobrecarga de volume pode causar aumento das secre¢des
respiratorias, dispneia e predispor ao edema pulmonar e anasarca (Burla & Azevedo,
2012).

Relativamente ao uso de sondas nasogastricas, se forem de maior calibre parecem
provocar mais desconforto, porém demasiado finas entopem mais facilmente (sobretudo
com a passagem dos medicamentos) e muda-las traz sofrimento e angustia. Assim, para
a Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados Paliativos (SFAP, 2000.
p.174), “o incoémodo e as dores locais ligadas a sonda tornam-se por vezes intoleraveis.
Se o0 doente arranca a sonda, devemos ou ndo (re)entuba-lo? Que significa este gesto? As
respostas terdo de ser dadas caso a caso”. A contensdo do doente ¢ uma solucdo

dificilmente aceitavel e traz problemas éticos.
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De acordo com o artigo3° da Lei 31/2018 (2018, p.3238) “a contengéo fisica com recurso
a imobilizacdo e restrigdo fisicas reveste carater excecional, ndo prolongado, e depende
de prescricdo meédica e de decisdo da equipa multidisciplinar que acompanha a pessoa
doente”. Para Neto (2010), ndo se pode responder aos familiares que é normal a contengéo
fisica num doente com deméncia e depois nada fazer para mudar a situacdo. Impde-se
sempre um despiste das causas reversiveis, fazendo uma revisao das doses, uma eventual
rotacdo de farmacos, bem como a ponderacdo de uma hidratacdo (preferencialmente
subcutanea, através de hipodermdclise) no caso de se suspeitar de um quadro de
desidratacdo severa e/ou toxicidade reversivel.

Ainda em relacdo a contencdo fisica para evitar que os doentes com deméncia retirem as
sondas, O Brien [et al.] (1997), questionou 379 utentes de Estruturas Residenciais para
Idosos com capacidade de decisdo medica intacta, sobre se escolheriam a alimentacao por
sonda se ndo pudessem comer devido ao declinio do estado cognitivo.

A autora refere que 33% dos participantes preferiam a alimentacdo por sonda se nao
pudessem voltar a comer por dano cerebral permanente. Porém 25% dos participantes dos
que preferiam a alimentacdo por sonda mudaram de opinido e passaram a nado preferir a
colocacdo de sonda, quando lhes foi informado que restricdes fisicas por vezes séo

aplicadas durante o processo de alimentagdo por sonda.
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CAPITULO 11l - OS ENFERMEIROS PERANTE A PESSOA COM DEMENCIA
AVANCADA NO AUTOCUIDADO ALIMENTAR NO DOMICILIO
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1. OS ENFERMEIROS PERANTE A PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA
NO AUTOCUIDADO ALIMENTAR NO DOMICILIO

Com o envelhecimento da populacao, torna-se crescente o nimero de idosos que precisa
de cuidados de saude de varias ordens, exigindo o desenvolvimento de cuidados de saude
de qualidade nomeadamente no dominio domiciliario. Também ha que referir, que muitos
destes idosos, nomeadamente quando se fala de doentes com Deméncia Avancada, muitas
vezes nao tém condigdes fisicas e psiquicas para se deslocarem facilmente as unidades de
salde para receberem cuidados diferenciados, pelo que os cuidados de enfermagem

domiciliarios sdo de todo pertinentes.

A prestacdo de cuidados no domicilio aparece, hoje, como a forma mais humanizada de
resposta, exigindo o estabelecimento de redes sociais de apoio integrado que garantam a
efetiva continuidade desses mesmos cuidados, necessarios e que se pretendem globais
(Cerqueira, 2005).

Os cuidados prestados pelos enfermeiros no domicilio a pessoa com Deméncia Avancada devem
estar voltados para a avaliagao sistemética dos sinais e sintomas do doente e para as necessidades
da familia/cuidador. O enfermeiro deve trabalhar em articulacdo com a equipa multidisciplinar no
estabelecimento de prioridades para cada doente e familia/cuidador, com o objetivo de atingir os
objetivos tracados. Trata-se de cuidados sensiveis que requerem proximidade fisica e afetiva para
que muitas orientaces se efetivem na prética, pelo que o contexto domiciliario é fomentador dessa
convergéncia entre as diferentes partes. Por isso é que a competéncia relacional do enfermeiro
recebe destaque nos Cuidados Paliativos, visando a negociacdo de metas acordadas com o doente

e sua familia/cuidador de modo a coordenar os cuidados planeados (Fripp, 2012).

1.1. O cuidar dos Enfermeiros perante a Pessoa com Deméncia Avancada no
Domicilio

Os cuidados as pessoas com deméncia requerem tempo, paciéncia, conhecimento e generosidade.
Ao enfermeiro cabe o cuidar da pessoa doente e cuidar da familia ou cuidadores, permitindo-lhes a
expressao de sentimentos e a orientacdo para que possam com o0 apoio da equipa multidisciplinar

proporcionar a melhor qualidade de vida possivel ao doente.

Wilkerson (2004) refere que os pedidos de cuidados de salde ao domicilio estdo a

aumentar, devido ao encorajamento por parte dos grupos de diagnostico e das entidades
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terceiras para que se procedam a internamentos mais curtos, para além de limitarem as

idas aos servicos de salde da urgéncia.

Com o envelhecimento o corpo vai apresentando um declinio das suas funcgdes e a
nutricdo também é afetada. Para (Wilkerson, 2004) a capacidade de digerir alimentos e
usar nutrientes depende do grau de mudancgas do corpo relacionadas com a idade. Porém
é consensual que as mudangas mais significavas no estado nutricional dos idosos séo
causadas pela doenga como € o caso das deméncias, onde os défices de memaria afetam
as quantidades de alimentos ingeridas, sendo que a perda de peso nestes casos € frequente.
O doente com deméncia apresenta um risco acrescido de méa nutricao devido a indiferenca
(ndo se importa com a comida), a perda de memoria (ndo se lembra se ja comeu), a
diminuicdo do discernimento (ndo reconhece a necessidade de se alimentar) e a
diminuicdo do préprio metabolismo. Nestes casos o enfermeiro de cuidados domiciliarios
deve estar consciente das alteracBes nutricionais provocadas pela deméncia e intervir

adequadamente para minimizar as mesmas.

Perante doentes do foro paliativo, como € o caso das deméncias avancadas, os doentes muitas vezes
nao tém condicOes para recorrer a um servico de salide, nestes casos o profissional de salde tem o
dever de Ihe proporcionar todos os cuidados necessarios e apoiar os prestadores informais de
cuidados, os quais desempenham um papel fundamental no cuidar do doente.

As refeicdes ddo o ritmo e rotina ao dia a dia, sendo uma importante referéncia de tempo e de espago.
Um doente desnutrido pode passar a ndo tolerar a terapéutica e isso pode levar a uma sensagao de
culpa aos cuidadores. A incapacidade de participar nas refeices pode trazer sentimentos de
isolamento da sua familia. Nesse sentido é importante explicar aos cuidadores que o seu papel é
fundamental mesmo que haja recusa do doente em relacdo ao alimento que Ihe é oferecido.
(Carvalho & Taguemori, 2012).

Além da disfagia, carateristica predominante nas Deméncias Avancadas, segundo Abreu
(2016), é ainda frequente a existéncia de comorbilidades nesta fase da doenca, as quais
podem suscitar a presenca de um vasto conjunto de sinais e sintomas geradores de dor,
desconforto e comprometimento da integridade cutanea. Os enfermeiros tém um papel
fundamental nesta matéria e deverdo estar preparados para intervencbes que
proporcionem o conforto. Também o conforto espiritual é fundamental porque interfere
n&do apenas com as crencas, mas também com a atitude perante a morte e processo de luto.
A promogé&o do conforto deve ser alargada aos familiares ou cuidadores, identificando-se

situacGes de sobrecarga, perturbagcdes emocionais e a facilitacdo da expressdo de
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sentimentos, assim como preferencialmente periodos de descanso, dimensdes que devem
estar presentes no planeamento dos cuidados. Também com a evolucdo da doenca os
enfermeiros devem estar atentos em conjuntura com os familiares/cuidadores as
necessidades de ajustamentos terapéuticos e em equipa multidisciplinar proceder-se a

otimizacdo do regime terapéutico.

O processo de luto é outra dimenséao a ter em conta ao longo do processo de doenga. De
acordo com Burla & Azevedo (2012, p. 481) todas as situacOes de deméncia representam
“uma historia de perdas, com profundas repercussdes sobre a familia que acompanha o
declinio cognitivo, social € motor de um ente querido (...) ¢ uma doenga que submete a
familia ao processo de luto antecipatério de uma pessoa que ainda vive”. Neste sentido é
fundamental que o enfermeiro, juntamente com a equipa multidisciplinar, ao longo dos
cuidados dé suporte emocional, trabalhando uma relacdo de confianga com o doente e

familia/cuidadores, preparando o luto de forma gradual e equilibrada.

1.2. Educacéo para a Saude dos Enfermeiros na Pessoa com Deméncia Avancada no
Autocuidado Alimentar no Domicilio

Os cuidados no domicilio permitem um cuidado mais proximo, individualizado e
humanizado, reintegrando o doente no seu nucleo familiar e de apoio, permitindo ainda
que a equipa de satde possa intervir “in loco” na promogao ¢ Educacdo para a Saude dos
familiares e cuidadores do doente com Deméncia Avancada. Segundo Flipp (2012, p.377)
os doentes em geral, “quando questionados, referem que receberam assisténcia
satisfatoria no hospital, mas que preferiam receber tratamento no domicilio, pelo conforto
e pela rede familiar mais abrangente”.

Para além de todas as praticas inerentes aos cuidados de enfermagem no ambito de acdes
paliativas no domicilio é ainda imprescindivel informar, explicar, ensinar, orientar e
treinar o prestador informal de cuidados através da Educacdo para a Salde relativamente
s carateristicas da doencga e sobre os cuidados a prestar ao doente. Sendo um dos
objetivos o despiste precoce de eventuais complicagdes, na auséncia do profissional de
salde, a familia ficara a conhecer os recursos a que podera recorrer e a forma adequada
de o fazer (Carvalho, 2011). Assim, Queir0z (2011), refere que as intervencdes de
Educacgdo para a Saude tém um cardcter formativo, uma vez que conseguem integrar
processos cognitivos e atitudes, que permitem a modificagdo de comportamentos,

tornando-os em ac¢des permanentemente, conscientes, racionais e voluntarias.
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Durante a primeira visita domicilidria o enfermeiro prestador de cuidados deve
desenvolver um plano de cuidados baseado nas necessidades especificas do doente com
deméncia e da familia em funcgdo das suas necessidades. Os objetivos destes cuidados
domiciliarios sdo: tratamento dos sintomas da doenca, manutencdo das capacidades
funcionais, prevencéo do declinio da capacidade fisica do doente, dar a familia instruc6es
relativas & gestdo dos cuidados no domicilio, identificar e antecipar a assisténcia que o
doente e familia possam precisar, identificar aspetos de seguranca fisica e do ambiente,
providenciar a satisfacdo das necessidades psicossociais e culturais do doente e familia /
cuidadores e ainda localizar os recursos comunitarios que possam satisfazer essas
necessidades (Wilkerson, 2004). Nos cuidados prestados a estes doentes o enfermeiro,
juntamente com a equipa multidisciplinar deve ainda ter uma intervencdo baseada na
continuidade dos cuidados, mesmo perante episddios de internamento. Esta nocdo de
continuidade de cuidados reporta-se a parceria na transmissdo de informacdes clinicas

que venham a ser necessarias e ao apoio sistematico aos familiares e cuidadores.

Na Deméncia Avancada as alteragdes na degluticdo sdo muito frequentes e um aspeto que necessita
de especial atencdo na Educacdo para a Salde dos cuidadores destes doentes. Nestas fases da
doenga segundo Burla e Azevedo (2012, p.476) “¢ comum o paciente aspirar comida ou saliva para
as vias respiratérias e desenvolver pneumonias. O processo de morrer tende a ser lento e a morte
acontece, na maioria dos casos, por infecao respiratoria”.

Gallagher (2011) acrescenta que modificar a textura da comida, assegurar que o doente é
sentado corretamente para as refeicdes e obter ajuda dos familiares pode contribuir para
0 sucesso. A alimentacdo manual permite ao individuo disfrutar da componente social de
comer e assim aumentar a sua qualidade de vida. Assim, a mudanca da textura da dieta,
para possibilitar que os alimentos fiquem mais cremosos, 0 uso de gelatinas e de
espessantes, tal como adocdo de cuidados com a postura do doente com deméncia.
Segundo Barbuti & Carlos (2011, p.533) “a alimentagdo oral ¢ a preferivel, sempre que
possivel (...) a complementacdo de acido citrico ao alimento melhora o reflexo de
degluticdo possivelmente devido ao aumento da estimulagéo gustativa e do trigémeo pelo
acido. O tratamento adjuvante com inibidor da enzima conversora de angiotensina para

facilitar o reflexo de tosse também pode ser util.”

Existem algumas estratégias que devem ser tidos em conta aquando da alimentacéo oral do doente
com Deméncia Avancada, as quais devem ser fonte de analise e promovidos pelos enfermeiros no

domicilio a fim de prevenir a aspiracdo broncopulmonar (Carvalho e Taquemori, 2012).
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Quadro 3 — Estratégias para a alimentagdo oral no doente com disfagia

Estratégias para a alimentacéo oral no doente com disfagia
- Postura e posicionamento adequados durante a refei¢cdo
- Evitar distracGes na hora da refeicdo

- Manter o contato verbal e visual com o doente

- Dar o tempo necessario para que o doente se alimente, respeitando o seu ritmo de
ingestao

- Selecionar adequadamente os alimentos

- Atender a temperatura, consisténcia e paladar do alimento.

- Oferecer alimentos que sejam preferidos e com sabor marcante para o doente
- Oferecer pausadamente os alimentos em pequenas quantidades

- Avaliar a possibilidade de mudangas na dieta ou no esquema medicamentoso para
minimizar sintomas

- Oferecer as refeicbes em horario que o doente esteja menos fatigado, nauseado ou
com menos dor.

- Oferecer alimentos com consisténcia adequada a cada situacdo e se possivel
enriquecido, permitindo ingestdo de quantidades menores.

- Promover um ambiente claro e arejado
- Oferecer, quando apropriado, suplementos nutricionais sob diferentes formas:

mousses, pudins, cremes (...)
- Oferecer a alimentacdo num contexto agradavel e psicologicamente confortavel

Fonte: Adaptado de Carvalho & Taquemori (2012)

Segundo o autor supracitado (2012), no caso do doente estar com alimentagdo por sonda
é importante usar uma combinacdo de diferentes métodos: dieta oral e enteral, tentando
com o tempo, criar condi¢fes para que seja priorizada a via oral.

A dieta via oral deve ser adaptada conforme as necessidades individuais do doente,
nomeadamente, quanto a mudanca de consisténcia para dieta pastosa ou cremosa. Deve-
se optar uma dieta fracionada e menos restritiva, levando em consideracao as preferéncias
alimentares do doente (Silva, Miguel & Dias, 2001, p.294).

Santos [et al.], (2018) refere nas instituicbes de longa permanéncia é frequente a
ocorréncia de problemas durante a alimentacdo dos idosos. Os sinais de disfagia que
ocorrem durante as refeices estdo sobretudo relacionados com o comportamento do

idoso, alteracBes dentarias, consisténcia inadequada dos alimentos, postura e
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posicionamento inadequado durante a alimentacdo e oferta rapida do alimento pelo
cuidador, 0 que aumenta o risco de broncoaspiracdo. A disfagia € ainda consequéncia de
alteragBes cognitivas, neurologicas, fisicas, ambientais e pela falta de higiene oral.

1.3. Problemas Eticos no Cuidar da Pessoa com Deméncia Avancada no
Autocuidado Alimentar

O término da vida é um fenémeno natural, todos os Homens chegam ao fim do seu ciclo
bioldgico. O Homem €, no entanto, o Gnico ser vivo que tem consciéncia da sua finitude,
e deve ter consciéncia dos limites das suas intervencfes. Porém no exercicio atual da
medicina, as decisfes mais dificeis de tomar, as mais controversas e mais carregadas de
conteddo emocional sdo porventura, as situagdes que se opta por ndo usar todas as

medidas terapéuticas disponiveis (Santos, 2002).

Morais (2012, p.26) refere que “cuidar em fim de vida é uma arte que valoriza o conforto
dos doentes e procura respeitar os principios da bioética, contribuindo para um morrer
mais humanizado e menos tecnicista. E na sequéncia do intensivismo médico que surge
0 conceito de obstinagéo terapéutica, traduzindo-se em cuidados desproporcionais aos
beneficios esperados para o doente. ldealiza-se que na prestacdo de cuidados com
qualidade prevaleca o principio da ndo-maleficiéncia, visando-se o conforto do doente e

o alivio do seu sofrimento.”

As trés principais areas para tomadas de decisdes clinicas e terapéuticas nestes tipos de
doentes prendem-se com a admissdo hospitalar em caso de crise, a utilizacdo de
antibidticos, e os problemas relacionados com a hidratacdo e a nutri¢do, com recurso a
frequente utilizacdo errada de sonda nasogastrica, colocacao de gastrostomia percutanea
e administracdo incorreta de soros (Neto, 2010).

Assim, como referido no pardgrafo acima, a questdo da alimentacdo enteral nas
Deméncias Avancadas corresponde a uma das principais decisdes clinicas a tomar em
Cuidados Paliativos. Porém, em geral, nas equipas de salde, este é um aspeto envolto em
controvérsia e pouco consensual, pelo que é essencial debater o assunto em equipa
multidisciplinar e agir de forma a promover a dignidade e o conforto da pessoa com

deméncia na sua fase avancada.

Para Santos (2002, p.379), na sua abordagem sobre as questfes éticas no fim da vida

humana, refere que “quando o médico tem duvidas ou se ndo existe unanimidade na
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equipa ndo deve haver hesitacbes na consulta de outros peritos nas areas onde
legitimamente se colocam interrogagdes, devendo entdo manter-se as medidas
terapéuticas e de suporte adequadas até que exista consenso. Todavia, a insisténcia em
determinadas medidas extraordinarias para além dos limites razoaveis constitui um erro
que deve ser evitado. O facto de ter havido uma referéncia a um caso de um doente que
sobreviveu a circunstancias semelhantes ndo constitui um motivo para se prosseguirem

medidas para além das expectativas razoaveis.”

Em Cuidados Paliativos, assim como em qualquer area da saude, as decisdes clinicas
devem ainda respeitar os seguintes principios da bioética: o principio da beneficéncia, da

ndo-maleficiéncia, da autonomia, da justica e da vulnerabilidade.
Nunes (2008, p.44), de uma forma concisa, define estes principios do seguinte modo:

- Principio da beneficéncia “é o dever de fazer o bem, ajudar os outros a ganhar

ou a ter o que ¢ para seu beneficio”;

- Principio da ndo-maleficiéncia “é ndo fazer 0 mal, ndo causar dano. Ha autores
que defendem que nao causar dano é imperativo, mais obrigatorio do que a exigéncia de

promover o bem”;

- Principio da autonomia “é reconhecer que a pessoa ¢ um fim em si mesma — livre

e auténoma — capaz de autogovernar-se e capaz de decidir por si mesma”;

- Principio da justica “situagdes idénticas devem ser tratadas igualmente e as que

ndo sdo iguais, tratadas de forma diferente, de acordo com as suas diferengas”;

- Principio da vulnerabilidade “liga-se a possibilidade de ser ferido, de se
encontrar diminuido, fragilizado, de ter a autonomia reduzida e de precisar de ser

protegido e suportado em suas decisdes”.

Assim, na fase avancada da deméncia, de acordo com Neto (2010) devera fazer-se tudo
aquilo que promova o conforto, reduza o sofrimento da pessoa doente (principio da
beneficéncia) e nada que o agrave ou prolongue (principio da n&o-maleficéncia),
aceitando a inevitabilidade da morte mas ndo a provocando. Neste processo de atuagéo e,
sobretudo, nos casos mais complexos, a decisdo partilhada em equipa revelar-se-a como

um pilar importante.

As decis0es clinicas a tomar deverdo ser indissociaveis aos aspetos éticos presentes, pelo

que o processo de tomada de decisao deve ser feito com base nos seguintes parametros:
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carateristicas da doenca principal/fundamental e grau de evolucdo da mesma, gravidade
da crise atual, frequéncia de complicacGes, opinido do doente (se ja antes, enquanto
competente, a expressou devidamente — principio da autonomia), atitude do doente face
aos cuidados de que é alvo, a opinido do pessoal de que mais horas permanece com 0
doente, grau de controlo sintomatico e conforto, opinido da familia e juizos sobre a

qualidade de vida do préprio (Neto, 2010).

De acordo com Neto (2010, p. 260) no “que se refere a alimentagdo artificial e for¢ada
nos doentes com deméncia em fase de marcada degradacao, a sonda podera ser encarada
como uma futilidade, medida desproporcionada e de obstinacéo terapéutica, provocando
desconforto e mais sofrimento do que beneficios ao doente. A nutricdo através de meios
artificiais deixa de ser encarada como uma necessidade basica e a maioria dos eticistas é
consensual quanto ao fato de ser uma doenca avancada e irreversivel, que condiciona uma

deterioracdo sistémica, mas nao por estar desnutrido”.

Assim, no Cddigo Deontologico dos Médicos, no artigo 57° (2009, p.123), esta
referenciado “que nas situacdes de doengas avancadas e progressivas cujos tratamentos
ndo permitem reverter a sua evolucdo natural, 0 médico deve dirigir a sua acdo para o
bem-estar dos doentes, evitando utilizar meios futeis de diagnostico e terapéutica que
podem, por si préprios, induzir mais sofrimento, sem que dai advenha qualquer

beneficio”.

Também o Cddigo Deontolégico dos Enfermeiros aponta para a censura ao
prolongamento inGtil da vida da pessoa. Assim no artigo 82° (2005, p.99) sobre os deveres
a vida e a qualidade de vida da pessoa durante todo o ciclo vital, o enfermeiro assume o
dever de “recusar participar em qualquer forma de tortura, tratamento cruel, desumano e

degradante”.

Assim, a colocacdo de um tubo para alimentacdo deve ser discutida com todos os
intervenientes e apenas devera ser realizada apds estes compreenderem 0s riscos e 0s
beneficios, bem como ser ponderado o conforto, o risco de aspiracdo, a prevencéo de

Ulceras de pressao e a sobrevida.

Na eventualidade de se adotar a entubacdo nasogastrica deve sempre introduzir-se a
questdo da possibilidade de ela ter de ser removida, caso ndo surjam beneficios, para bem-
estar e qualidade de vida do doente. Sugerimos que este assunto seja largamente discutido

com as familias e que sejam explicados os objetivos terapéuticos claros (melhoria da
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funcdo, melhoria do estado geral) a alcangar com esta medida terapéutica. As reavaliacfes
dos cumprimentos desses objetivos deverédo ser frequentes (cada 2 a 4 semanas) e, caso
ndo estejam a ser atingidos, poder-se-a ter de encarar a remocgao da sonda (Neto, 2010).

De acordo com Santos (2002, p.388) “os doentes com deméncias graves ¢ progressivas e
com a consciéncia gravemente comprometida chegam a esta situacdo no curso de um
longo processo de doenga. A vontade expressa dos doentes e da familia é muito
importante na orientagdo dos cuidados a prestar. No estado final quando existe uma
doenca intercorrente € legitimo ndo efetuar todas as medidas terapéuticas e ajustar 0s
cuidados para evitar o prolongamento desnecessario, futil e inconveniente da situacdo e

o sofrimento sem esperanga’.

Em situacdes em que se torna indispensavel tomar uma deciséo de tratamento perante um
doente profundamente incapaz, duas abordagens sdo possiveis: a primeira coloca o
enfoque na decisdo prévia, sublinhando o valor da decisdo que o doente tomou quando
ainda competente (caso dos estadios iniciais de Alzheimer); a segunda coloca a énfase no
melhor interesse do doente, movendo o foco da experiéncia subjetiva para 0 momento

atual em que o tratamento é considerado (Fernandes, 2008).

De acordo com Neto (2010) hoje em dia cada vez mais se reconhece a mais—valia que
pode representar um diagnostico precoce de deméncia, entre outras coisas pela
possibilidade de permitir ao proprio doente ser informado sobre o curso previsivel da
doenca e sobre aquilo que, a luz dos seus valores e de informacdo honesta, clara e
adequada, podera vir a desejar que lhe seja oferecido e as medidas que ndo pretende ver

realizadas.

O doente poderéa ainda predizer as suas vontades, através das Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV) e (se assim o entender) nomear ainda um Procurador de Cuidados de
Saude (PCS). Estas diretivas poderdo ndo apenas cobrir a fase de fim de vida, mas ter
uma abrangéncia bem maior, englobando, as fases inerentes a toda a evolucdo da

deméncia.

A Lei (n°25/2012) define e apresenta o conteddo do documento das DAV no seu (capitulo
I, artigo 2.° p. 3728) referindo que este ¢ um ato pessoal, “unilateral e livremente
revogavel a qualquer momento pelo préprio, no qual uma pessoa maior de idade e capaz,
que ndo se encontre interdita ou inabilitada por anomalia psiquica, manifesta

antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos
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cuidados de saude que deseja receber, no caso de, por qualquer razao, se encontrar incapaz

de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente”.

A mesma Lei relativamente ao PCS (no capitulo Il, artigo 11.°, p. 3729) expressa que
“qualquer pessoa pode nomear um procurador de cuidados de satude, atribuindo-lhe
poderes representativos para decidir sobre os cuidados de saude a receber, ou a nao
receber, pelo outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua vontade
pessoal e autonomamente”. Assim, as DAV representam uma forma de devolver ao
doente a capacidade de decidir aquilo que ele pretende que Ihe seja ou ndo feito em termos
de cuidados de salde, podendo de certo modo, tranquiliza-lo. Este fato assenta no

principio da autonomia.

Segundo Esquivel [et al.] (2014) alguns estudos sugerem que as DAV podem ajudar os
cuidadores a fazer escolhas que melhor reflitam os verdadeiros desejos dos individuos,
pelo que tém sido feitos esforcos para aumentar a utilizacdo destes documentos. As DAV
sdo de particular importancia para as pessoas com deméncia, uma vez que se trata de
patologias progressivas com evolugdo inexoravel para um estado em que ja ndo podem
comunicar os seus desejos de tratamento. Ficam, entdo, dependentes de cuidadores,
familiares e médicos para expressar ou tomar decisfes de salde que incluem o uso de

tratamentos de sustentacdo da vida.

Quando esta participacdo ativa ndo é de todo possivel, entdo a decisdo cabe a equipa,
baseando-se no conhecimento global do doente, das informacdes obtidas pela equipa onde
o0 doente esté a ser cuidado e da familia ou de alguém préximo e da confianca do doente.
E ainda importante intensificar com a familia/prestadores de cuidados uma relagio de
apoio e didlogo (Neto, 2010).

A opinido da familia deve ser entendida como uma opinido substitutiva, isto é, deve
corresponder a uma decisao que reconstroi a do doente, a luz das convicgdes e prioridades
deste, e ndo uma decisdo independente e em funcdo das opinides prdprias de cada um dos
elementos da familia. Esta opini&o da familia, se bem que fomentada e bem acolhida, ndo
inviabiliza nem é determinante daquilo que vier a ser a decisdo médica. Na falta de
diretivas expressas sobre a matéria, o critério que norteia a decisdo sera o da defesa dos
melhores interesses do doente (Neto, 2010). Neste caso, o principio da autonomia sera

substituido pelo da vulnerabilidade.
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Para a SFCP (2010, p.11) em Cuidados Paliativos a finalidade da reflexao ética “é tentar
definir condicBes para uma pratica de cuidados numa abordagem global respeitadora das
pessoas atingidas por uma doenca grave, quer estejam em situacdo de crise ou em fim de
vida. A verdadeira reflexao ética é aquela que envolve no processo de decisdo todos 0s
intervenientes (doente, familia, prestadores de cuidados), evitando este processo a
armadilha de uma confrontagio estéril a volta de argumentos contraditorios. E um

processo que leva a fazer uma escolha concertada & luz da interdisciplinaridade”.

Uma vez que a Deméncia Avancada corresponde a fase terminal da doenca para Neto
(2010, p.261) “é conveniente clarificar com os familiares e cuidadores da auséncia de
indicacdo para realizar manobras de reanimagdo nestas situagdes avancadas, aqui
claramente entendidas como encarnicamento terapéutico. H& que entender que, para
algumas familias, se este assunto ndo for devidamente antecipado, discutido e enquadrado

pelos profissionais, poderao advir davidas e sofrimento desnecessario”.
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2. POLITICAS DE SAUDE DE CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS

A doenca de um elemento da familia é também uma doenca familiar, uma vez que todos sentem os
efeitos do sofrimento e da dor. A equipa de salide deve ter em mente que o doente e a familia é uma
unidade a tratar. O apoio a familia pelos profissionais de salide é fundamental até porque as reagoes
da familia acabam por ter grande influéncia no doente. Quando os cuidados séo prestados no
domicilio a familia do doente tem pela frente um desafio, uma vez que se irdo confrontar com
situagGes que ndo estdo habituados a lidar e que exigem da sua parte um esforgo suplementar, desta
forma “para a equipa de Cuidados Satde Primarios, o apoio da familia no cuidado ao doente

terminal no domicilio é imprescindivel” (Guarda [et al.], 2010, p.755).

Os Cuidados de Saude Primarios constituem um carater de proximidade e familiarizacdo
entre a populacdo e os cuidados de satde. Segundo Chaves (2006, p.110) “é nos Cuidados
de Saude Primarios que ha uma participacao ativa da comunidade e onde se deve procurar
0 maior bem-estar de respeito, justica e igualdade através da solidariedade na troca de

conhecimentos e outros recursos”.

Sendo o direito a saude um direito fundamental de todos, a preocupacdo dos Cuidados de
Saude Primarios devera privilegiar a promocdo da saude, prevencdo da doenca,
tratamento e reabilitacdo. “E evidente que a par duma politica de satide, se impde uma
politica de seguranca social justa, realista e pertinente, de modo que viver ndo se torne
um castigo para os que adoecem, afinal estes também ajudaram a erguer — com o seu suor
e 0S seus impostos — todo o sistema implementado a nivel governamental” (Cerqueira,

2005, p.77).

A prestacdo de Cuidados de Saude Primarios (CSP) em Portugal sofreu uma profunda
reforma nos Gltimos anos. A Missdo para os Cuidados de Saude Priméarios (MCSP) em
2016 implementou tendéncias inovadoras em termos de organizacao e de filosofia de
trabalho.

Esta reforma abrange a reorganizagdo local dos cuidados, com especial énfase nas
Unidades de Saude Familiar (USF) e na reorganizacdo dos Centros de Saude em
Agrupamentos de Centros de Saude (ACES), com o consequente desaparecimento da
estrutura intermédia constituida pelas Sub-Regides de Saude. A estrutura dos ACES
incluem, além das USF e de érgdos especificos dirigidos a gestao e decisdo, uma série de

estruturas funcionais: Unidades de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP), Unidades
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de Saude Publica (USP), Unidades de Cuidados Continuados (UCC) e Unidades de
Recursos Assistenciais Partilhados (URAP). (Miguel & S, 2010)

Na envolvente dos cuidados de Cuidados de Saude Primarios as funcionalidades das
diferentes estruturas variam, procurando em conjunto proporcionar a garantia de cuidados
de satde adequados em funcdes das necessidades do doente e familia/cuidador.

Nas situacdes de doentes com Deméncias Avancgadas, compete as USF’s e as UCSP's a
identificacdo da pessoa em situacdo de doenca, vigilancia do seu estado de salde e
avaliac3o das respetivas necessidades, através da realizacao da visita domiciliaria. A UCC
compete a prestacdo de cuidados de salde e apoio psicologico e social, de ambito
domiciliario e comunitario, a pessoa com Deméncia Avancada e sua familia/cuidador.
Esta unidade é constituida por uma equipa multidisciplinar, coordenada por um
enfermeiro, com o titulo de especialista, e atua na Educacdo para a Saude, na integracdo
de redes de apoio a familia e na implementacdo de unidades moveis de intervencédo
(ECCI’s), necessitando de uma boa articulagdo com os profissionais das USF’s e/ou
UCSP’s do respetivo Centro de Salde. Esta articulacdo é fundamental para a continuidade
dos cuidados ao doente com Deméncia Avancada e sua familia/cuidador, contextualizada
na comunidade onde se inserem (Martins, 2014).

Vieira [et al.] (2018) realizou um estudo que envolveu um total de 290 utentes de uma
area geografica da zona norte do pais referenciados pelos CSP para a consulta hospitalar
de memoria desde maio de 2011 até dezembro de 2015. Desses utentes, relativamente ao
estudo diagnostico efetuado pelos médicos de familia previamente a referenciacéo,
constatou-se que 51% dos utentes realizaram TC-CE nos CSP e apenas 6% tinham estudo
analitico completo. De acordo com as orientacdes nacionais, perante a suspeita de
deméncia devem ser solicitadas analises laboratoriais, incluindo hemograma, glicemia,
calcemia, ionograma sérico, funcéo hepatica, renal, tiroideia, vitamina B12, &cido fdlico
e teste seroldgico para a sifilis. O doente deve ainda fazer um estudo de imagem estrutural,
nomeadamente uma TC-CE. Em relacdo ao tempo decorrido entre o inicio dos sintomas
e a referenciacdo a consulta hospitalar verificou-se que 47% dos individuos foram
referenciados mais de 24 meses ap0Os o inicio dos sintomas, e que a primeira consulta
hospitalar de memaoria demorou entre 7 a 12 meses a ser efetuada na maioria dos casos
(55%). Estes dados revelam uma deficiente investigacdo de causas trataveis e
potencialmente reversiveis nos doentes com suspeita de deméncia ao nivel dos CSP
previamente a referenciacdo e que sdo necessarias politicas de Cuidados de Saude

Primarios que vdo de encontro ao diagnéstico precoce da deméncia, uma vez que
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facilitado pelo rastreio, permite planear os cuidados a longo prazo, prevenir situacfes com
necessidade de hospitalizacdo ou de recurso ao servico de urgéncia, permite ainda
identificar e capacitar os familiares para os cuidados e “permite ativar atempadamente os
apoios da comunidade e reduzir a morbilidade psicologica sentida pelos cuidadores”
(Vieira [et al.], 2018, p.11).

Sao também imprescindiveis, politicas de saude que vao de encontro as necessidades dos

doentes paliativos no domicilio, onde se englobam os doentes com deméncia.

De acordo com Cerqueira (2005, p.77), ao serem desenvolvidas e implementadas politicas
de saude dirigidas para os Cuidados Paliativos, “estaremos a caminhar para uma
sociedade equilibrada, o que significa viver-se num periodo de respeito pela condicéo
humana, pela solidariedade, dignidade e pela exaltagao do dever de gratiddao” que todos

os Homens devem ter por todos aqueles que tornaram possivel o progresso.

A lei de Bases dos Cuidados Paliativos em Portugal (n°® 52/2012), define Cuidados
Paliativos como “cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e
equipas especificas, em internamento ou domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento
decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e progressiva, assim como as
suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de
vida, através da prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual,
com base na identificagdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas
fisicos, mas também psicossociais e espirituais.” A deméncia situa-Se neste vasto leque
de doencas incuraveis e progressivas que afeta a pessoa e a sua familia/pessoas proximas.
De Acordo com disposto na base X1V da Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (Lei n.°
52/2012, de 5 de setembro, as equipas prestacdo de Cuidados Paliativos a nivel local s&o:
a) Unidades de Cuidados Paliativos (UCP);

b) Equipas Intra-Hospitalares de suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP);

c) Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)

A Base XVIII refere ainda que a Equipa Comunitaria de Suporte em 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 atuag&o;

b) Presta apoio e aconselhamento diferenciado, em Cuidados Paliativos, as unidades de
Cuidados de Saude Primérios, nomeadamente as Unidades de Cuidados na Comunidade
e as unidades e equipas da Rede Nacional de Cuidados Continuados e Integrados;
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c) Assegura formacdo em Cuidados Paliativos dirigidos as equipas de saude familiar do
Centro de Saude e aos profissionais que prestam uidados continuados domiciliarios.

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos pode ainda estar integrada
numa unidade funcional de Cuidados de Salde Priméarios ou na Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados, dispondo de recursos especificos.

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) para o
biénio 2017-2018 refere que as Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos
caraterizam-se por:

- Ser uma equipa multidisciplinar, dotada de recursos especificos que pode estar
integrada nos ACES ou nas estruturas das Unidades Locais de Salde (ULS), na
dependéncia do Conselho Clinico e de Saude do ACES.

- Prestar apoio de aconselhamento diferenciado em Cuidados Paliativos, a todas as
unidades funcionais do ACES, nomeadamente as Unidades de Saude Familiares (USF) e
as Unidades de Cuidados na Comunidade (UCC), bom como as unidades e equipas da
RNCCI:

- Assegurar a prestacdo de Cuidados Paliativos domicilidrios a doentes com
necessidades paliativas complexas para os quais for solicitada a sua atuacdo e prestam as
suas familias e /ou cuidadores.

- Assegurar formacdo em Cuidados Paliativos dirigidos as equipas de saude familiar
do Centro de Saude e aos profissionais que prestam cuidados continuados domiciliarios.

- Nas situacbes em que os ACES ndo possuam capacidade para constituir uma
ECSPC e até que a mesma se venha a constituir, as equipas de Cuidados Paliativos dos
hospitais de referéncia dos ACES podem prestar Cuidados Paliativos domiciliarios em

estreita articulacdo com os profissionais desse ACES, incluindo das ECCI.

Os Niveis de Diferenciacdo dos profissionais de satude no ambito dos Cuidados Paliativos
de acordo com a European Association for Palliative Care (EAPC), devem considerar-se
pelo menos dois niveis de cuidados: a Abordagem Paliativa e os Cuidados Paliativos
Especializados. A Abordagem Paliativa é utilizada nos servigos onde ocasionalmente séo
tratados doentes com necessidades paliativas, enquanto os Cuidados Paliativos
especializados sdo prestados por equipas multidisciplinares proprias, com competéncias

especializadas, focadas na otimizacéo da qualidade de vida dos doentes.

No entanto, em alguns paises, este modelo de dois niveis foi subdivido em trés ou mesmo

quatro niveis, nomeadamente:
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Quadro 4 — Niveis de diferenciacdo de competéncias em Cuidados Paliativos

Abordagem

Paliativa

Cuidados
Paliativos

Generalistas

Cuidados

Paliativos

Especializados

Centros

Exceléncia

de

Integra métodos e procedimentos usados em CP (medidas farmacoldgicas e
nao farmacolégicas de controlo de sintomas, estratégias de comunicacao...),
no acompanhamento dos doentes em estruturas nao especializadas em CP.
Deve estar presente em todo o sistema de saude, pelo que todos os
profissionais de salide devem terminar o curso com formagao basica em CP
(entre 18 a 45 horas formativas), sendo capazes de identificar e tratar
precocemente os doentes com necessidades de foro paliativo e encaminhar

0s casos complexos para outro nivel de diferenciagéo.

Prestados por profissionais que trabalham em areas em que a prevaléncia de
doentes com doenca incuravel e progressiva € alta, como por exemplo 0s
cuidados de salde primarios (CSP) e alguns servigos hospitalares
(Oncologia, Medicina Interna, Hematologia...). Estes profissionais, embora
ndo facam dos CP o foco principal da sua atividade profissional, devem
dispor de conhecimentos e competéncias mais avancadas nesta area,
nomeadamente formacao de nivel intermédio obtida a nivel p6s-graduado

(entre 90 a 180 horas formativas).

Prestados por recursos especializados de CP, nos quais os profissionais
exercem as seguintes funcbes: acompanhamento clinico dos doentes e
familias com problemas de alto grau de complexidade; consultadoria aos
profissionais dos outros niveis de diferenciacdo; articulagdo com as
Universidades, Escolas de Saude e Centros de Investigagdo, com o objetivo
de desenvolver o ensino, a investigacdo e a divulgagdo dos CP. Estes
profissionais devem ter formacdo avancada em CP (p6s-graduacdo e/ou
mestrado com mais de 280 horas formativas e com estagio em

Unidades/Equipas devidamente certificadas para o efeito.

Prestam CP especializados em varios contextos (nomeadamente a doentes
internados e em ambulatério, apoio no domicilio e consultadoria a outros
servigos) e desenvolvem atividade académica no dominio da formag&o e da
investigacdo. Os Centros de Exceléncias sdo a referéncia a nivel da educagéo,
investigacdo e divulgagdo dos CP, desenvolvendo standards e novos

métodos.

Fonte: Adaptado de Radbruch [et al.] 2009
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Atendendo a este quadro, os profissionais de saude integrados nos Cuidados de Saude
Primérios, uma vez que cuidam e contactam com elevada prevaléncia com doentes e
familias do foro paliativo, devem ter formacdo em Cuidados Paliativos de nivel

intermédio obtido através do nivel pos-graduado (entre 90 a 180 horas formativas).

Segundo Abreu (2016), a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
criada em 2006 criou as condicfes basicas para cuidados dignos a utentes com deméncia,
ao adotar politicas de seguranca social que permitam desenvolver a¢cbes mais proximas
das pessoas em situacdo de dependéncia, ao investir no desenvolvimento de cuidados de
longa duracdo, qualificar e humanizar a prestacdo de cuidados, criar servigos
comunitarios de proximidade e ajustar ou criar respostas adequadas a diversidade que
caracteriza o envelhecimento individual e as alteracBes de funcionalidade. Porém apés
anos de debate sobre a deméncia, Portugal ndo possui um Plano Nacional para a
Demeéncia. O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o
biénio 2017-2018 promete uma particular atencdo e estimulo a implementacdo das
Equipas Comunitérias de Suporte em Cuidados Paliativos. Para alem disso, como refere
o0 Plano, todos os hospitais do Servi¢co Nacional de Salude deverdo ter uma Equipa Intra-

Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos.

Espera-se que o conjunto de iniciativas tendo em vista a formagéo dos profissionais de
salide em Cuidados Paliativos e a inclusdo de Cuidados Paliativos a pessoa com deméncia
nos curriculos dos cursos sejam mais valias para as realidades assistenciais, assim como

a definicdo de dotacdes seguras de pessoal para trabalhar nas equipas que estdo previstas.
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PARTE Il - DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA
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Nesta fase do processo de investigacdo apresento a problematica do estudo e as opgdes

metodologicas a aplicar.

1. PROBLEMATICA

As Deméncias Avancadas devem ser encaradas como doencas terminais, cujo objetivo
prioritario ndo devera ser o prolongamento da vida a qualquer preco, mas antes a obtencao
de qualidade de vida, de dignidade e de conforto, eliminando intervencdes agressivas
como a reanimacgdo cardiopulmonar, cuidados intensivos, entubacdo nasogéastrica e
antibioterapia (Fernandes, 2008).

Nesta fase da doenca deve-se ter sempre presente que a falta de alimentacdo nao € a causa
da degradacdo, mas sim consequéncia desta. Forcar a alimentacdo através da colocagédo
de sondas nasogastricas, por exemplo, esté longe de trazer conforto ao doente e de fazer
regredir a situacdo de deterioracdo. A alimentacdo por sonda nunca devera ser vista como
substituta da alimentacdo oral, mesmo quando esta, se torna uma tarefa demorada, que
exige muita paciéncia (Neto, 2010).

Através da pesquisa efetuada e mencionada na parte tedrica, foi evidente que os estudos
feitos nesta area demostram que a alimentacdo enteral na Deméncia Avancada, nao
promove o bem-estar para o doente, nem traz outros beneficios como a prevencdo da
aspiracdo, a diminuicdo da mortalidade, a diminuicdo das infecdes respiratdrias ou a

cicatrizacdo de Ulceras de pressao.

Os cuidados a boca, o correto posicionamento do doente durante a refei¢do, o uso de
espessantes, gelatinas ou outros alimentos a gosto do doente e preparados com a textura
adequada, sdo essenciais para a facilitacdo do processo de degluticdo do doente com
Deméncia Avancada. O horario das refeicdes e a quantidade oferecida deve ser gerido a
gosto, os alimentos devem ser fornecidos pacientemente a boca do doente, de preferéncia
por um familiar: esta pode ser a chave do sucesso. Nos casos sobretudo subitos de recusa
alimentar ou incapacidade de degluticdo pode ser ponderada a necessidade de despiste de

causas reversiveis para a ocorréncia destes episodios.

Quando a alimentacéo pela boca ndo ¢ possivel as medidas a tomar (ou ndo tomar) devem
sempre ser escolhidas no desejo de conforto para o doente e ndo para aligeirar a carga de
trabalho de uma equipa nem para responder a pressdo da familia (Neto, 2010). Apesar

dos estudos evidenciarem a inutilidade da alimentacgéo enteral nas Deméncias Avancadas,
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esta pratica continua a ser uma intervencao frequente, e é provavel que com o aumento
do envelhecimento e consequente aumento da popula¢do com deméncia, esta préatica se
torne cada vez mais comum. Desta forma, torna-se urgente a formagéo dos profissionais
de saude na area dos Cuidados Paliativos, ndo descurando a area das patologias nédo-

oncologicas.

Muitos Enfermeiros cuidam diariamente de doentes com Deméncia Avangada, onde
muitas vezes ndo ha consenso no que toca a alimentagcdo dos mesmos, nomeadamente na
deciséo de iniciar ou de suspender a alimentacdo por sonda.

Na Deméncia Avancada, os doentes além da dependéncia fisica, acarretam ainda a
vulnerabilidade de ndo possuirem competéncia psiquica para nesta fase da doenca
decidirem se querem ou ndo que lhes seja colocada uma sonda, caso ndo tenham
expressado previamente, enquanto capazes de forma consciente e autdbnoma as suas
vontades.

Atendendo as incapacidades decorrentes da fase avancada da deméncia e das
comorbilidades que muitas vezes também apresentam, muitos doentes estdo dependentes
para todas as atividades de vida diarias, necessitando de cuidados domiciliarios devido a
incapacidade de se deslocarem as Unidades de Cuidados de Saude Primarios.

Neste sentido, e atendendo a que ndo foram encontrados estudos portugueses sobre esta
problematica, tornou-se pertinente compreendermos qual a percecao dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios no acompanhamento da pessoa com Deméncia Avancada
relativamente ao autocuidado alimentar em contexto domiciliario, o que entendem por
Cuidados  Paliativos e por Deméncias Avancadas, quais as suas
dificuldades/necessidades, em que se fundamentam na tomada de decisdo de colocar ou
ndo sonda e ainda os aspetos potenciadores ou inibidores para a promo¢ao da alimentacao

oral na pessoa com deméncia.

Procuramos deste modo ampliar conhecimentos nesta problematica e incrementar a
possibilidade critica nesta area tao pertinente e atual, com objetivo de garantir cuidados

cada vez mais humanizados, nomeadamente no ambito das Deméncias Avancadas.

Assim emergiu o interesse pelo tema “O autocuidado alimentar na pessoa com Deméncia
Avangada: intervencdes dos enfermeiros no domicilio”.

Neste sentido apresentamos a questdo de investigagdo segundo um enunciado
interrogativo escrito no presente, direcionado a populacéo a estudar. Sendo este estudo

pautado por uma abordagem qualitativa interessa a formulagcdo de uma questdo de
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investigacdo «mais geral». Para Fortin (2009, p.41) na investiga¢do qualitativa “as
questBes de investigacdo sdo exploratdrias e interessam-se pelo vivido, sendo o objetivo
descobrir, explorar, descrever e compreender os fendmenos. A questdo de investigagdo é
geral e vai-se precisando a medida que a investigac¢ao progride”.

Assim, para o presente trabalho foi definida a seguinte questao de investigacao:

- Quais as estratégias de cuidados mobilizados pelos enfermeiros dos Cuidados
de Saude Primarios no domicilio relativamente ao autocuidado alimentar a pessoa com
Deméncia Avancada?

Para conseguir dar resposta a questdo de investigacdo foi tracado o seguinte objetivo
geral:

- Conhecer as estratégias de cuidados mobilizados pelos enfermeiros de
Cuidados de Saude Primarios no domicilio no autocuidado alimentar a pessoa com
Deméncia Avancada.

Apos a definicdo da questdo de investigacdes e do objetivo geral emergiram ainda as
seguintes questdes orientadoras:

- Qual o conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios?;

- Qual o conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios?;

- Qual a percecdo dos enfermeiros dos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primarios acerca da necessidade de cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia
Avancada e com alteracOes na degluticédo?;

- Qual a percecdo dos enfermeiros dos enfermeiros dos Cuidados de Salde
Primarios acerca da necessidade de Cuidados Paliativos na pessoa com Deméncia
Avancada no domicilio?

- Quiais os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocao da alimentacao
oral na pessoa com deméncia avancada no domicilio?;

- Quais os problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primérios no cuidar da pessoa com Deméncia Avangada no autocuidado alimentar
no domicilio?

- Quiais as estrateégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primarios a pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado alimentar no

domicilio?
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Posteriormente foram ainda delineados os objetivos especificos para este estudo que se
apresentam do seguinte modo:

- Identificar o conceito de Deméncia Avangada na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios;

- Identificar o conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios;

- Identificar a percecdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saide Primarios acerca
da necessidade de cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia Avancada e com
alteracdes na degluticéo;

- Identificar a percecdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saide Primarios acerca
da necessidade de Cuidados Paliativos na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio;

- ldentificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocdo da
alimentacdo oral na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio;

- Analisar os problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primérios no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado alimentar
no domicilio;

- ldentificar as estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados
de Saude Primérios a pessoa com Deméncia Avangada no autocuidado alimentar no
domicilio;

Assim, e na procura de respostas aos objetivos tracados, passamos entdo a abordagem da

metodologia utilizada.
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2. METODOLOGIA

Para Fontin (2009) na fase metodoldgica o investigador determina os metodos a utilizar

para responder as questdes de investigacdo previamente colocadas.

Perante a problematica deste estudo e da questdo de investigacdo delineada, a opgéo
metodoldgica centrou-se na abordagem qualitativa. O investigador que utiliza a
abordagem qualitativa esta preocupado com a compreensdo absoluta e ampla do
fendmeno em estudo. Ele observa, descreve, interpreta e aprecia 0 meio e o fenémeno tal
como se apresenta, sem procurar controla-lo. O objetivo desta abordagem é descrever e

interpretar mais do que avaliar.

De acordo do Sampiéri, Collado & Lucio (2006, p.15) a abordagem qualitativa possibilita
a proximidade do investigador com o participante do estudo permitindo a “profundidade
aos dados, a dispersdo, a riqueza interpretativa, a contextualizacdo do ambiente, os

detalhes e as experiéncias unicas”.

Para Chizzotti (2006) a abordagem qualitativa esta vocacionada para uma pesquisa que
quer use ou ndo quantificacdes, pretende interpretar o sentido do acontecimento a partir
do significado que os participantes atribuem ao que falam e fazem. Flick (2005, p.18)
acrescenta que a investigacao qualitativa refere-se a “analise de casos concretos, nas suas
particularidades de tempo e de espaco, partindo das manifestacGes e atividades das

pessoas nos seus contextos proprios”.

Neste sentido, a principal razéo de optarmos pela abordagem qualitativa assentou no facto
de se pretender descricbes detalhadas dos participantes do estudo para assim
compreendermos as suas interpretacdes relativamente a assuntos como as necessidades,
dificuldades e estratégias utilizadas pelos enfermeiros dos Cuidados de Satde Primarios
do Alto Minho no autocuidado alimentar da pessoa com Deméncia Avancada no
domicilio.

De entre os varios tipos de estudo possiveis para uma abordagem qualitativa, neste caso
e para responder a questdo de investigacdo delineada, optamos por realizar um estudo do
tipo: estudo de caso.

O estudo de caso foi o tipo de estudo adotado, visto que se debruca sobre uma situagédo
especifica, procurando descobrir o que nela ha de mais carateristico, procurando a
profundidade do “como” e do “porqué”. O estudo de caso procura retratar a realidade de

forma completa e profunda, tratando-se de “um plano de investigagdo que envolve o0
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estudo intensivo e detalhado de uma entidade bem definida «o caso»” Coutinho (2001,
p.292).

Para Fortan (2009, p.241) o estudo de caso na investigacdo qualitativa interessa-se mais
pela significacdo das experiéncias vividas pelos proprios individuos tendo em vista
“aumentar o conhecimento que se tem de um individuo ou de um grupo e formular
hipoteses a este propdsito, ou estudar as mudancas suscetiveis de se produzirem ao longo

do tempo no individuo ou no grupo”.

Nos estudos de caso ha uma grande responsabilidade do pesquisador, pois como assenta
numa abordagem qualitativa, verifica-se a exploracdo, a analise e a interpretacdo de
dados, os quais ndo devem ser descontextualizados, mas sim tratados de forma criteriosa

para definir com clareza o caso estudado.

De acordo com Melo (2013, p.1030) o estudo de caso, tem recebido nos Gltimos anos um
maior interesse, visto que “é uma proposta eclética que possibilita aos investigadores

analisar fielmente muitos angulos de uma tematica de estudo

Para Fortin (1999, p.242) as vantagens do estudo de caso sdo: “as ideias que ele permite
destacar, o estabelecimento de relacGes entre as variaveis e a possibilidade de conduzir a
formulacao de hipoteses” no entanto também apresenta limitagdes visto que “os
resultados ndo podem ser generalizados a outras populagdes ou situacfes e os dados

podem ser em numero insuficiente ou dificilmente comparaveis entre si”.

Para Yin (2003) o estudo de caso é apropriado quando se tem poucos dados sobre o
fendmeno, tendo este tipo de estudo um real valor cientifico pelo carater de analise
profunda, das maltiplas observac@es que da lugar e dos comportamentos-tipo que permite

isolar.

Atendendo a inexisténcia de dados acerca do tema em estudo no Alto Minho, a
investigacdo qualitativa atraves do estudo de caso corresponde a uma mais valia para esta
investigacdo em concreto, pois amplia os conhecimento que se tem acerca das estratégias
mobilizadas pelos enfermeiros dos Cuidados de Sadde Primarios entrevistados
relativamente ao autocuidado alimentar & pessoa com Deméncia Avangada no domicilio,
através da analise em profundidade das suas experiéncias e perspetivas. A partir dos

resultados desta analise é ainda possivel formular novas areas de investigacao.
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2.1. Contexto de Pesquisa

De acordo com Carvalho (2011) como no Alto Minho ndo existem Unidades de Cuidados
Paliativos, ndo é pressuposto que 0S respetivos ) » )

_ _ ] L Figura 4: Regido do Alto Minho
enfermeiros dos Cuidados de Sadde Primarios
prestem  Cuidados Paliativos.  Contudo,
certamente que estes se confrontam com
situagBes que necessitam de uma abordagem

particular, acabando por prestar acoes paliativas

a Nova “paredes
de Cerveird’ do Coura

que fazem parte integrante da sua préatica Valdevez

profissional.

Ponte da Barca

Neste sentido o presente estudo sera

Viana do
Castelo

efetuado a enfermeiros que prestam
Cuidados de Saude Primérios no domicilio,
em duas USF’s, uma UCSP e uma UCC
(mais precisamente a ECCI) do Alto Fonte: Machado (2016)

Minho.

Estas Unidades de Cuidados de Salde Primérios tém como missdo identificar as
necessidades de saude da populagdo residente na sua area de abrangéncia, através de uma
resposta adequada e em tempo util, garantindo padrées elevados de desempenho técnico

e cientifico, garantindo ganhos em salde com uma gestéo eficaz e eficiente dos recursos.

O Alto Minho, corresponde geograficamente ao distrito de Viana do Castelo, que €
composto por 244 836 mil habitantes em 2011 (INE 2012) apresentando uma area 2 210
Km2 (Ribeiro, 2011). Esta regido € constituida por dez concelhos, que sédo
respetivamente: Arcos de Valdevez, Caminha, Melgaco, Moncdo, Paredes de Coura,

Ponte da Barca, Ponte de Lima, Valenga, Viana do Castelo e Vila Nova de Cerveira.

As Unidades de Cuidados de Saude Primarios do Alto Minho apresentam a valéncia de
cuidados de enfermagem domiciliarios aos habitantes dos concelhos desta regido

geografica.
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2.2. Participantes do Estudo

Para o estudo em questdo foi necessario definir uma série de critérios de selecdo dos
participantes, determinando-se a populacéo-alvo. Fortan (2009, p.69) define populagéo-

alvo como “um grupo de pessoas ou de elementos que tém caracteristicas comuns”.

Para o presente estudo os participantes foram enfermeiros dos Cuidados de Saude

Primarios que prestam cuidados em contexto domiciliario num concelho do Alto Minho.

Os critérios de inclusdo no estudo, sugerem que o0s participantes apresentem algumas

caracteristicas em comum, nomeadamente:
- Serem enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios;
- Prestarem cuidados nas Unidades de Centro de Satde no Alto Minho
- Prestarem cuidados de satde domiciliarios;

-Terem experiéncias de cuidados de salde domicilidrios em doentes com

Deméncia Avancada;
- Serem enfermeiros com pelo menos 2 anos de experiéncia profissional;

Em relacdo ao método de amostragem a utilizar neste tipo de estudo é a amostra nao
probabilistica, que segundo Fortin (2009, p.322) é um procedimento de sele¢do segundo
o0 qual cada elemento ndo tem uma probabilidade igual de ser escolhido para pertencer a
amostra. Um dos métodos de amostragem ndo probabilistica é a amostragem por redes,
também chamada amostragem em “bola de neve”, que segundo a mesma autora, ¢ um
método no qual individuos recrutados inicialmente sugerem, a pedido do investigador

outros elementos com caracteristicas que parecem apropriadas para participar no estudo.

Este método de amostragem permite que conhecendo uma pessoa com as caracteristicas
pretendidas para o estudo, esta podera indicar-nos outras com carateristicas similares e
que possuam criterios de inclusdo neste estudo. Assim, atraves do contacto com um
enfermeiro de cada unidade, este pode-nos indicar outros com as caracteristicas

pretendidas para este estudo.

Neste estudo participaram no total nove enfermeiros, pertencentes a quatro Unidades de
Saude que prestam Cuidados de Saude Priméarios no domicilio num concelho da regido
do Alto Minho, nomeadamente duas USF’s, uma UCSP e uma UCC (mais concretamente
a ECCI).
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Para a caracterizacdo dos participantes, definimos as seguintes varaveis:
- Género: Feminino e Masculino

- Idade: As idades dos participantes situaram-se entre os 35 e 0s 43 anos. Foram definidas
trés categorias: 35-37, 38-40 e 41-43 anos.

- Habilitacdes Académicas: Licenciatura, P6s-Graduacdo, Mestrado, Especialidade ou

Doutoramento com a respetiva de designagdo da area de formacao.

- Tempo de experiéncia profissional: Os participantes apresentaram entre 12 a 21 anos

de experiéncia profissional. Foram definidas 3 categorias: 12-14; 15-17 e 18-21 anos.

- Tempo_de_experiéncia_profissional em contexto domicilidrio: Os participantes

apresentaram entre 2 a 21 anos de experiéncia profissional em contexto domiciliario.
Foram definidas 4 categorias: 2-6; 7-11, 12-16 e 17-21 anos.

- Formacdo em Cuidados Paliativos: Os participantes respondiam sim ou ndo. Dentro

do sim, fez-se a distincdo entre Formacdo Baésica, P6s-Graduacdo, Mestrado ou

Doutoramento em Cuidados Paliativos.

Através da entrevista, foram colhidos os dados referentes a caracterizacdo dos

participantes, que estdo descritos no quadro abaixo mencionado.

Quadro 5 — Caraterizacéo dos participantes

Género Idade HabilitagOes Tempo de Tempo de Formacgao
(em Académicas experiéncia experiéncia  Cuidados
}85 anos) Profissional  Profissional Paliativos
2 no domicilio
&
D
El Feminino 38 Especialidade 17 anos 8 anos Curso
anos  em Enfermagem Basico em
de Reabilitagéo CP
E2 Masculino 38 Especialidade 17 anos 2 anos Néo
em Enfermagem
de Reabilitagéo
E3 Feminino 35 Licenciatura 12 anos 10 anos Curso
Basico em
CP
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Feminino 42 Pds-Graduagdo 21 anos 21 anos Né&o
em

Quiromassagem

Feminino 40 Licenciatura 18 anos 17 anos Né&o
Masculino 37 Licenciatura 15 anos 15 anos Né&o
Feminino 35 Licenciatura 13 anos 13 anos Né&o
Feminino 43 Licenciatura 21 anos 21 anos Né&o
Feminino 40 Pbs-Graduacdo 18 anos 11 anos Né&o

em Geriatria e
Gerontologia

Estes dados foram tratados estatisticamente e estdo seguidamente apresentados atraves de

graficos, seguindo-se a sua analise descritiva.

Gréfico 2 — Distribuicéo dos participantes por género

Género

= Feminino
= Masculino
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Gréfico 3 - Distribuicéo dos participantes por idade

Idade

= 35-37 anos
= 38-40 anos
= 41-43 anos

Gréfico 4 - Distribuicdo dos participantes por habilitacdes académicas

Habilitacdes Académicas

= Licenciatura
= Especialidade

= Pgs-graduacao

Gréfico 5 - Distribuicdo dos participantes por tempo de experiéncia profissional

Tempo de Experiéncia Profissional

= 12-14 anos
= 15-17 anos
= 18-21 anos
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Gréfico 6 - Distribuicdo dos participantes por tempo de experiéncia profissional no

domicilio

Tempo de Experiéncia Profissional no domicilio

Gréfico 7 - Distribuicdo dos participantes por formacao em Cuidados Paliativos

= 2-6 anos

= 7-11 anos
= 12-16 anos
= 17-21 anos

Formacgio em Cuidados Paliativos

‘ = Néo (sem formagéo)
= Curso Bésico em Cuidados
Paliativos

Dos 9 enfermeiros que participaram no estudo, 7 sdo do sexo feminino. As idades estdo

compreendidas entre 0s 35 e 0s 43 anos, sendo que 45% dos enfermeiros entrevistados

tém idades compreendidas entre os 41 e 0s 43 anos.

Na area das habilitacdes académicas, todos os enfermeiros sdo licenciados, tendo dois
deles especialidade em Enfermagem de Reabilitacdo, e outros dois Pds-Graduacgdo, um

deles em Quiromassagem e outro em Geriatria e Gerontologia.

Em relacdo ao tempo de experiéncia profissional, os enfermeiros tém entre 12 e 21 anos
de experiéncia profissional, sendo que 45% dos mesmos exercem a 18 ou mais anos. Em
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contexto domiciliario, os participantes tém entre 2 e 21 anos de experiéncia profissional,
verificando-se que a maioria dos enfermeiros tem entre 7 a 16 anos de experiéncia em

termos de prestacdo de cuidados domiciliérios.

No campo da formacdo em Cuidados Paliativos, nenhum dos participantes tem formacao
avancada nesta area e a maioria dos enfermeiros ndo tem formacéo especifica em
Cuidados Paliativos, sendo que dois dos participantes apresentam formacdo pré-
graduada, no &mbito de Cursos Béasicos em Cuidados Paliativos.

2.3. Instrumento de Colheita de Dados

Tendo em conta os objetivos da investigacao, optou-se pela utilizacdo da entrevista semi-
estruturada como instrumento de colheita de dados. Os coordenadores das Unidades de
Cuidados foram informados e autorizaram a realizagdo das entrevistas, as quais foram
efetuadas e gravadas com autorizacdo dos participantes no local de trabalho dos
enfermeiros em horério previamente combinado de acordo as disponibilidades dos

mesmaos.

A entrevista de acordo com Fortan (1999, p.245), “¢ um modo particular de comunicagao
verbal, que se estabelece entre o investigador e os participantes com o objetivo de colher

dados relativos as questdes de investigagao formuladas”.

Numa entrevista semi-estruturada o investigador tem uma série de temas a cobrir, pelo
que formula questdes a partir destes temas e apresenta-os aos participantes segundo a
ordem mais adequada em funcdo do decorrer da entrevista. Para Fortan (1999, p.247)
neste tipo de entrevista utiliza-se um guido, o qual “apresenta as grandes linhas a explorar,
sem indicar a ordem ou a maneira de colocar as questdes”. Neste sentido o investigador
possui um conjunto de perguntas abrangentes que precisam de ser feitas, que quando
levantadas estimulam a conversa, mais do que a resposta do tipo sim ou ndo, isto €, o
investigador formula questdes predominantemente abertas, manifesta interesse e convida

0 participante a desenvolver a sua ideia e a prosseguir a conversagao.

Com a entrevista semi-estruturada, permitiu-se que os participantes exprimissem de modo
individual as suas ideias e opinides acerca das suas intervences no domicilio no que se

refere ao autocuidado alimentar na pessoa com Deméncia Avangada.
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Os temas abordados foram definidos a partida pela investigadora, tendo por base um
guido que garantiu de forma adaptavel a cobertura de todos os temas a estudar. O guido
permitiu a flexibilidade, o controlo e a0 mesmo tempo a orientagcdo da entrevista sem no

entanto comprometer a abertura e o a vontade dos participantes.

Para a recolha de dados, foi usado o gravador de voz em todas as entrevistas, como forma
de podermos aceder de forma precisa a esses mesmos dados. Para 0 uso do mesmo foi
antecipadamente pedida autorizacdo aos participantes e garantida a sua confidencialidade.

Depois de realizadas as entrevistas procedeu-se a sua transcri¢éo, que possibilitou ter um
suporte para a posterior analise. Durante todo este processo foi fundamental salvaguardar

as questdes éticas.

Tendo em conta os aspetos anteriormente referidos, e com o objetivo de orientar a
entrevista foi elaborado um guiso (APENDICE 3) com base no referencial tedrico e com

0s objetivos do estudo.

O guido da entrevista estd composto por duas partes principais. A primeira parte esta
constituida por perguntas fechadas, relacionadas com a caracterizagdo dos participantes:
género, idade, habilitacbes académicas, tempo de experiéncia profissional, tempo de
experiéncia profissional em contexto domiciliario e formacdo recebida na area dos
Cuidados Paliativos. A segunda parte do guido da entrevista é constituida por perguntas
abertas, dando a possibilidade aos participantes de expressar livremente as suas
percecdes. As perguntas foram formuladas, tendo em conta os objetivos especificos

definidos e as respetivas dimensdes em analise.

Para testar a clareza do guido da entrevista foi efetuado um pré-teste. Para tal foram
selecionados dois enfermeiros, que exercem a sua profissdo na area dos Cuidados
Paliativos, mas em instituicdes diferentes. Devido ao pré-teste foram realizadas algumas
alteracdes na segunda parte do guido da entrevista. Para Polit & Beck, (2011) antes de se
comecar com a colheita de dados os pesquisadores realizam o pré-teste para garantir o
bom funcionamento dos procedimentos. Assim, um pré-teste, constitui uma tentativa para
que se determine, o quanto possivel se o instrumento esta enunciado de forma clara ou se

devera ser modificado.

As entrevistas foram realizadas durante os meses de janeiro e fevereiro de 2018, em

horério e local acordado com os participantes.
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2.4. O Método de Analise de Contetido

Apobs a recolha de dados através da entrevista semi-estruturada (APENDICE 7), é
necessério realizar a analise de dados através da analise de contetido (APENDICE 8),
método utilizado na abordagem qualitativa, como € o caso deste estudo.

De acordo com Polit e Beck (2011, p. 511) a analise de contetido “envolve examinar o
conteudo dos dados narrativos para identificar temas e padrdes proeminentes”, de forma

a categorizar a informacéo.

A andlise de conteudo para Bardin (2011) desenvolve-se em trés fases: a pré-anélise, que
consiste na organizacdo, procedendo-se a preparacdo do material para a andlise; a

exploracdo do material, que constitui, geralmente uma fase longa e fastidiosa que tem

como objetivo aplicar sistematicamente as decisfes tomadas na pré-analise e refere-se

fundamentalmente as tarefas de codificacdo e por fim o tratamento de dados, inferéncia e

interpretacdo, em que se objetiva tornar os dados validos e significativos.

Desta forma e seguindo as orientaces do autor supracitado, ap6s a colheita dos dados
das entrevistas pelo gravador de voz, estas foram criteriosamente transcritas, passando
assim o contetdo sonoro para escrito, de forma a facilitar a organizacao, a compreensao
e a fiabilidade das mesmas para a analise de contetdo. Posteriormente, recolhido o
material em bruto dos discursos dos participantes, procedemos a uma leitura “flutuante”
de cada entrevista de forma a retirar as primeiras impressdes do seu conteudo,

constituindo assim a fase de pré-anélise.

Em seguida, na fase da exploracdo do material, procedemos a sucessivas leituras das

entrevistas, com o intuito de retirar algumas areas tematicas que sejam comuns as varias
entrevistas. Segundo Bogdan (1994), a medida que se véo lendo os dados, repetem-se ou
destacam-se certas palavras, frases, padrdes de comportamento, formas dos sujeitos
pensarem e acontecimentos, constituindo-se as areas temaéticas e posteriormente
categorias e subcategorias. As categorias sao um meio de classificar os dados descritivos
que se recolheram, de forma a que o material contido num determinado tépico possa ser

facilmente apartado dos outros todos. Finalmente realizou-se o tratamento de dados, de

forma a que os resultados sejam significativos («falantes») e validos.

Para Bradin (2011) a apresentacdo dos resultados pode ser feita através da utilizacéo de

quadros, diagramas, figuras ou modelos que permitem condensar e por em relevo as
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informacdes fornecidas pela analise. Podem ainda ser expostos dados estatisticos de

forma simples ou mais complexa de forma a exp6r resultados da analise.

2.5. Consideragdes Eticas

Ao longo deste e de qualquer estudo de investigacdo é fundamental ter em conta as
questdes eticas que Ihe estdo inerentes. Segundo Streubert e Carpenter (2002) é necessario
obter consentimento informado, manter anonimato e confidencialidade, detendo
informacdo sensivel, visto que é impossivel prever que elementos sensiveis podem
emergir durante a colheita de dados, os investigadores devem estar preparados para

situacOes inesperadas.

Antes de iniciar este estudo, foi huma primeira fase elaborado um projeto o qual foi
aprovado pela Comissdo de Etica da investigacio (CEI). Estas comissdes sdo compostas
por profissionais geralmente multidisciplinares que se encarregam de avaliar se 0s
projetos que lhes sdo submetidos respeitam os principios éticos do ser humano (Fortan,
2009).

Posteriormente, foram explicados por e-mail e pessoalmente os objetivos e a sintese do
estudo (APENDICE 2) aos coordenadores das USF’s, UCSP e UCC, foi ainda requerida
a autorizacdo do estudo aos coordenadores em questdo (APENDICE 5) e solicitada a sua
autorizacdo para a realizacdo do mesmo (APENDICE 6). Os coordenadores das Unidades
assinaram a declaracdo, aceitando a realizacdo deste estudo caso os enfermeiros se
disponibilizassem para a realizagdo das entrevistas. Foi ainda solicitada a autorizagéo da
realizacio do estudo & Comissdo de Etica da Unidade Local de Saide do Alto Minho
(ULSAM, E.P.E.) (APENDICE 1), tendo sido o seu parecer positivo (ANEXO I).

Outro aspeto a ter em enfoque é o cumprimento do principio ético da autonomia dos
participantes, ao qual inflige a pessoa o direito de decidir por ela propria se participa ou
ndo na investigacao, este principio € ainda respeitado quando o participante é informado
sobre todos os aspetos da investigagdo e da livremente o seu consentimento, ndo obstante
0 participante pode a qualquer momento se retirar do estudo sem que tenha nenhuma
sancdo. Este principio é violado quando a pessoa € coagida a participar no estudo. (Fortan,
2009). Para proceder ao desenvolvimento do estudo, foi explicado aos participantes os
objetivos do estudo e garantida a confidencialidade dos mesmos e das suas respostas

individuais. Todos os participantes aceitaram livremente em participar neste estudo e s
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ap6s assinarem o consentimento informado (APENDICE 4) é que foi dado inicio a
entrevista, assim como a gravacdo de voz da mesma. Todos os enfermeiros que

participaram neste estudo aceitaram que a sua entrevista fosse gravada.
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PARTE IIl - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1. APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Os dados foram obtidos atraves da realizacédo de entrevistas. Neste estudo foram efetuadas
nove entrevistas a enfermeiros que constituem o corpo de andlise. Estas serdo
identificadas através de uma letra (E) e de um numero (entre 1 e 9), respetivamente pela
ordem de realizacdo das entrevistas, com o intuito de ndo identificar o entrevistado.

Os dados recolhidos das entrevistas foram trabalhados, procedendo-se a sua
sistematizacdo, isto €, a elaboracdo de categorias e de subcategorias em funcdo das
unidades de analises que emergiram.

De acordo com a metodologia utilizada para a recolha de dados, esta categorizagéo foi
elaborada através da andlise de contetido, a qual pode ser designada como “uma técnica
de «arrumar» num conjunto de categorias de significacdo o conteido manifesto dos mais
diversos tipos de comunicagdes” (Amado, 2000, p.53).

A analise de conteldo efetuada as entrevistas realizadas aos nove enfermeiros, fez
emergir onze areas tematicas com as consequentes categorias e subcategorias, as quais
passaremos a apresentar (Quadro 6) e posteriormente individualmente sera analisada cada

uma delas.

Quadro 6 - Areas Tematicas, categorias e subcategorias emergentes das

entrevistas realizadas aos enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios

Area Tematica Categoria Subcategoria
9 Processo de degradacéo fisica
= =
q;)_ o Perda de autonomia
© Atividades de vida
(72] -, .
LE- Perda de habilidades diaria
(4] -~
o 2 Tomada de decisdo
S O
Z ) ) Tempo
< Problemas de orientacdo
s 3 Espago
g © : , ,
E o Défice do funcionamento intelectual
o
0.2 Défice de coordenacdo motora
o &
23 g Alteracdes osteoarticulares
= c 2
8 @ E Perda de memoria
o (%2] = . .
O3a AlteragGes neuroldgicas
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Perda da dignidade

Conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros

dos Cuidados de Salde Primarios

Cuidados dirigidos a incurabilidade

Cuidados  dirigidos a  problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou
grave e com prognostico limitado

Promotores da qualidade de vida

Promotores do alivio do sofrimento

Consideram a morte como um processo
natural

Cuidados dirigidos ao fim de vida

Promocao do
conforto

Alivio da dor

Morte assistida

Cuidados dirigidos para o autocuidado
alimentar

Cuidados que se dirigem para o alivio dos
sintomas

Percecao dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios
acerca da necessidade de cuidados domiciliarios a pessoa com

Deméncia Avancada e alteracdes na degluticdo

Existe a necessidade de prestar cuidados
domiciliarios a pessoa com deméncia e
alteracdes na degluticéo

Promover a
autonomia

Monitorizar a
situacéo

Prevenir
complicacdes

EPS a familia

Antecipar problemas

Acompanhar a
familia

Avaliar o reflexo de
degluticéo
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o el 2 Aliviar o sofrimento
© = -
s §§ Proporcionar  uma
£ 2 S morte digna
g =22 Monitorizar 0s
T © i
=g . : . cuidados
o = Existe a necessidade de prestar Cuidados ——
fe c - -
5 g S Paliativos Apoiar a familia
g 3 < Apoiar a equipa
(341 TV
S 2 = domiciliaria na
O B tomada de decisio
- O 5 :
S S A Proporcionar
S E conforto
T S
o © © . ]
-'g @ 3 N&o existe a necessidade de prestar
n— 123 . ..
2 g 8 Cuidados Paliativos
O c o
g Avaliagdo das necessidades
T 2 o . -
o2 = EPS no autocuidado alimentar
© O
g g g Gestao do regime terapéutico
T O © - -
= @ 0 Promog&o da escuta ativa
© - ~
< § < Favorecimento da  expressdo  de
= . N
2 s & sentimentos/emogdes
S 8 E Apoio no processo do luto
o O
— _ R
3288 Favorecimento da autonomia
= =
® © I= Recurso da nutricionista
S 8 o
S 0
wn
gg§
DL < Favorecimento da alimentacéo oral
< = O
- OO v
n E B
W o o

Necessidades dos enfermeiros dos

Cuidados de Saude Primarios no

cuidar da pessoa com Deméncia

Avancada no domicilio

Maior sensibilizacdo da sociedade para o
fim de vida

Maior disponibilidade

Maior apoio da equipa de Cuidados
Paliativos

Formacdo em Cuidados Paliativos

93




Dificuldades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios

Lidar com a baixa literacia das familias

Valorizar a componente preventiva

Lidar com familias destruturadas

Filosofia institucional orientada para a
cura

Lidar com a falta de trabalho em equipa

Indisponibilidade de tempo para atender a
multidimensionalidade da pessoa

Falta de redes de apoio

Enfrentar a ndo aceitacdo da familia

Enfrentar doentes com dependéncia

Dificuldades financeiras da familia

Falta de equipas comunitarias de Cuidados
Paliativos

Lidar com a perda da tomada de deciséo
do doente

Problemas éticos experienciados

no

no autocuidado alimentar

domicilio

Eu devo colocar sonda nasogéstrica ao
doente?

A familia e tem direito a tomada de
decisdo sobre a colocagdo de sonda
nasogastrica?

Lidar com a subjetividade de cada pessoa

O doente deve colocar PEG?

Eu devo retirar a sonda nasogastrica ao
doente?

a | pelos enfermeiros dos Cuidados
na | de Salde Priméarios no cuidar da

para

potenciadores

Aspetos

da alimentacdo oral

promogcao

pessoa com Deméncia Avancada no pessoacom Deméncia Avangada no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

domicilio

Informacédo por doses

Tomada de decisdo em equipa

Sensibilizacdo da equipa de salde para 0s
Cuidados Paliativos

Existéncia de Unidades de Convalescenca,
Média e Longa Duracéo

Presenca de psicologo

Os espessantes

Maior sensibilizacdo para a alimentacéo
oral

Riscos de uso da sonda
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© Definir o final de vida
© Indisponibilidade de tempo para realizar
g EPS
Falta de acessoria pela equipa de Cuidados
Paliativos

Falta de aceitacdo familiar

Ulceras de presséo

Falta de preparacdo da familia de
acolhimento para cuidar

pessoa com Deméncia Avancada

no domicilio

Aspetos inibidores
promocdo da alimentacdo oral na

Realizacdo de estagio em Cuidados
Paliativos

Encaminhamento para UCP

Mais recursos humanos com formacdo em
Cuidados Paliativos

Existéncia de uma equipa de cuidados
continuados

Identificar as vontades do doente
precocemente

Maior envolvimento familiar

Diagnostico precoce

Maior investimento na sensibilizacdo da
populacdo para as deméncias

Sugestdes dos enfermeiros para cuidar da pessoa

com Deméncia Avancada

Maior informacdo clinica

1.1. Conceito de Deméncia Avancada dos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primarios

Compreender o conceito que os enfermeiros entrevistados atribuem a Deméncia
Avancada corresponde ao primeiro passo para o desenvolvimento deste estudo.

Apds a analise das entrevistas realizadas denota-se que o0s enfermeiros enunciaram varias
carateristicas que ajudam a delinear o conceito de Deméncia Avancada. Relativamente
ao conceito que os enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios atribuem a Deméncia
Avancada, emergiram dez categorias - processo de degradacdo fisica, perda de
autonomia, perda de habilidades (nas atividades de vida diarias e na tomada de deciséo
—subcategorias), problemas de orientacédo (no tempo e no espaco — subcategorias), défice
do funcionamento intelectual, défice de coordenacdo motora, alteragdes
osteoarticulares, perda de memoria, alteraces neurologicas e perda da dignidade,

conforme indicado na figura 5.
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Figura 5 - Conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se
pertinente apresentar e analisar as unidades de anélise inerentes a tematica - “conceito de

Deméncia Avangada na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios”.

O processo de degradagdo fisica corresponde | () intrinsecamente estd num processo de
. degradagio fisica (...) com a sindrome de desuso,
a uma das categorias englobadas na area | normalmente alectoados (...) E1

tematica do conceito de Deméncia Avan(;ada (...) acaba por haver uma deterioracdo do estado
na perspetiva de trés enfermeiros de Cuidados | mental ¢ fisico ao mesmo tempo (...) E6

de Salde Primarios. Este processo de | (--.) quando os utentes estdo, ja ndo dentro das
. i . } suas faculdades mentais nem fisicas (...) E8
degradacdo estd associada ao sindrome de
desuso, & perda da capacidade de se mobilizar,
0 que faz com que estas pessoas estejam
restritos ao leito ou ao cadeirdo. Aliada a esta

condicdo de completa dependéncia fisica esta

96



inerente a degradacdo das faculdades

cognitivas da pessoa.

Também a perda da autonomia é associada
por quatro enfermeiros ao conceito de

Deméncia Avancada, referindo que a
dependéncia associada a incapacidade da
pessoa realizar os autocuidados e também as
alteracdes psicoldgicas impedem a pessoa de

ser autbnoma.

(...) em que a pessoa perdeu as suas fungdes
basicas, a sua capacidade de autonomia (...) ndo
tem autonomia (...) para os seus autocuidados (...)
El

(...) vém as dependéncias, vém outros problemas
de salde associados, 0s riscos inerentes a
imobilidade (...) ndo tém autonomia (...) E3

(...) serda uma situacdo em que o doente esta
completamente dependente (...) E7

(...) é uma doenca que traz dependéncia,
alteracOes psicoldgicas que dao dependéncia na
autonomia da pessoa, para mim isso ja é muito
avancada (...) E9

A perda de habilidades foi outra categoria que

emergiu, e foi subdivida em duas

subcategorias: no que respeita as atividades de

vida diarias e a tomada de decisao.

No que se refere a categoria perda de

habilidades e a subcategoria atividades de vida

diarias, cinco enfermeiros mencionaram que a
pessoa com Deméncia Avancada nao tem
capacidade para desempenhar as atividades de
vida diérias, nem tem a no¢do da necessidade

de por exemplo precisar de tomar um banho.

(...) em que a pessoa perdeu (...) a capacidade
para o exercicio dos autocuidados, das funcdes
basicas (...) E1

(...) ter dificuldade em desempenhar atividades de
vida didria basicas que sdo aprendidas desde cedo,
saber vestir-se, saber fazer a sua propria higiene,
saber usar o sanitario, saber alimentar-se, saber
comportar-se (...) E2

(...) ha um perder dos autocuidados (...) ndo ¢
capaz de ter nocéo que precisa de tomar um banho,
de se higienizar (...) E3

(...) esta mesmo com muitas limitagdes nos seus
autocuidados, ndo consegue realizar nenhum dos
seus autocuidados (...) ES

(...) acaba por ndo conseguir fazer as atividades do
diaadia(...) E6

Ainda em relacdo a categoria perda de
habilidades e a subcategoria tomada de
decisdo dois enfermeiros consideram que a
pessoa com Deméncia Avangada ndo tem
capacidade para tomar decisdo. Estes doentes
sdo ainda comparados com o0s doentes
oncoldgicos que apresentam capacidade de

decidir até fases muito avancadas da doenga
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(...) estd incapaz da tomada de decisdo (...) para
a decisdo (...) E1

(...) nas deméncias (...) basicamente o doente ndo
tem nada (...) ndo tem decisdo sobre si (...) E3

(...) um doente oncoldgico pode decidir por si,
mas nas deméncias ndo se sabe, mesmo que eu
diga o que eu quero hoje, amanha posso mudar de
opinido, pode ndo ser aquilo que eu quero (...) E3



contrariamente aos doentes com Deméncia

Avancada.

Os enfermeiros atribuem os problemas de

orientacdo ao conceito de Deméncia

Avangada.  Da categoria problemas de
orientacdo emergiram duas subcategorias:

tempo e espaco.

A perda de no¢do do tempo, € enunciado por
trés enfermeiros como inerente ao conceito de

Deméncia Avancada.

(...) quando comega a ter dificuldade em
contextualizar-se (...) no tempo (...) E2

(...) ndo tém nogédo que o tempo passa (E3)

(...) apresenta um estado de desorientagédo (...)
temporal (...) E7

Ainda em relacdo a perda de orientacdo trés
enfermeiros também referiram a perda de
nocdo do espaco na pessoa com Deméncia

Avancada.

(...) quando comeg¢a a ter dificuldade em
contextualizar-se no espago (...) E2

(...) aquela desorientagdo espago-temporal (...)
E4

(...) apresenta um estado de desorientac@o espacial
(... E7

Na categoria défice do funcionamento
intelectual, cinco enfermeiros associam a
desorientacdo e a confusdo ao conceito de

Deméncia Avancada.

(...) na pratica ¢ uma pessoa que esta desorientada,
podera ndo estar sempre desorientada, mas tem
periodos de desorientagéo (...) (E1)

(...) esta numa fase em que fica desorientado (...)
ndo tem nocéo da realidade que se esta a passar
(..)E5

(...) uma Deméncia Avangada, entenderia como
uma fase em que a pessoa deixa de tomar quase
consciéncia daquilo que faz (...) E6

(...) uma Deméncia Avangada sera uma situagio
em que o doente (...) apresenta um estado de
desorientagdo (...) a partida a deméncia implica
sempre uma disfuncdo mental, nédo é, de qualquer
das formas ja com alguma desorientagdo, ou até
bastante desorientagdo (...) E7

(...) é quando os utentes estdo confusos,
desorientados, ja ndo dentro das suas faculdades
mentais (...) E8

O défice de coordenacdo motora foi outra
categoria que emergiu, sendo verbalizado por

um enfermeiro que nas Deméncias Avancadas
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(...) intrinsecamente estd num processo de
degradacao fisica (...) com alteragdo motora (...)
El



associado ao declinio da condicdo fisica

verificam-se alteragfes motoras.

Também surgiu a categoria alteracdes

osteoarticulares, como referido por um

enfermeiro, indicando que a  Deméncia
Avancada é uma condicdo que se apresenta

alguns anos apos o diagnostico de deméncia.

(...) na minha opinido o estadio de Deméncia
Avancada, serd aquele em que ha diagndstico ja de
deméncia declarado a alguns anos (...), com
alteragdes osteoarticulares (...) E1

A categoria perda de memdria surgiu devido a
trés enfermeiros associarem esta carateristica a
condicdo de Deméncia Avancada. Fatores
como o0 ndo reconhecimento de familiares
préximos (pelo menos o nome), a perda de
lucidez, a incapacidade de recordar
acontecimentos significativos, o esquecimento
e 0 processo neurodegenerativo sdo algumas
das carateristicas apontadas pelos enfermeiros

que associam a perda da memoria.

(...) quando comega a ter dificuldade em (...)
reconhecer familiares préximos, com quem
conviveu mais anos (...) E2

(...) ter dificuldade em recordar factos que
aconteceram recentemente, incluindo factos
significativos para si e para os outros (...) E2

(...) a partir do momento que a pessoa comega a
perder a percegdo de si e dos outros (...) comegam
logo a esquecer-se das coisas (...) E3

(...) as pessoas perdem os periodos de lucidez, elas
fixam uma pessoa e aquela pessoa ndo esquece,
elas tém nocdo, elas sabem que ndés somos
préximos, mas ndo sabem distinguir os nomes
(..)E3

(...) estdo num processo degenerativo em termos
de memoria (...) E4

As

também uma condi¢do associada por um

alteracbes neuroldgicas apresentam

enfermeiro ao conceito de deméncia.

(...) é assim, para mim a Deméncia Avangada
seria quando a pessoa tem alteracdes neurologicas
(..)E5

A perda da dignidade inerente ao declinio
global do estado da pessoa é também associada

a Deméncia Avangada por um enfermeiro.

(...) nas deméncias (...) a pessoa perde toda a sua
dignidade (...) E3

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 7) com o resumo da andlise de

conteudo das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “Conceito de Deméncia

Avangada na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios” .
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Quadro 7 - Conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios

Conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de
Salide Primarios
Categorias
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E4 X X
ES5 X X
E6 X X
E7 X X X X
ES8 X X
E9 X
Total de enf./
3 4 5 2 3 3 5 1 1 3 1 1
Percentagem
® 33% 44% | 56% | 22% | 33% | 33% | 56% | 11% | 11% | 33% | 11% | 11%

O quadro 7 demonstra que na perspetiva dos enfermeiros entrevistados o conceito de
Deméncia esté associado a:

— Perda de habilidades nas atividades de vida diarias (5 enfermeiros)

— Défice do funcionamento intelectual (5 enfermeiros)
— Perda da autonomia (4 enfermeiros)

— Processo de degradacéo fisica (5 enfermeiros)

— Problemas de orientacao no tempo (3 enfermeiros)
— Problemas de orientacéo no espaco (3 enfermeiros)
— Perda de memoria (2 enfermeiros)

— Perda de habilidades na tomada de decisdo (2 enfermeiros)

— Défice de coordenagdo motora (1 enfermeiro)
— Alterac0es osteoarticulares (1 enfermeiro)
— Alteragdes neurologicas (1 enfermeiro)

— Perda da dignidade (1 enfermeiro)
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1.2. Conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primérios

Compreender o conceito que os enfermeiros entrevistados atribuem aos Cuidados
Paliativos é também um ponto de partida importante para o percurso deste estudo.

Apos a analise das entrevistas realizadas denota-se que os enfermeiros enunciaram varias
carateristicas que ajudam a delinear o conceito de Cuidados Paliativos. Relativamente ao
conceito que os enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios atribuem aos Cuidados
Paliativos, emergiram oito categorias: cuidados dirigidos & incurabilidade, cuidados
dirigidos a problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com
progndstico limitado, promotores da qualidade de vida, promotores do alivio do
sofrimento, consideram a morte como um processo natural, cuidados dirigidos ao fim
de vida (na promocé&o do conforto; alivio da dor e na morte assistida - subcategorias),
cuidados dirigidos para o autocuidado alimentar e cuidados que se dirigem para o

alivio dos sintomas, conforme indicado na figura 6.

Figura 6 - Conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios
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Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar e analisar as unidades de analise inerentes a tematica - “conceito de

Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios”.

O conceito de Cuidados Paliativos é associado
a cuidados dirigidos a incurabilidade por trés
enfermeiros de Cuidados de Salde Primarios,
0s quais consideram que os Cuidados
Paliativos sdo prestados a pessoas com

doencas que “(...) ndo tém cura (...)” EI e E3.

(...) Cuidado Paliativo ¢ para todos aquela doenga
declarada que ndo tem cura, sem resposta médica
curativa (...) E1

(...) para mim os Cuidados Paliativos sao todos
aqueles cuidados prestados a partir do momento
em que uma doenga ndo tem cura (...) E3

(...) Cuidados Paliativos entendo como cuidados
prestados a uma pessoa que estd numa fase
terminal de vida ou numa fase em que se saiba que
ndo se pode fazer nada para travar o processo de
doenga (...) E7

Na perspetiva de um enfermeiro, os Cuidados
Paliativos sdo cuidados dirigidos a problemas
decorrentes de uma doenca incuravel e/ou
grave e com prognostico limitado. Este
enfermeiro ndo dirige os Cuidados Paliativos
apenas para a incurabilidade mas impde-lhe

um carater mais abrangente “(..) a partir do
momento que uma determinada doenca ou situacdo clinica se
considera cronica, incapacitante e eventualmente incuravel,

seja ela médica ou seja ela oncolégica (...) " E2.

(...) Cuidados Paliativos, s3o todos aqueles
cuidados que podem ser desempenhados a partir
do momento que uma determinada doenga ou
situagdo clinica se considera crdnica, incapacitante
e eventualmente incurével, seja ela médica ou seja
ela oncoldgica. A insuficiéncia cardiaca a partir do
momento que ndo tem tratamento possivel, de
cura, ja comeca a ter outro tipo de procedimento
dai para a frente (...) E2

Dois dos enfermeiros entrevistados referem os
Cuidados Paliativos como cuidados que
pretendem favorecer o maximo de qualidade
de vida, dai surgiu a categoria: promotores da

qualidade de vida.

(...) no sentido em que se pretende melhorar a
qualidade de vida das pessoas e tentar tratar tudo,
ndo &, seja na dor, seja noutro autocuidado, tentar
melhorar o estado da pessoa (...) E5S

(...) os Cuidados Paliativos seriam, cuidados que
se prestam a um utente, em que 0 objetivo €é
fornecer o maximo de qualidade de vida (...) E6

Os Cuidados Paliativos para dois enfermeiros
estdo associados a cuidados promotores do
alivio do sofrimento, considerando mesmo um

deles “ (...) que esta deve ser a primeira questio a ser

considerada (...)” E7.

(...) evitar sofrimento (...) E6

(...) evitar a0 maximo que a pessoa sofra nas
ultimas fases de vida (...) a questdo do sofrimento
deve ser a primeira questdo a ser considerada (...)
E7

Um enfermeiro manifesta que os Cuidados
Paliativos consideram a morte como um

processo natural, referindo-se a cuidados que
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(...) evitar um exagero de intervengdes para nao
prolongar a vida mais do que seria normal no
degradar da propria doenga (...) E6



evitam intervencGes desproporcionadas a

condicdo da pessoa.

Os cuidados dirigidos ao fim de vida foi outra
categoria que emergiu, e foi subdividida em

trés subcategorias: promocdo do conforto,

alivio da dor e morte assistida.

Na subcategoria promocdo _do conforto um
Cuidados

intervir no bem-estar da

enfermeiro considera que 0s
Paliativos devem

pessoa.

(...) os Cuidados Paliativos sdo aqueles cuidados
que se vao prestar na reta final, ndo € (...) para
conforto (...) E4

Na categoria cuidados em fim de vida e na
subcategoria alivio da dor na perspetiva de um
enfermeiro os Cuidados Paliativos estéo
associados ao controlo da dor em fim de vida.

(...) os Cuidados Paliativos sdo aqueles cuidados
que se vao prestar na reta final, ndo ¢ (...) para
alivio da dor (...) E4

Ainda em relacdo a categoria cuidados em fim

de vida e a subcategoria morte assistida de

acordo com um enfermeiro, os Cuidados
Paliativos estdo inerentes a uma morte

assistida em fim de vida.

(...) os Cuidados Paliativos sdo aqueles cuidados
que se vdo prestar na reta final, ndo € (...) para
morte assistida ( ...) E4

Na perspetiva de um enfermeiro inerente ao
conceito de Cuidados Paliativos estdo os
cuidados dirigidos para o0 autocuidado
alimentar, englobando aqui a preparacdo dos
cuidadores para as alteracdes na degluticdo e

estratégias a utilizar neste autocuidado.

(...) ajuda-los por vezes na fase da alimentacéo
quando eles ndo se estdo a alimentar, tentar ndo
estar a entuba-lo logo, pronto, ajudar um
bocadinho nesta fase final, porque os cuidadores
n&o estdo preparados para essa fase final (...) E8

Os Cuidados Paliativos para um enfermeiro
correspondem a cuidados que se dirigem para
o alivio dos sintomas independentemente da
pessoa ter uma doenca oncoldgica ou néo

oncoldgica.

(...) Cuidados Paliativos pode ser uma dor que ndo
seja controlada, dificil de controlar, pode ser uma
doenga crénica como uma esclerose multipla, uma
ELA ou uma insuficiéncia cardiaca muito grave,
ndo € s6 o doente oncolodgico (...) E9

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 8) com o resumo da andlise de

conteddo das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “Conceito de Cuidados

Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios”.
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Quadro 8 - Conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos

Cuidados de Saude Primarios

Conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados
de Saude Primarios
Categorias
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O quadro 8 demonstra que na perspetiva dos enfermeiros entrevistados o conceito de

Cuidados Paliativos esta associado a:

Cuidados dirigidos a incurabilidade (3 enfermeiros)

Promotores da qualidade de vida (2 enfermeiros)

Promotores do alivio do sofrimento (2 enfermeiros)

Cuidados dirigidos a problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou
grave e com prognostico limitado (1 enfermeiro)

Consideram a morte como um processo natural (1 enfermeiro)

Cuidados dirigidos ao fim de vida na promocéo do conforto (1 enfermeiro)

Cuidados dirigidos ao fim de vida no alivio da dor (1 enfermeiro)

Cuidados dirigidos ao fim de vida na morte assistida (1 enfermeiro)

Cuidados dirigidos para o autocuidado alimentar (1 enfermeiro)

Cuidados que se dirigem para o alivio dos sintomas (1 enfermeiro)
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1.3. Percecdo dos Enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios acerca da
necessidade de cuidados domicilidrios a pessoa com Deméncia Avancada e
alteracgdes na degluticéo

A percecdo da perspetiva que os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios tém acerca
da necessidade de cuidados domiciliarios na pessoa com Deméncia Avangada e com
alteracOes na degluticdo, foi outra das tematicas que emergiu. Desta temética consta uma
categoria: existe a necessidade de prestar cuidados domicilidrios a pessoa com
Deméncia Avancada e alteracdes na degluticdo, que se subdividiu nas seguintes

subcategorias: promover a autonomia, monitorizar a situacdo, prevenir complicacdes,

EPS a familia, antecipar problemas, acompanhar a familia e avaliar o reflexo de

degluticdo, conforme indicado na figura 7.

Figura 7 - Percegdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primérios acerca da
necessidade de cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia Avancada e
alteracdes na degluticao

Percecio dos Promover a autonomia
enfermeiros
dos Monitorizar a situacéo
Cuidados de
Salide Prevenir complicagdes
Primarios
acerca da Existe a necessidade de EPS & familia
necessidade prestar cuidados domiciliarios
de cuidados & pzsse Go e Antecipar problemas
domiciliarios Avancada e alteracdes na
X degluticdo .
a pessoa com g Acompanhar a familia
Deméncia
Avancada e Avaliar o reflexo de
alteracoes degluticdo
na
degluticao

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se
pertinente apresentar e analisar as unidades de analise inerentes a tematica - “percecdo
dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios acerca da necessidade de cuidados

domiciliarios a pessoa com Deméncia Avan¢ada e alteragoes na degluti¢do”.
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Todos os  enfermeiros  entrevistados
consideraram que existe a necessidade de
prestar cuidados domicilidrios a pessoa com
Deméncia Avancada e alteracbes na
degluticéo, constituindo esta a Unica categoria
desta area tematica e que foi subdividida em

varias subcategorias - promover a autonomia,

monitorizar a situacao, prevenir

complicacoes, EPS a familia, antecipar

problemas, acompanhar a familia e avaliar o

reflexo de degluticdo.

Trés enfermeiros consideram fundamental

promover_a autonomia referindo que é no

domicilio, no contexto habitual da pessoa com
Deméncia Avangada e sua familia, que melhor
se identificam as necessidades dos doentes
com esta sindrome. Verbalizam também que
ha a necessidade de intervir desde o0s primeiros
sinais de deméncia, nomeadamente na
promocdo da autonomia, estimulando a pessoa
cognitivamente e fisicamente, incutindo a
manutencdo de rotinas, isto para que a fase
avancada de deméncia seja retardada. Um dos

enfermeiros refere que “(...) ha coisas que o nosso

cérebro ¢ capaz de fazer de forma repetitiva (...) se a gente vai

substitui-los em tudo a evolugéo da doenga também vai ser

mais répida (...)” E3. Na fase da Deméncia
Avangada aspetos como o levante do leito ou 0
alimentar-se por via oral sdo identificados
pelos enfermeiros como promotores da

autonomia nesta fase de doenca.
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(...) no domicilio é fundamental quando as pessoas
perdem a sua autonomia e a capacidade de
deslocacéo, é fundamental e é importante porque é
neste contexto que os profissionais se conseguem
aperceber de toda a pandplia de necessidades de
intervencdo, quer a nivel social, quer a nivel de
promocdo dos autocuidados, quer ao nivel das
questdes da prevencdo de complicagdes da
imobilidade, da capacidade de socializagdo e
interacdo da pessoa com deméncia que
normalmente em casa esta facilitada, porque o
melhor sitio para a pessoa estar é no seu contexto, o
contexto que lhe é conhecido, que Ihe é familiar e é
onde se consegue trabalhar melhor a pessoa, porque
€ naquele contexto que apesar das alteracOes
cognitivas que ele tem que ele reconhece, eu julgo
que serd fundamental para esse estadio, mas assim
que ha perda de autonomia (...) E1

(...) em termos de doenga de Alzheimer (...) o erro
principal da familia é tentar substituir (...) em
qualquer doente dependente, mas principalmente
nas deméncias porque se eles ndo usam deixam de
usar mais rapido. Normalmente as pessoas com
deméncia acamam rapidamente porque ndo usam,
ndo é, deixam de usar e depois esquecem-se, se
ndo tém o mecanismo de andar, esquecem-se de
andar (...) estes doentes ndo percebem o que lhes
esta a ser dito, se estdo numa fase de Deméncia
Avancada vai ser muito dificil eles recuperarem
alguma coisa (...) E3

(...) o doente deve ser estimulado, eu penso que
deve ser lembrado, perguntar se tem fome, mesmo
que ele diga que ndo, nesta fase o estimulo é
importante, e eu acho que a manutencao de rotinas
nos doentes com deméncia é muito importante,
porque (...) ha coisas que 0 nosso cérebro é capaz
de fazer de forma repetitiva (...) ja vi com varios
utentes (...) que eles nitidamente andam nao
porque sabem que tém que andar, mas porque tém
aquilo como um ato automatico, que ficou
gravado, e eu acho que se for instituida num doente
com deméncia uma rotina, eles sdo capazes de
cumprir e quanto mais tempo conseguirem
cumprir essa rotina melhor (...) se a gente vai
substitui-los em tudo a evolucdo da doenga
também vai ser mais rapida, e com outros
prejuizos que vém atrds como a imobilidade (...)
E3

(...) se me dissessem que vem para reabilitacéo,
uma velhinha com deméncia, nds temos de intervir
para manutencao, se é uma pessoa que ainda come
pela mao dela, é tentar que ela ndo perda isso, se
ela come pela boca, tentar que ela ndo perda isso,
tentar que ela dé uns passinhos, o facto de ela
levantar e andar um bocadinho sempre é mais



benéfico do que estar o dia todo parada ou numa
cama, a maior parte deles estdo restritos a uma
cama, nem os levantam (...) E3

A necessidade de monitorizar a situacao foi

identificada por dois enfermeiros realgcando
que no domicilio, quando cuidam de pessoas
com Deméncia Avancada e com alteracGes na
degluticdo procuram avaliar as causas destas
perturbacoes.

Quanto a hipdtese de colocar sonda, ndo é
tomada sem a exclusdo de outros fatores que
condicionem a alimentacéo oral (por exemplo
a estase gastrica). Além disso procuram
averiguar o resultado do uso de estratégias de
alimentacdo oral quer seja através do uso de
seringas de alimentacdo ou de espessantes,

antes de ponderar a colocagdo de sondas.

(...) noés normalmente, eu pelo menos
pessoalmente nunca tomo uma decisédo de entubar
assim, porque deixa de comer (...) ha pessoas que
fazem estases, eu acho que n6s somos uma
maquina muito bem concebida, se a pessoa
comeca a ndo ter apetite para comer, a ndo lhe
apetecer comer, abrir a boca para comer, € porque
alguma coisa se passa. Recusa alimentar tem muito
que se lhe diga, uma coisa é ele recusar, porque
estou zangada com o meu familiar, recuso-me
agora com a nora ou com uma filha, porque estou
de birra e resolvo ndo comer ndo é? Nas deméncias
as vezes também acontece muito isto, mas depois
passando € (...) E3

(...) temos claro de verificar se precisa de sonda,
embora na maioria dos casos as coisas corram bem
e ndo precisam de ser entubados. Mas nés primeiro
avaliamos o caso. Quando dizem, “ele ndo come”,
nés temos de ver, se realmente ndo come ou se 0
problema esta na parte da degluticdo. Nds primeiro
tentamos sempre com a seringa, depois quando ha
aqueles problemas que se engasga muito, usamos
0s espessantes, antes de passar logo para a
entubagdo (...) ES

Outra necessidade mencionada por trés

enfermeiros é a de prevenir complicacoes

realcando a importancia de se impor uma
atividade domiciliaria que valorize a vertente
preventiva e que intervenha ndo sé na fase
Avancada de Deméncia. E referido que se os
cuidados de enfermagem interviessem
precocemente seriam minimizados 0S riscos
inerentes ao compromisso da degluticdo ou da
mobilidade, simultaneamente também o0s
cuidadores enfrentariam menos dificuldades
nos cuidados e sentir-se-iam mais capazes e

confiantes.
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(...) valorizamos muito a atividade domiciliaria
curativa e ndo a preventiva e se comegassemos a
intervir nestas pessoas precocemente teriamos
muito menos complicagdes numa Deméncia
Avangada, conseguiriamos minimizar os riscos de
um compromisso na degluticdo, os riscos no
compromisso da mobilidade, conseguiamos ter e
mesmo manter uma familia capaz, competente nos
cuidados, organizada, uma vez que é uma doenga
crénica, uma vez que vai avancar, deviamos ter
uma atitude mais preventiva (...) E1

(...) assim que ha um diagnoéstico de deméncia,
tem que haver toda uma intervencdo de
enfermagem no sentido de preparar a familia para
a desorientacdo, para as alteragOes fisicas que
podem vir (...) El

(...) a pessoa tem de estar bem, ndo adianta nada,
eu estar enfartada ou mal disposta com alguma
coisa que comi antes, e depois pode ser mais
prejudicial para a pessoa estar a comer de
propdsito e depois vomitar ou fazer uma aspiragéo
e ter outros problemas do que ndo comer e estar e
estar dias sem comer (...) E3

(...) vejo na intervencdo do cuidador que
necessitava dos cuidados do enfermeiro mais cedo
(..)E7



A maioria dos enfermeiros consideram que a
EPS a familia € uma necessidade basica para
a prestacdo de bons cuidados a pessoas com
Deméncia Avancada e com alteragcbes da
degluticdo no domicilio. A necessidade de
Educacdo para a Saude na familia/cuidadores
de pessoas com Deméncia segundo 0s
enfermeiros abrange varias vertentes e deve ser
iniciada o mais precocemente possivel. A
sensibilizacdo para as alteracbes cognitivas e
fisicas que advém da sindrome demencial e os
cuidados inerentes as dependéncias (como é o
caso dos levantes ou das mobilizacgdes), quanto
as alteracBes na degluticdo os enfermeiros
sobressaem que os familiares solicitam o
ensino de estratégias relacionadas com a
da

nomeadamente na preparacdo, quantidade e

prevencgéo aspiracdo de alimentos
administracdo da dieta.

Outro fator indicado para a eficicia dos
ensinos é a relacdo criada entre o enfermeiro e

a familia/cuidador.
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(...) técnicas
alimentagdo mais segura (...) evitar a aspiragdo de
alimentos, isso é feito com alguma regularidade

(..)E2

a explicagdo de para uma

(...) para um profissional as vezes é preciso
chamar os prestadores de cuidados um bocado a
razdo, porque o doente ndo faz as coisas por
querer, mas o primeiro impacto que a familia tem
€ que esta a fazer isto porque eu ndo gosto, ndo tém
nogdo que ¢ mesmo pela deméncia (...) E3

(...) outra coisa é 0 doente estar mal disposto, e a
gente esta a forgar, e € isto que as vezes o cuidador
tem dificuldade em perceber, é que como ele fica
doente e mal disposto, como tem uma deméncia,
ndo sabe dizer o que tem, e as vezes é preciso
esperar um dia ou dois ou uma semana, e ele ndo
vai morrer de fome ou ndo vai ter grandes danos se
ficar uns dias sem comer, vai-se tentando que ele
beba, também se ndo beber néo é por ai, e vamos
avaliando e tem-se de vigiar, e essas pessoas
normalmente voltam outra vez a comer, s6 se
houver um caso assim mesmo muito complicado
(..)E3

(...) muitas vezes numa fase inicial pedem-nos
estratégias para alimentar, como € que fazem para
nao se engasgar (...) tem muito a ver com a
imagem que tém do enfermeiro e a relagéo ja
criada com o enfermeiro (...) neste contexto a
grande maioria dos cuidadores aceitam e acatam
muito bem as orientagbes e 0s ensinos que nds
vamos fazendo, claro que ha sempre algumas
situacBes em que sdo um bocado mais renitentes
(...) a importancia da nossa atuagdo ¢ claramente
imprescindivel, até porque muitas das vezes os
cuidadores, sdo cuidadores informais e mesmo os
familiares ndo tém conhecimento de como fazer os
levantes, nas mobilizagdes, que estratégias é que
védo usar (...) E7

(...) necessitam muito, porque eles ndo estdo
preparados para que eles ndo se alimentem, ficam
preocupados porque ndo estdo a comer ndo €, e
eles precisam muito desse apoio no domicilio para
tentarem alimenta-los da melhor forma (...), de
tentar arranjar estratégias para que eles se
alimentarem, ou o pouquinho que se alimentem
pode ser o suficiente, é uma pessoa que ja ndo esta
dindmica e assim e o pouquinho que eles véo
comendo é o suficiente, mas a familia ndo esta
preparada para que eles ndo comam (...) E8

(...) necessitam, na alimentagdo, sendo vai ser SO
sopa passada, de manhd, ao meio-dia e a noite,
claro que sim (...) E9



Antecipar problemas foi outra necessidade

mencionada por um enfermeiro,

(...) de forma a retardar também e a trabalhar o
processo de deméncia (...) isto para minimizar
riscos, riscos de queda, riscos de Ulceras, riscos
quedas ou de Ulceras de presséo que podem que podem surgir ainda antes da dependéncia
fisica total, ainda antes de ocorrer sindrome de
ocorrer mesmo antes da dependéncia fisica | desuso, ou da pessoa estar alectoada (...) E1

nomeadamente para a prevencao do risco de

total.

A necessidade de acompanhar a familia é

(...) para que a pessoa e a familia possa estar

€xpressa por um enfermeiro, visto que a presente nesse processo que é muito dificil para a

evolugdo da Deméncia é um processo dificil, | familia também (...) eu julgo que toda a
intervencdo dos enfermeiros tem de comecar

desgastante e que exige cuidados de | muito antes e é ai que nds estamos a falhar, esta é
uma necessidade para as familias e utentes (...) E1
enfermagem ao longo de todas as fases.

Um enfermeiro refere que avaliar o reflexo de | (---) sim (...) nés enquanto ECCI temos este tipo
de experiéncias com alguma frequéncia, nos

degluticdo corresponde a uma necessidade | testamos o reflexo de degluticio, quer quando
fazemos a primeira avaliacdo quer nas avaliagfes
subsequentes (...) E2

experienciada pela pessoa com Deméncia
Avancada no domicilio e que exige uma

avaliacdo de enfermagem frequente.

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 9) com o resumo da analise de
conteddo das nove entrevistas, no que se refere a area temaética “Perce¢do dos
enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios acerca da necessidade de cuidados

domiciliarios & pessoa com Deméncia Avangada e com alteragdes na degluticdo”.

Quadro 9 - Percecao dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primérios acerca da
necessidade de cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia Avangada e com
alteracdes na degluticao

Percecdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios acerca da necessidade
de cuidados domicilidrios a pessoa com Deméncia Avancada e alteraces na
degluticdo
Categorias
(%2}
o
o) Existe a necessidade de prestar cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia Avancada e
E com alteragdes na degluti¢do
[<B)
=
LIJ © (] © g
5 & £ = eg
oo} (%] < o=
g E fo £ g 5 g £ 5 o3
S o S Q c = :; = D Q « c O
= g c c g o wn 2 5 € = = %
° 3 S 2 e E @ E® 8 E S
a3z P a 3 L < a <8 <o
El X X X X
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E2 X X
E3 X X X X
E4
ES X
E6
E7 X X
E8 X
E9 X
Total de enf./
Percentagem 2 2 S > ! ! !
® 22% 22% 33% 56% 11% 11% 11%

O quadro 9 demonstra que todos os enfermeiros entrevistados consideram que existe a
necessidade de prestar cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia Avancada e com
alteracdes na degluticdo. Ainda em relacdo a esta categoria e especificando em funcéo
das subcategorias pode-se observar que os enfermeiros consideram que existe a

necessidade de:

EPS a familia (5 enfermeiros)

— Prevenir complicaces (3 enfermeiros)

— Promover a autonomia (2 enfermeiros)

— Monitorizar a situacdo (2 enfermeiros)

— Antecipar problemas (1 enfermeiro)

— Acompanhar a familia (1 enfermeiro)

— Avaliar o reflexo de degluticdo (1 enfermeiro)

1.4. Opinido dos enfermeiros relativa a necessidade de Deméncia Avangada para a
pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Apds a analise das entrevistas realizadas denota-se que os enfermeiros verbalizaram as
suas opinides relativamente a necessidade de Deméncia Avancada na pessoa com
Deméncia Avancgada no domicilio. Dos seus discursos emergiram duas categorias: Existe

a necessidade de prestar Cuidados Paliativos (aliviar_o sofrimento, proporcionar uma

morte digna, monitorizar os cuidados, apoiar a familia, apoiar a equipa domiciliaria

na tomada decisdo e proporcionar conforto — subcategorias) e ndo existe a necessidade

de prestar Cuidados Paliativos, conforme indicado na figura 8.
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Figura 8 - Opinido dos enfermeiros relativa a necessidade de Cuidados Paliativos
para a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio
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N&o existe a necessidade de
prestar Cuidados Paliativos

de decisao

Para melhor compreensdo das categorias e subcategorias que emergiram, torna-se

pertinente apresentar e analisar as unidades de andlise inerentes a tematica - “Opinido

dos enfermeiros relativa a necessidade de Cuidados Paliativos para a pessoa com

Deméncia Avanc¢ada no domicilio”.
A grande maioria dos enfermeiros considera
que existe a necessidade de prestar Cuidados
Paliativos a pessoa com Deméncia Avancada
no domicilio, constituindo esta uma categoria
que foi parcelada nas subcategorias que se

seguem: aliviar_o_sofrimento, proporcionar

uma morte digna, monitorizar os cuidados,

apoiar a familia, apoiar a equipa domiciliaria

na tomada de decisdo e proporcionar

conforto. Um dos enfermeiros expressou que
existe a necessidade de Cuidados Paliativos
incluindo a

para aliviar o __sofrimento,

necessidade de antecipar os problemas para

possibilitar o controlo sintomatico no

domicilio, prevenindo idas evitaveis aos

Servigos de Urgéncia.
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(...) sentimos muito esta falta, ndo tanto no autocuidado
alimentar, mas nomeadamente no aporte
medicamentoso, ndo é, no controlo sintomatico dos
utentes, porque as coisas ndo funcionam, tem de ser
naquele momento, e nés temos de prever o que vai
acontecer e de alguma forma agilizar antes, mas nem
sempre isto é possivel e as pessoas acabam por ir a
urgéncia por estarem descontroladas e € o pior sitio que
os doentes véo (...) El



Na opinido de dois enfermeiros, os Cuidados
Paliativos na pessoa com Deméncia Avancada

no domicilio sdo  necessarios  para

proporcionar uma morte digna.

(...) dar resposta as situagdes de agonia, as situagdes de
fim de vida, de ultimos dias (...) E1

(...) pode-se enquadrar, sim enquadra-se muito bem, é
uma doenca progressiva, incuravel e neuro degenerativa
(...)E9

Monitorizar os cuidados € na opinido de um

enfermeiro  outra  necessidade  sentida,
expressando que o ideal seria que houvesse
uma Equipa de Cuidados Paliativos que
acompanhasse a pessoa com Deméncia
Avancada no domicilio e que essa mesma
Equipa se responsabilizasse pela formatacéo,

monitorizacao e revisdo do plano de cuidados.

(...) o ideal era que a propria institui¢do tivesse uma
equipa que pudesse de forma auténoma ir ao domicilio
formatar, monitorizar e ela prépria voltar a rever o plano
de tratamento, nés estamos a ser 0s executores de
alguém que toma a decisdo mas que ndo esta a beira do
doente e nesse aspeto temos ainda muito a trabalhar
mesmo (...) E2

Para um enfermeiro dos Cuidados de Saude
Primarios, o tempo que tém para a prestacdo de
cuidados domiciliérios é limitado, ensinando
apenas o essencial, enquanto que as equipas
dirigidas para os Cuidados Paliativos teriam
mais disponibilidade para apoiar a familia.

(...) nés ensinamos o basico, nao ¢, eu diria o essencial,
mas este tipo de equipas ajuda muito, porque vao la e se
for preciso estar 14 duas horas com a familia porque
precisa, eles estdo duas horas, e nés, por muito que
queiramos, temos o tempo limitado, e por isso €
importante este tipo de equipas e ainda bem que temos
(..)E5

Para um enfermeiro, os Cuidados Paliativos

seriam necessarios para apoiar_a _equipa

domicilidria na tomada de decisdo,

considerando que por vezes os enfermeiros dos
Cuidados de Salde Primarios sentem-se
indecisos nas atitudes a tomar como é o caso

da colocagéo ou ndo de sonda.

(...) eu penso que sim, que seria muito Gtil. O fato de
haver mais apoio seria sempre uma mais valia
principalmente para os utentes porque nds as vezes
ficamos na davida se por exemplo, no caso da sonda, se
se deve colocar ou se ndo se deve colocar, se serd o mais
benéfico para o utente naquele momento (...) E6

De acordo com um enfermeiro os Cuidados
Paliativos sdo necessarios para proporcionar
conforto a pessoa com Deméncia Avangada no

domicilio.

(...) onde todos os cuidados de conforto devem ser
proporcionados (...) E4

Nesta area tematica emergiu ainda a categoria:

nao existe a necessidade de prestar Cuidados

Paliativos. Para um enfermeiro, no contexto

domiciliario, e sobretudo nas fases iniciais de
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(...) anivel de contexto domicilidrio, numa fase inicial,
enquanto as familias ndo percebem a dinamica da
doenca, ndo é possivel obtermos isso, ndo é€? E depois 1a
esta ainda ndo ha essa sensibilidade para incluir o doente
com Deméncia Avancada no paliativo, eu acho que
ainda estamos muito virados para o paliativo associado
a neoplasias, estd muito enraizada essa ideia. Se dizem
“esta em Cuidados Paliativos”, ah entio tem uma



deméncia, ainda ndo existe a sensibilidade para | neoplasia, esta € a ideia que vem. O doente com

deméncia ainda ndo o vejo muito incluido nessa fase

considerar as pessoas com deméncia como | (...)E4

“doentes paliativos”.

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 10) com o resumo da analise de

contetido das nove entrevistas, no que se refere a area temética “Opinido dos enfermeiros

relativo a necessidade de Cuidados Paliativos para a pessoa com Deméncia Avancada

no domicilio”.

Quadro 10 - Opinido dos enfermeiros relativo a necessidade de Cuidados
Paliativos para a pessoa com Deméncia Avangada no domicilio

Opinido dos enfermeiros relativo a necessidade de Cuidados Paliativos para a
pessoa com Deméncia Avancada no domicilio
B Categorias
o
= © =
<) Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos g
o [<3 [%2] © ® 1] =
= 55 | =° | = £
L o < E < B c o 20
£ |3 T g g |8e £38
SE |8 | 2% 58 | 58584 55 73
2 £ o 8 ¢ S o S g S 'S E 4 8« o © 8
= = S gD o= a £ o_g.OE 2 5 =]
< 3 o S = o <38 <oo 214a o Z c O
El X X
E2 X
E3
E4 X X
ES X
E6 X
E7
ES8
E9 X
Total de enf./
Percentagem ! 2 ! ! ! ! !
® g 11% 22% 11% 11% 11% 11% | 11%

O quadro 10 demonstra que relativamente a opinido dos enfermeiros sobre a necessidade

de Cuidados Paliativos na pessoa com Deméncia Avancgada, os entrevistados consideram

que:

— Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos para proporcionar_uma

morte digna (2 enfermeiros)
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— Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos aliviar o _sofrimento (1

enfermeiro)

— Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos para monitorizar os

cuidados (1 enfermeiro)

— Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos para apoiar_a familia (1

enfermeiro)

— Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos para apoiar_a equipa

domicilidria na tomada de deciséo (1 enfermeiro)

— Existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos para proporcionar conforto
(1 enfermeiro)

— Na&o existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos (1 enfermeiro)

1.5. Estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primarios a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Em contexto domiciliario os cuidadores/familiares enfrentam vérias davidas e
preocupacOes relativamente a prestacdo de cuidados, nomeadamente quando a pessoa
cuidada se encontra numa fase avancada de deméncia. A esta fase de doenca estdo
inerentes cuidados associados a dependéncia, gestdo do regime terapéutico,
comorbilidades, alteracdes na degluticdo e diversas complicacdes de saude inerentes ao
estado de doenca. Todas estas alteracbes sdo muito desgastantes para 0s
cuidadores/familiares, tanto a nivel fisico como psicolégico. Para atenuar estas situacdes
os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios consideram que é fundamental o uso de
estratégias que favorecam o bem-estar dos cuidadores/familiares assim como da pessoa
com Deméncia Avancada.

Os enfermeiros referem vérias estratégias adotadas no cuidado a pessoa com Deméncia
Avancada no domicilio. Dos seus relatos emergiram nove categorias: avaliacdo das
necessidades, EPS no autocuidado alimentar, gestdo do regime terapéutico, apoio
familiar, promocdo da escuta ativa, favorecimento da expressdo de
sentimentos/emogdes, apoio no processo do luto, favorecimento da autonomia, recurso

da nutricionista e favorecimento da alimentagéo oral, conforme indicado na figura 9.
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Figura 9 - Estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primarios a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e
analisar as unidades de analise inerentes a tematica - “Estratégias de cuidados adotados
pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios a pessoa com Deméncia Avangada

no domicilio”.
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Para trés enfermeiros a avaliacdo das
necessidades é importante para a definicao das
estratégias a adotar no cuidado a pessoa com
Deméncia Avancada no domicilio. Neste
sentido, e mais concretamente no autocuidado
alimentar, os enfermeiros referem que
averiguam o reflexo de degluticdo para
verificar a pertinéncia da manutencdo da
sonda, relatando que a necessidade de sonda
por vezes existe quando h& agudizacdo do
estado da pessoa, porém se 0 seu estado geral
melhorar e a pessoa conseguir deglutir, a sonda
é removida; ndo havendo portanto um caréater
definitivo quando se coloca uma sonda, mas
sucessivas reavaliagdes. E ainda referido que
os familiares ddo muita importancia a
alimentacdo, e que quando a pessoa com
Deméncia Avancada “deixa de comer”, é
solicitada ajuda, sendo que o enfermeiro deve

intervir avaliando as necessidades.

(...) nas familias o mais importante €: se a pessoa come
é porque estd tudo bem, quando deixa de comer ja ha
algum problema grave, e entdo tem-se de tratar (...) E5

(...) tento ver se tem o reflexo da deglutigdo e tento
retirar a sonda e por vezes acabamos mesmo por retirar
(...)E6

(...) muitas das vezes, o fato de realizar a entubagéo
nasogastrica, ndo significa que tem de ser definitiva (...)
ndo tem de ser para sempre, quer dizer ndo vamos por e
a partir de agora ndo se retira nunca mais (...) ¢ normal
que as vezes tenham agudizagdes do seu estado, e nessas
fases haja uma maior necessidade da sonda (...) E7

(...) a qualquer momento pode deixar de ser necessaria
(a sonda) e a nossa maior preocupacdo € sempre a
hidratacdo, ndo é, é a dificuldade ou a disfagia para
liquidos, que ocorre normalmente mais precocemente e
esta é sempre a nossa preocupagdo, é a questdo da
hidratagédo (...) E7

A maioria dos enfermeiros consideram que a
EPS

fundamental sobretudo porque os cuidadores

no autocuidado alimentar, ¢
devem ser informados sobre os cuidados e as
estratégias que devem utilizar na pessoa com
Deméncia Avancada e com alteracBes na
degluticdo. Segundo o0s enfermeiros, s&o
ensinadas varias estratégias aos
familiares/cuidadores que devem ser utilizadas
na alimentacdo da pessoa com deméncia
avancada nomeadamente, a utilizagdo de
alimentos que o pessoa anteriormente gostava,
consisténcia,

0 modo de preparacéo,
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(...) temos que ir informando que as pessoas tém que ir
buscar os alimentos que as pessoas gostavam, de que se
numa refeicdlo comem, se na outra ndo comem
provavelmente depois a pessoa faz uma compensagdo
(E1)

(...) nos temos depois de partir para a explicagdo de
técnicas para uma alimentacdo mais segura, técnicas
posicionais normalmente e depois para as alteracdes da
consisténcia e recomendacdes técnicas que se tem de dar
ao prestador de cuidados ou familiar (...) E2

(...) as pessoas tém de perceber que ndo podem impor,
elas tém de tentar perceber e ter um leque de quais eram
0s gostos das pessoas e 0 que gostavam a um més pode
ndo ser o que gostam agora, porque ha medicacdo que
altera o paladar, que altera os gostos e as pessoas
esquecem-se disso, esquecem-se (...) E3

(...) acho que ndo se deve desistir de dar de comer pela
boca (...) ndo tendo o reflexo de degluticio muito
comprometido, existem as dietas pastosas e depois eu
digo muitas vezes isto aos cuidadores: “nio pode comer



diversificacao, quantidade e fracionamento de
dieta administrada, o uso de colheres mais
pequenas (por exemplo as de sobremesa em
vez das de sopa), O uso de
espessantes/gelatinas e as técnicas posicionais
adequadas a alimentacdo da pessoa para a
prevencdo da aspiracdo de alimentos. Séo
ainda alertados os familiares/cuidadores para a
importancia da hidratacdo e para 0s possiveis

sinais de desidratacao.

com uma colher de sopa, come com uma colher de
sobremesa” (...) E3

(...) no6s temos de ensinar a familia que pode dar uma
quantidade de nutrientes necessaria numa pequena
quantidade de comida, é preciso é pdr as coisas corretas
(...)E3

(...) nds dizemos que melhorando pode dar-lhe coisas
assim sélidas, um bocadinho de iogurte e va
experimentado e se comegar a comer e a engolir entdo
deve continuar (...) E5

(...) normalmente vamos informando a familia que
existem os espessantes, que existe a possibilidade de dar
a comida mais fracionada, mais mole para ser mais facil
de deglutir, e para ter o cuidado de evitar engasgamentos
e assim (...) E6

(...) se a sonda é para retirar dizemos sempre para
prestarem atencdo e hidratarem e estarem atentos aos
sinais de possivel desidratagdo (...) E7

(...) devem diminuir provavelmente a quantidade de
alimentos ou de calorias que as pessoas ingerem porque
a necessidade fica reduzida (...) E7

(...) os ensinos ¢ na diversificagdo alimentar, se puseram
carne ou peixe é uma sorte, porque normalmente a maior
parte ndo come, é verdade. Na diversificacdo alimentar
principalmente e dar ideias, ideias simples que escapam
e que se tornam importantes, na consisténcia, na
hidratagdo, porque por exemplo ndo se lembram da
gelatina, que € uma coisa simples e é mais facil para eles
mastigarem, os gostos e na quantidade (...) E9

Trés enfermeiros abordam a gestdo do regime
terapéutico relatando que por vezes os utentes
estdo hipermedicados e/ou ndo reagem de igual
modo em funcdo do farmaco. Referem ainda
que a estratégia pode passar por averiguar a
possibilidade de passar alguns farmacos para
SOS’s e sensibilizar os familiares/cuidadores
para este facto, ensinando o modo de gestdo

dos mesmos.
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(...) gestdo do regime terapéutico (...) E1

(...) ha doentes hipermedicados (...) e depois ha
medicamentos que as vezes ndo funcionam muito bem,
tudo bem se numa fase o doente esta agitado, quer fugir,
e até tem um indice de massa corporal que aguente uma
carga medicamentosa elevada, tudo bem, mas se o
doente comega a ficar mais debilitado, temos de pensar
se realmente ¢ a evolucdo da doenga ou se é a
hipermedicagdo, muitas vezes é a hipermedicacdo. A
risperidona por exemplo tem um efeito diferente
conforme os utentes (...) E3

(...) se hd medicagdo como o risperdal e outras
medicacdes que se pode dar em SOS, eu acho que se
devia explicar assim, “olhe, o doente ja passou por
aquela fase de euforia e agora o doente serenou”, eu acho
que se devia passar algum tipo de farmacos para SOS,
para quando o doente voltar a precisar, e dizer a familia
“este farmaco a partir de agora passa a dar s6 se o doente
agitar, gritar de noite ou falar sozinho” (...) E3



(...) se o utente ndo come uma refeigdo, estdo logo a
ligar, ¢ logo, e depois dizem “se ndo come ndo toma a
medicagdo” e depois tomar medicagdo sem comer: Deus
me livre é um problema enorme, e as vezes os doentes
até estdo hipermedicados, que nem era preciso tanta
medicagdo e as pessoas as vezes esquecem-se que um
anti-hipertensor numa pessoa que tenha uma vida ativa,
que tenha consciéncia dos problemas da vida, é que faz
subir as tensbes muitas vezes (riso), agora numa
Deméncia Avancada (encolhe os ombros) (...) E3

(...) também ¢é preciso a gestdo da medicagdo (...) E7

A promocdo da escuta ativa, € outra estratégia
expressa por dois enfermeiros, referindo que e
deste modo que sdo alertados para as
alteracdes da pessoa com Deméncia Avancada
no domicilio, nomeadamente em relacdo a
prostracdo, a reducdo da ingestdo alimentar ou
as alteracbes na degluticdo. E ainda
acrescentado que quando lhes € verbalizado
pelo cuidador/familiar alguma alteracdo no
doente, esta deve ser valorizada, visto que
qguem conhece melhor o doente é o

cuidador/familiar.

(...) escutando o prestador de cuidados quer da primeira
avaliagdo que no6s fazemos que nos alertem para
alteracdes na deglutigdo (...) E2

(...) as também caimos no erro como
profissionais, de ndo acreditar naquilo que a familia diz,
nés temos de vivenciar as coisas como o utente, mas
como profissionais temos de perceber um bocadinho os
dois lados, porque uma coisa é o cuidador dizer, e
ninguém melhor do que ele (o cuidador) conhece aquela
pessoa, e se ele diz que doente estd mais prostrado, ou
estd pouco reativo, ou esta diferente, ou deixou de
comer, ou come menos, temos de acreditar porque isso
ndo ¢ normal (...) acho que as vezes ndo temos em
consideragdo e acho que relativizamos, eu acho que
quando nos dizem que o doente esta diferente, n6s temos
de ver se realmente € ou se ndo ¢ (...) E3

VEZESs

Para um enfermeiro o favorecimento da
da

familia/cuidadores, quer no domicilio, quer

expressdo de  sentimentos/emocOes
nas consultas de vigilancia constitui uma
estratégia utilizada pelos enfermeiros para o

esclarecimento de duvidas que véo surgindo.

(...) estamos com as familias, deixamos as familias a
vontade e elas qualquer ddvida que tenham perguntam e
nas consultas que noés fazemos de vigilancia também
vamos refor¢ando (...) ES

O apoio no processo do luto, preparando a
familia/cuidador para o declinio do estado da
pessoa com Deméncia Avancada e para a
morte constitui uma estratégia relatada por um

enfermeiro.

(...) preparar o luto, preparar as pessoas para o que vai
acontecer (...) ES

O favorecimento da autonomia é mencionada
por um enfermeiro relatando que utiliza
sensibilizar 0S

estratégias para
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(...) em relagdo ao comer pela propria mdo, nds
achamos muito mal as pessoas dizerem “ai eles sujam-
se”, acho que devem deixar primeiro o doente comer até
onde ele conseguir e depois se ele se esquecer ou ficar
parado, ai, incentivar (...) E3



familiares/cuidadores para o estimulo da
autonomia na alimentacdo e na mobilidade da

pessoa com deméncia.

(...) as vezes nos acamados “vocé deixa de andar com a
sua mde, ndo quer que andemos com ela porque
paradinha esta melhor, entdo muito bem, a sua mée fica
paradinha e depois vocé experimente estar um dia
deitada naquela cama, deite-se vocé na cama articulada
um dia sem se mexer, vai ver ao fim do dia como se sente
0 seu corpo”. As vezes também temos de usar estratégias
para as pessoas, tentarem perceber (...) E3

Atendendo que na pessoa com Deméncia
Avangada estdo inerentes alteragfes na
degluticdo e por vezes recusa alimentar, um
enfermeiro refere como estratégia de cuidados

adotada o recurso da nutricionista.

(...) pedirmos apoio a nutricionista (...) apoio informal
(...)E9

Um enfermeiro refere que séo utilizadas todo
0 tipo de estratégias para o favorecimento da
alimentacéo oral, sendo a utilizacdo de sonda

0 Ultimo recurso, acrescentando que “(...ymesmo

quando vém com sonda do hospital a indicagao é para manter
aviaoral (...).” E4

(...) muito raramente me pressionam sonda, percebes,
tentamos todas as estratégias possiveis e imagindrias
para o doente comer, muito raramente me pressionam
para a sonda, mesmo até em contexto de lar, é sempre a
Gltima opgdo, percebes, é sempre a Ultima coisa que se
faz, é entubar o doente, e mesmo quando vém entubados
do hospital a indicacdo ¢ para manter a via oral (...) E4

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 11) com o resumo da analise de

contetido das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “Estratégias de cuidados

adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude Priméarios a pessoa com Deméncia

Avancada no domicilio”.

Quadro 11 - Estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primarios a pessoa com Deméncia Avangada no domicilio

Estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saide
Primaérios a pessoa com Deméncia Avan¢ada no domicilio
(72}
= Categorias
5 .
(%) o [<5) o o] (=}
E 3 ﬁ = S = % IS ° S ik
(&) n = c 2 - = = & © c 8
Y (5] o o (] L5 8 (<5} L = i L C
c o R | £ 2|l g5 | EgE = Es 2 | EE
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£8 | o€ | SEQ| 28 | 55EQ| 28 = £S5 | £3
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E4 X
E5 X X X X
E6 X
E7 X X
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ES

E9 X

Total de enf./
Percentagem
®

3 7
33% 78%

3
33%

2
22%

1
11%

1
11%

1
11%

1
11%

1
11%

O quadro 11 demonstra que os enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios adotam as

seguintes estratégias no cuidado a pessoa com Deméncia Avangada no domicilio e

implicitamente aos seus familiares/cuidadores:
— EPS no autocuidado alimentar (7 enfermeiros)
— Avaliacéo das necessidades (3 enfermeiros)

— Gestéo do regime terapéutico (3 enfermeiros)

— Promocéo da escuta ativa (2 enfermeiros)

— Favorecimento da expressao de sentimentos/emocdes (1 enfermeiro)

— Apoio no processo do luto (1 enfermeiro)

— Favorecimento da autonomia (1 enfermeiro)

— Recurso da nutricionista (1 enfermeiro)

— Favorecimento da alimentagéo oral (1 enfermeiro)

1.6. Necessidades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no cuidar da
pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios identificam varias necessidades com as

quais se deparam nos cuidados a pessoa com Deméncia Avangada no domicilio. Neste

sentido surgiram, relativamente a esta area temadtica quatro categorias: maior

sensibilizacéo da sociedade para o fim de vida, maior disponibilidade e maior apoio da

equipa de Cuidados Paliativos e formacdo em Cuidados Paliativos, conforme indicado

na figura 10.
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Figura 10 - Necessidades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no
cuidar da pessoa com Deméncia Avangada no domicilio

Necessidades dos

Maior sensibilizagdo da sociedade para o fim da

vida

enfermeiros dos
cuidados de saude

Maior disponibilidade

primarios no cuidar

da pessoa com
Deméncia Avancada

Maior apoio da equipa de cuidados paliativos

no domicilio

Formag&o em cuidados paliativos

Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e

analisar as unidades de andlise inerentes a temética - “Necessidades dos enfermeiros dos

Cuidados de Saude Primarios no cuidar da
domicilio”.

Para dois enfermeiros a maior sensibilizacao
da sociedade para o fim de vida é uma
necessidade sentida no cuidado a pessoa com

Deméncia Avangada, uma vez que “(...) a morte,

a doenga, o sofrimento sdo tabus (..)" EI. Os
enfermeiros acrescentam ainda que €
fundamental investir na educacdo e

sensibilizacdo da sociedade no que se refere as
alteracBes alimentares existentes sobretudo
nas fases avancadas de doenca e de fim de

vida.

pessoa com Deméncia Avancada no

(...) a morte, a doenga, o sofrimento sdo tabus, e
comeca por ai, mais do que colocar sonda ou ndo
colocar, tem de haver uma atividade formativa de
educacdo das pessoas na saude e na doenga, se néo,
ndo vamos a lado nenhum e os problemas véo
continuar e vai passando o tempo e 0s problemas vao
ser sempre 0s mesmos (..) E1

(...) as pessoas com deméncia sdo pessoas que
nunca comem muito, muitas vezes o problema esta
nas comorbilidades, nas patologias que estdo
associadas a deméncia, e as vezes as pessoas tém
muita dificuldade e as vezes nas prdprias patologias
oncoldgicas ha um pavor muito grande na sociedade,
comer é fundamental, é basico (...) E3

(...) as pessoas fazem um tabu enorme da palavra e
dos Cuidados Paliativos (...) nas deméncias (...) o
gue mais me assusta enquanto técnica e pessoa € 0
estigma (...) E3

Maior disponibilidade é mencionada por trés
enfermeiros como uma necessidade que se
apresenta para a prestacdo de cuidados a
pessoa com Deméncia Avancada no domicilio.
Os enfermeiros E1 e E2 referem-se a falta de

resposta da ECCI para todos 0s casos que a
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(...) a equipa ndo tem resposta para dar, ndo tem
capacidade de resposta para todas as situacdes
cronicas, e 0 que acontece é que chegam estes
utentes que se enquadram no modelo de Cuidados
Paliativos numa fase aguda e que néo é a fase ideal
para trabalhar estas questdes de uma imensa
profundidade, complexidade com as familias (...) E1

(...) nés ndo estamos a alcangar toda a gente que
precisava, ndo é, e provavelmente até ha situacdes
que precisavam de ser referenciadas, s que, ou por




priori necessitariam dos seus cuidados e

acompanhamento, este  fator  deve-se
fundamentalmente a falta de vagas. Também
demarcam que quando os doentes chegam a
ECCI normalmente estdo numa fase aguda de
doenca, sendo que as familias precisam de um
acompanhamento precoce para uma melhor
compreensdo das possiveis complicacGes e dos
cuidados associados a evolucdo da propria
doenca. No caso das USF’s, um enfermeiro
refere que nos feriados ou nos fins-de-semana
«prolongados», a falta de tempo é maior,

ressalvando, no entanto que “(...) tentamos sempre

certificarmo-nos que a pessoa ndo fica desamparada (...) " E7.

ndo haver vagas de forma persistente (...) a Unidade
de Salde Familiar acaba por nao referenciar alguns
casos que até beneficiariam de ser referenciados (...)
E2

(...) nos esforgamo-nos muito para que (a falta de
tempo) ndo atrapalhe, ndo é, mas tem alturas que sdo
mais complicadas do que outras, ndo é, tem fases
(...) temos alturas muito especificas, alturas do Natal
ou quando os fins de semana sdo maiores, mas nés
por norma tentamos sempre certificarmo-nos que a
pessoa ndo ficam desacompanhada, nem sempre
pudemos garantir a 100% (...) E7

Para cinco enfermeiros € necessario maior
apoio da equipa de Cuidados Paliativos. E
referido pelos enfermeiros de Cuidados de
Salde Priméarios que faz falta apostar nos
Cuidados Paliativos e que estes devem ser
iniciados desde o diagndstico de deméncia. E
ainda relatado que ha a necessidade de uma
Equipa de Cuidados Paliativos que de forma
auténoma e presencial atue no domicilio. E
também abordado que o facto de haver
profissionais com formacao especializada em
Cuidados Paliativos se torna uma mais valia
para a equipa de Cuidados de Saude Primarios
tanto para o enriquecimento da sua préatica

como para os beneficios inerentes aos doentes.
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(...) ha uma grande proximidade em termos fisicos a
equipa hospitalar de acesso quer aos farmacos, quer
aos dispositivos que sdo necessarios para os doentes,
mas o ideal era que a propria instituicdo tivesse uma
equipa que pudesse de forma auténoma ir ao
domicilio (...) E2

(...) o que nos falta mesmo ¢ apostar nos paliativos
e as pessoas perceberem que paliativo é desde o
momento que temos o diagndstico de uma deméncia
(...)E3

(...) apoio da equipa especializada em Cuidados
Paliativos (...) E4

(...) nunca ninguém ¢ dono de todo o conhecimento,
portanto as vezes ter pontos de vista, a percecéo e 0s
conhecimentos de outros profissionais s enriquece
a nossa pratica e so nos faz evoluir, é assim, eu acho
que faz todo o sentido (...) a ajuda de alguém
especializado e cujos conhecimentos nessa area
estdo mais diferenciados é uma mais valia, isso nem
se coloca a questdo (...) se queremos prestar um
servico melhor, acho que no fundo é isso que se
pretende (...) E7

(...) tinha um senhor com um tumor cerebral, ainda
jovem (...) foi uma situagdo complicada e s6 mesmo
contactando o IPO é que conseguimos que o senhor
tivesse medicacdo adequada (...) E7

(...) na situagdo paliativa ai entdo tem de haver
apoios, ou entdo os médicos (de familia) tém de se
sentir mais autdnomos na questdo da medicagao (...)




acho que podemos fazer mais, dai também a
importancia da ajuda de profissionais, com mais
conhecimentos na area e especialidades nessa area
(...)E7

(...) com uma equipa mais especializada nessa area,
penso que ajudaria bastante (...) E8

Para trés enfermeiros € necessaria formacao

em Cuidados Paliativos, referindo «(...) que tinha
que haver enfermeiros com formacdo nas equipas de

Cuidados de Saude Primarios (...)” E3. E também
referido que é necessaria mais formacgdo em
Cuidados Paliativos ndo-oncoldgicos e ainda
formacdo dirigida a outros profissionais de

salide, como é o caso dos médicos de familia.

(...) os Cuidados Paliativos precisariam se calhar de
formacéo, de educagdo para a saude, de preparacéo
para as fases seguintes, mais a frente, que seriam se
calhar paliativos mais intensivos (...) E3

(...) tinha que haver enfermeiros com formagao nas
equipas de Cuidados de Salde Primarios, porque a
USF pede um técnico, porque a equipa intra-
hospitalar é insuficiente, a ECCI mesmo que tenha
pessoas com formacao, ndo chega a toda a gente, ndo
se consegue isso (...) E3

(...) ao nivel da formac@o dos proprios profissionais,
era necessaria mais formagdo nessa area, porque a
formacéo que existe em Cuidados Paliativos, é quase
dirigida exclusivamente aos doentes oncoldgicos,
portanto seria importante essa abordagem tanto nas
deméncias como também nas doencas degenerativas
(...)E6

(...) na situag@o paliativa ai entdo tem de entfo haver
apoios, ou entdo os médicos (de familia) tém de se
sentir mais autonomos na questdo da medicagao (...)
acho que podemos fazer mais, dai também a
importancia da ajuda de profissionais, com mais
conhecimentos na area e especialidades nessa area
(..)E7

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 12) com o resumo da analise de

contetdo das nove entrevistas, no que se refere & area tematica “Necessidades dos

enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia

Avangada no domicilio”.

Quadro 12 - Necessidades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no
cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no domicilio
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E2 X
E3 X X X
E4 X
ES X
E6 X
E7 X X
ES8 X
E9
Total de enf./
Percentagem 2 3 > 2
® 22% 33% 56% 22%

O quadro 12 demonstra que os enfermeiros de Cuidados de Salde Primarios
relativamente ao cuidar da pessoa com Deméncia Avangada no domicilio identificam as
seguintes necessidades:

— Maior apoio da equipa de Cuidados Paliativos (5 enfermeiros)

— Maior disponibilidade (3 enfermeiros)

— Formacéao em Cuidados Paliativos (2 enfermeiros)

— Maior sensibilizacéo da sociedade para o fim de vida (2 enfermeiros)

Dificuldades dos enfermeiros dos Cuidados de Satude Primarios no cuidar da pessoa
com Deméncia Avancgada no domicilio

Os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios identificam vérias dificuldades com as
quais se deparam nos cuidados a pessoa com Deméncia Avangada no domicilio. Neste
sentido emergiram, relativamente a esta area tematica doze categorias: lidar com a baixa
literacia das familias, valorizar a componente preventiva, lidar com familias
destruturadas, filosofia institucional orientada para a cura, lidar com a falta de
trabalho em equipa, indisponibilidade de tempo para atender a multidimensionalidade
da pessoa, falta de redes de apoio, enfrentar a ndo aceitacdo da familia, enfrentar
doentes com dependéncia, dificuldades financeiras da familia, falta de equipas
comunitarias de Cuidados Paliativos e lidar com a perda da tomada de decisdo do
doente, conforme indicado na figura 11.
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Figura 11 - Dificuldades dos enfermeiros dos Cuidados de Satde Primarios no
cuidar da pessoa com Deméncia Avangada no domicilio

Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e

analisar as unidades de andlise inerentes a tematica - “Dificuldades dos enfermeiros dos

Cuidados de Saude Primarios no cuidar da

domicilio ™.

Dois enfermeiros mencionam que lidar com a
baixa literacia das familias é uma dificuldade

que vivenciam.

pessoa com Deméncia Avangada no

(...) o complicado que ¢ o cuidado da pessoa com
deméncia, o desgaste que é para a familia, e que traz
uma pandplia de complicacdes fisicas, psicoldgicas
e sociais gravissimas. Acho que ndo ha instrucdo
familiar (...) E4

(...) agora a recetividade das pessoas que podem
estar a olhar para nés e a dizer que sim, sim, sim mas
depois aquilo passa (...) E9

Valorizar a componente  preventiva,
corresponde a outra categoria que emergiu.
Para dois enfermeiros o facto da componente
preventiva ndo ser valorizada acarreta uma

dificuldade acrescida, devido ao aumento dos
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(...) é que ainda valorizamos muito a atividade
domicilidria curativa e ndo a preventiva e se
comecassemos a intervir  nestas  pessoas
precocemente terfamos muito menos complicacdes
numa Deméncia Avancada, conseguiriamos
minimizar 0s riscos de um compromisso na
degluticdo, os riscos no compromisso da mobilidade,
conseguiamos ter e mesmo manter uma familia
capaz (...) El



riscos de complicacdes causadas pela falta de
capacitacdo dos familiares/cuidadores na fase
Avancada de Deméncia. Também é enunciado
a importancia de se valorizar a fase inicial da
deméncia para a familia desfrutar do tempo

que passam com 0 doente e de este “poder

escrever, ou expor algo que quisesse (...) enquanto ele

consegue ter alguma decisdo sobre a sua vida (...).” E3

(...) é preciso perceber-se que para ter bons servigos
de satde ¢ preciso promocao e prevengao (...) E3

(...) quando a familia acorda ja é numa fase tal que
se calhar deviam ter aproveitado o tempo que a
pessoa ainda estava consciente, entre aspas,
consciente ndo, mas com periodos de lucidez, para
aproveitar aqueles momentos, até de se calhar o
préprio doente poder escrever, ou expdr algo que
quisesse (...) o principal problema ¢ o tabu que a
gente cria em relagdo as deméncias (...) porque se
fosse conversada com a pessoa e sempre primeiro
com a pessoa, com o utente, enquanto esta licido,
enquanto ele consegue ter alguma decisdo sobre a
sua vida, sobre o seu percurso de doenga e de
tratamento porque as vezes, dizer alguma coisa a um
filho ou dizer alguma coisa é importantissimo,
porque depois as pessoas chegam a um ponto que ja
ndo sabem, e acho que a familia também devia ser
envolvida (...) E3

Para um enfermeiro uma dificuldade no
cuidado a pessoa com Deméncia Avancada no

domicilio é lidar com familias destruturadas.

(...) destruturagdo familiar no apoio ao idoso que ¢
uma complicagdo (...) E1

Para dois enfermeiros uma dificuldade

existente é filosofia institucional orientada

“

para a cura, porque

(...) as consultas e a

organizacdo do servico no &mbito das Unidades de Saude
Familiar ndo esta ainda devidamente preparada para esta

atividade promocional e preventiva (...) EI € “ (...) nos

Cuidados de Saude Primarios (...) devemos lutar na

promogdo e na prevengdo (...) " E3

(...) as consultas e a organizagdo do servigo no
ambito das Unidades de Sadde Familiar ndo esta
ainda devidamente preparada para esta atividade
promocional e preventiva (...) E1

(...) devia haver era nos Cuidados de Saude
Primarios e eu continuo a achar que devemos lutar
na promocéo e na prevencao, ndo é quando ja estd o
problema instalado, porque nessa fase as vezes ja
ndo temos controlo, ja ndo conseguimos fazer nada,
acho que 0 nosso pais peca muito por estarmos muito
focados nos tratamentos, ja quando o problema esta
instalado (...) E3

Para um enfermeiro outra dificuldade existente
é lidar com a falta de trabalho em equipa,
mencionando falhas de comunicagdo na equipa
ou falta de apoio do médico de familia,

nomeadamente no controlo sintomatico.
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(...) foi aum domicilio, a um senhor que tinha ficado
dependente a relativamente pouco tempo, entdo o
médico de familia ja sabia, entretanto até a assistente
social ja sabia, quer dizer, s6 o enfermeiro € que
ainda ndo tinha conhecimento que o utente ja estava
com alguma dependéncia (...) e s6 depois da visita
com a assistente social é que a cuidadora manifestou
«ah, e o enfermeiro, porque é que ndo veio ca mais
cedo», ndo vim cd mais cedo porque ndo tinha
conhecimento que havia necessidade da minha
intervengao (...) quer dizer o enfermeiro é o ultimo
a saber, neste caso foi o ltimo a saber e, pronto, aqui
provavelmente foi uma falha de comunicagdo entre
0 médico de familia e o enfermeiro como é obvio
(...)E7

(...) a colaboracdo da parte médica é muito
importante principalmente, e até me refiro mais na
questdo da medicagdo para a dor etc., acho que ai é



que falha um pouco. (...) os cuidados néo séo todos
como provavelmente deveriam ser. Isto as vezes
depende muito também do clinico, depende muito do
médico, porque é assim, as vezes tem haver com um
outro apoio que eu acho que nem sempre sentimos,
as vezes precisamos de sentir mais apoio por parte
da equipa médica, e ndo sentimos. Nés por vezes
tentamos ir um pouco mais além, fazemos um pouco
mais pelo utente, mas precisamos de um apoio e aqui
sinto um pouco falta disso. A gente diz: “precisa de
aumentar a medica¢do” ¢ ai sim as vezes podemos
encontrar algumas dificuldades, mais nesse sentido
(...)(ED

De enfermeiros a

indisponibilidade de tempo para atender a

acordo com dois
multidimensionalidade da pessoa apresenta-
se como um entrave a prestacao de cuidados no
domicilio, visto que nas USF’s o tempo €
limitado, porém acrescentam que nesses casos
a colaboracdo da ECCI ajuda a minimizar esta
dificuldade.

(...) noés temos aquele tempo e tentamos dar o nosso
melhor ndo é, tentamos ensinar as familias, mas néo
temos as vezes a disponibilidade de ir 14 e estar com
a pessoa, uma hora, duas horas e puder ensinar tudo
(...)E6

(...) Esfor¢amo-nos por isso, por conseguirmos ter o
tempo suficiente para ir ao domicilio e as vezes a
equipas que dizem: “ndo, ¢ impensavel irmos la
todos os dias”, nds se sentirmos que isso ¢ uma
necessidade, nés conseguimos efetivamente isso.
Agora, claro que se todos tivermos um utente que
seja preciso ir 14 todos os dias, ai as coisas podem
complicar um bocadinho (risos), ndo é, como é
6bvio, mas para isso a gente também conta com o
apoio da ECCI (...) E7

Para um enfermeiro a falta de redes de apoio é
outra dificuldade encontrada.

(...) ndo ha grandes redes de apoio (...) E1

Enfrentar a ndo aceitacdo da familia para
dois enfermeiros constitui uma dificuldade dos
familiares mais concretamente na aceitacéo
das alteracbes comportamentais inerentes ao
processo de doenca da pessoa com Deméncia

Avancada.

(...) era importante que se percebesse que as pessoas
com estas doencgas ndo fazem as coisas por mal, se
ndo comem ou deitam a comida para o chdo é por
causa da deméncia, ndo é para provocar ninguém
(...)E3

(...) foi dificil perceber (...) que inicio s6 podia dar
uma seringa de cada vez, foi um choque (...) E3

(...) percebes, em aceitar, a familia custa-lhes muito
a aceitar e a gente tenta explicar o processo de
deméncia, tenta dizer-lhes que eles ndo dizem nem
fazem as coisas por mal, nem deixam de reconhecer
A, B ou C por mal, e isso para mim é o que mais
traumatiza as familias percebes (...) E4

Para dois enfermeiros, enfrentar doentes com

dependéncia  apresenta-se como  uma
dificuldade, acarretando alteragdes emocionais
nos familiares e restruturacdo das suas

dinamicas.
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(...) uma Deméncia Avangada em termos familiares,
no inicio é um choque que eles tém e a pessoa que
até um certo momento tinha uma vida auténoma,
comega a perder capacidades (...) E3

(...) lidar com todo o processo de dependéncia a
todos os niveis, quer seja alimentar, quer seja de
higiene, quer seja de controlo de esfincteres, séo
assim os dois grandes cuidados (...) E4



dificuldades

sdo

enfermeiro  as
da

condicionante, nomeadamente no que diz

Para um

financeiras familia, outra
respeito aos gastos que as familias tém no uso
de suplementos alimentares comprados nas

farmécias.

(...) Ha muitas condicionantes ... em que ¢ dinheiro
também, ndo &, acham que se comprarem mais
alguma coisa vao gastar mais dinheiro, se calhar ndo
véo, até porque é preferivel aproveitar as coisas que
tém em casa do que ir comprar os suplementos a
farmacia, porque os suplementos sdo caros (...) E9

Para trés enfermeiros a falta de Equipas
Cuidados

corresponde a outra dificuldade, ndo sendo

Comunitarias de Paliativos
potenciado o principio da justica, visto nem
todos o0s doentes com deméncia tém
acompanhamento de Cuidados Paliativos por
falta de recursos. Também os Cuidados de
Saude Primarios ndo tem resposta muitas vezes
atempada para o cuidado aos doentes
terminais, o que faz com que estes doentes

tenham de recorrer do Servico de Urgéncia.

(...) nés (ECCI) estamos a ser os executores de
alguém (Equipa de Cuidados Paliativos) que toma a
decisdo mas que ndo esta a beira do doente e nesse
aspeto temos ainda muito a trabalhar mesmo (...) E2

(...) é impossivel ter consultas especificas que
cheguem para toda a gente. As equipas de paliativos
ndo védo chegar, claro que sendo uma doenga
paliativa, nesta fase inicial provavelmente os
paliativos, isso era o ideal, mas o sistema néo existe
(...)E3

(...) Cuidados Paliativos, fase terminal ndo chegam
a ECCI. Chega a hora H, o doente estd em casa, a
familia fica atrapalhada, o enfermeiro de familia ndo
consegue sair a hora que eles precisam, porque eles
precisam de alguém naquele momento e para onde é
que vdo: para a urgéncia. Onde é que a pessoa
morre? Na urgéncia (...) E9

Lidar com a perda da tomada de decisdo do
doente, para um enfermeiro corresponde a uma
dificuldade porque os défices cognitivos
presentes na pessoa com Deméncia Avancada,
torna-se um entrave ao cumprimento do

principio da autonomia da pessoa.

(...) ademéncia ¢ uma coisa que me assusta imenso,
assusta-me muito mais que as doencgas oncoldgicas
(...) um doente oncologico, um doente terminal, um
doente acamado, que esteja acamado, ndo mexa
nada, mas que esteja pleno das suas faculdades, pelo
menos ainda consegue decidir sobre si, dizer se tem
frio ou calor, se quer isto ou aquilo, no doente com
deméncia a gente nunca sabe se ele estd bem ou se
ndo estd, a gente avalia pela facies, pelo que observa
do doente, ndo &, se ele est4 calmo, se esté tranquilo,
se ndo esta agitado, pelas carateristicas gerais que
conhecemos na pessoa, nao é, mas € dificil perceber,
ndo ¢, nunca se sabe realmente (...) E3

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 13) com o resumo da anélise de

conteddo das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “Dificuldades dos

enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia

Avancada no domicilio”.

128



Quadro 13 - Dificuldades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no

cuidar da pessoa com Deméncia Avangada no domicilio

Dificuldades dos enfermeiros dos Cuidados de Satde Primarios no cuidar da pessoa
com Deméncia Avangada no domicilio
o Categorias
o ) S
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El X X X
E2
E3 X X X
E4 X
E5
E6
E7 X
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E9 X X X
Total deenf/ - , 2 1 2 1 ]2 1 2 2 1 3 1
Percentagem
® 22% | 22% | 11% | 22% | 11% [22% 11% | 22% | 22% | 11% | 33% | 11%

O quadro 13 demonstra que os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios mencionam

varias dificuldades no que concerne ao cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no

domicilio, nomeadamente:

Falta de equipas comunitarias de Cuidados Paliativos (3 enfermeiros)
Lidar com a baixa literacia das familias (2 enfermeiros)

Valorizar a componente preventiva (2 enfermeiros)

Filosofia institucional orientada para a cura (2 enfermeiros)
Indisponibilidade de tempo para atender a multidimensionalidade da pessoa (2
enfermeiros)

Enfrentar a ndo aceitacdo da familia (2 enfermeiros)

Enfrentar doentes com dependéncia (2 enfermeiros)

Lidar com familias destruturadas (1 enfermeiro)

Lidar com a falta de trabalho em equipa (1 enfermeiro)

Falta de redes de apoio (1 enfermeiro)

Dificuldades financeiras da familia (1 enfermeiro)
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— Lidar com a perda da tomada de decisao do doente (1 enfermeiro)

1.8. Problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia Avang¢ada no autocuidado alimentar
no domicilio

A Deméncia Avancada deve ser encarada como uma doenga terminal e com necessidade
de Cuidados Paliativos. Na prestacdo de cuidados nomeadamente no autocuidado
alimentar é frequente emergirem dilemas éticos nos enfermeiros e nas equipas.
Da anélise dos discursos os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios acerca dos
problemas éticos que experienciam no autocuidado alimentar na pessoa com Deméncia
Avangcada resultaram cinco categorias: eu devo colocar sonda nasogastrica ao doente?,
a familia tem direito a tomada de decisdo sobre a colocacdo de sonda nasogastrica?,
lidar com a subjetividade de cada pessoa, o doente deve colocar PEG? e eu devo retirar
a sonda nasogastrica ao doente?, conforme apresentado na figura 12.
Figura 12 - Problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia Avangada no autocuidado

alimentar no domicilio

Problemas éticos Eu devo colocar sonda nasogastrica ao doente?
experienciados pelos

enfermeiros dos A familia tem direito & tomada de deciséo sobre a

cuidados de satde colocacdo de sonda nasogastrica?
primarios no cuidar
da pessoa com Lidar com a subjetividade de cada pessoa

Deméncia Avancada

no autocuidado O doente deve colocar PEG?

alimentar no
domicilio Eu devo retirar a sonda nasogastrica ao doente?

Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e
analisar as unidades de analise inerentes a temética - “problemas éticos experienciados
pelos enfermeiros dos Cuidados de Satde Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia
Avancada no autocuidado alimentar no domicilio”.

Cinco enfermeiros exprimem a questéo: ey | (...) neste momento um caso de uma senhora que
ndo estara até cognitivamente muito afetada, tem

devo colocar sonda nasogastrica ao doente?, | periodos de desorientagio mas é uma idosa com 95
anos, com uma deméncia em instalagdo, ou seja,
nem sei se serd deméncia ou se serd proprio da
idade que estara a ficar assim, porque ainda ndo
tem propriamente diagnoéstico e porque esta

encarando o uso de sonda como um problema

ético que surge na prestacdo de cuidados a
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pessoa com Deméncia Avancada. Pelos relatos
dos enfermeiros existem diferentes fatores na
tomada de decisdo da colocagdo ou ndo de
sonda.

sonda

e Para a colocacdo de

nasogastrica enunciam o0s sequintes

fatores:

- Pressao dos familiares: “(...) a familia esté a insistir

que lhe seja colocada uma sonda (...)” E1, “(...) depois os
familiares falam «vocés tinham falado de outra alternativa,

serd que ¢ a hora disso» (...)" E2
- Sucessivas idas ao Servi¢co de Urgéncia por

recusa alimentar: “(... ) eja a levou a urgéncia por duas

ou trés vezes, é claro que os profissionais vdo acabar sob

pressdo de a colocar (...)” E1

-Possibilidade do

desconforto por ndo se estar a alimentar «...)

doente estar com

ninguém nos garante também que ndo estamos a provocar

desconforto por ndo alimentar (...)" E1
-Reduzida ingestdo caldrica: “(...) se por exemplo

deve ingerir 800 calorias por dia e se esta a ingerir 100 ou

200: é impossivel, aqui tem de se fazer alguma coisa (...)” E2
-Disfagia, aspiracdo de alimentos e infecdes
respiratorias recorrentes: (...) ele foi entubado com um
compromisso grave, por disfagia e infe¢do respiratoria (...) ”
El; “(...) tem de se fazer alguma coisa, ou entdo quando o
numero de pequenas aspiracdes de alimentos comecam a
tornar-se significativas (...) passam a ter infegoes
respiratorias (...) E2; “ (...) claro que também ndo iamos
deixar a senhora morrer a fome (...) claro, sem comer nada,

SO porque estava com uma aspiragdo por vomito (...) E3
-Estados de desnutricdo e desidratacéo
acentuados: “(...) quando vemos que o estado de
desnutricdo e de desidratagdo é muita (...)” E8

Ulceras de pressdo: “(..) precisivamos de o ter

razoavelmente nutrido para que as feridas ndo piorassem

gravemente (...)" E1
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enjoada a familia ja a pds no servigo de urgéncia
porque a senhora nao quer comer o que é natural,
se bem que tem riscos face a dois dias sem comer
e afamiliaestda insistir que Ihe seja colocada uma
sonda e ja a levou a urgéncia por duas ou trés
vezes, é claro que os profissionais vdo acabar sob
pressdo de a colocar (...) El

(...) ndo acho bem entubar-se uma pessoa em fim
de vida. Quando se sabe que o progndstico de vida
€ uma semana ou duas semanas. Sou
absolutamente contra, mas nestas situagdes,
ninguém nos garante também que ndo estamos a
provocar desconforto por nao alimentar e que ja
temos tido varios problemas a esse nivel e que a
esperanca de vida da pessoa se for bem alimentada
e razoavelmente nutrida ndo vai ser maior (...) El

(...) ele provavelmente nem devia ter sido
entubado, ele foi entubado com um compromisso
grave, por disfagia e infecdo respiratdria e o senhor
ainda viveu anos com a sonda, sendo alimentado e
sendo hidratado e precisdvamos de o ter
razoavelmente nutrido para que as feridas néo
piorassem gravemente ndo é. Nds ndo podemos
avaliar as formas de vida e eu acho que as vezes 0s
paliativos tém coisas que estéo ali no borderline da
eutanésia, isto cada caso é um caso e cada caso
deve ser gerido com muito cuidado e tenho tido
bastantes discussoes (...) E1

(...) eu acho que ja so se entuba em limite, em
circunstancia tltima (...) E1

(...) se por exemplo deve ingerir 800 calorias por
dia e se esta a ingerir 100 ou 200: é impossivel,
aqui tem de se fazer alguma coisa, ou entdo quando
0 numero de pequenas aspiragdes de alimentos,
comecam a tornar-se significativas, comegam a ter
expetoracdo mais purulenta, passam a ter infe¢des
respiratorias, depois os familiares falam “vocés
tinham falado de outra alternativa (...) E2

(...) se a pessoa ndo abre a boca, a gente nédo
percebe... a pessoa pode estar enfartada, enjoada,
sem lhe apetecer comer, estar mal disposta e a
gente estar a obrigar a abrir a boca e meter a
comida pela boca acima ou se ndo consegue mete
um tubo para alimentar! Isto é qualquer coisa... (
siléncio e pensativa) (...) E3

(...) amédica a dizer que aquilo (...) “que aquilo
ndo era vida”, claro que também ndo iamos deixar
a senhora morrer a fome (...) claro, sem comer
nada, sO porque estava com uma aspiragdo por
vomito (...) E3



e Para a ndo colocacdo de sonda

gnunciam 0s sequintes fatores:

- Quando a pessoa se encontra em fim de vida:

“(...) ndo acho bem entubar-se uma pessoa em fim de vida.
Quando se sabe que o progndstico de vida é uma semana ou

duas semanas. Sou absolutamente contra (...)" E1

- Recusa alimentar (por

enfartamento): “(...) se a pessoa ndo abre a boca, a

enjoo ou

gente ndo percebe... a pessoa pode estar enfartada, enjoada,
sem lhe apetecer comer, estar mal disposta e a gente estar a
obrigar a abrir a boca e meter a comida pela boca acima ou
se ndo consegue mete um tubo para alimentar! (...)" E3

- Experiéncia préatica de que a colocacdo de
sonda ndo aumenta a esperanca de vida: “(...)ia
temos tido varios problemas a esse nivel e que a esperanca de

vida da pessoa se for bem alimentada e razoavelmente nutrida

ndo vai ser maior (...)" E1

E ainda referido pelos enfermeiros que a
colocacdo de sonda é sempre muito bem

ponderada, correspondendo ao Gltimo recurso:

(...) eu acho que ja so se entuba em limite, em circunstdincia
ultima (...) E1; “(...) isto as vezes ndo é facil (...) a sonda so é
colocada ap6s a avaliagéo avaliar bem o contexto, a situagéo,
o utente, a familia (...) E3; “(..) em relagdo a sonda

nasogastrica, (...) é uma coisa que é ponderada (...)" E7.

Os enfermeiros referem ainda que a decisao é
tomada em conjunto com o médico como

demonstram os seguintes relatos: «(...) rentamos

falar com o médico, para decidir se realmente vamos partir

para outra alternativa (...)aconselhamo-nos sempre, nao

tomamos a decisdo sozinhos (...)" ES.

(...) isto &s vezes ndo é facil, nos temos o vicio do
“chapa cinco”, temos de avaliar bem o contexto, a
situacdo, o utente, a familia (...) E3

(...) mas é assim, se ¢ para entubar, eu digo, para
mim sé mesmo em Ultima necessidade, sendo é das
piores coisas que pode haver, sobretudo quando a
pessoa estd consciente ou esta desorientada, é
assim um bocado (...) E5

(...) em relagdo a sonda nasogastrica, (...) ¢ uma
coisa que é ponderada e acaba por ser um pouco
pela necessidade que ha, nem mais nem menos,
mas nao sinto que haja um grande aumento ou um
aumento (...) E7

(...) em partir para essa alternativa (o uso de
sonda), quando vemos que 0 estado de desnutri¢do
e de desidratacdo é muita, tentamos falar com o
médico, para decidir se realmente vamos partir
para outra alternativa. Por parte da hidratacdo oral,
eles comegam a ficar bastante desidratados e
desnutridos e aconselhamo-nos sempre, ndo
tomamos a decisdo sozinhos (...) E8

Para trés enfermeiros levanta-se a seguinte
questdo: a familia tem direito a tomada de
decisdo sobre a colocacdo de sonda
nasogastrica?. E relatado que normalmente é
a familia que pressiona, solicita ou pede a
opinido dos profissionais sobre a possibilidade

de colocacéo de sonda, porém é referido que é
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(...) pedem para saber se ha alguma coisa a fazer-
se, pedem se havera possibilidade de entubar-se,
se ndo serda uma boa solucdo, se ndo se deveria
entubar, em termos do alimentar existe esse pedido
de ajuda. Normalmente o0 que pedem
essencialmente ¢é isso (...) E6

(...) muitas das vezes (as familias) solicitam mais
a entubagdo nasogastrica, ndo é, é onde sentimos
mais, outras vezes apenas manifestam realmente
dificuldade na degluticdo e acabam por nos pedir
estratégias para alimentar os doentes (...) E7



feita uma avaliacdo pelos profissionais e que o
doente s é entubado se tiver risco de

aspiragéo.

(...) se me lembro ou a entubagdo vem do
internamento ou sdo os familiares, ndo me lembro
no domicilio de ter entubado alguém
normalmente é sempre pressao dos familiares (...)
E9

(...) os familiares podem pressionar, mas nds
fazemos a nossa avaliacdo, se a pessoa ndo tiver
risco de aspirag¢@o ndo entubamos (...) E9

Para dois enfermeiros lidar com a
subjetividade de cada pessoa, corresponde a
outro problema ético experienciado pelos
enfermeiros, visto que as tomadas de decisdo
sdo dificeis devido a incapacidade da pessoa
com deméncia decidir sobre si mesma, e que a
qualidade de vida nesta fase de doenca é dificil

qualificar e quantificar.

(...) o que ¢ qualidade de vida para mim, pode néo
ser a do idoso que estd na cama, mas eu posso
achar que ele ndo tem qualidade de vida, mas
ninguém me garante que ele ndo esta confortavel.
A deméncia pode produzir limitagcdes cognitivas
que ndo permita a pessoa ter percecdo do
sofrimento. Se me parece confortavel, entdo ndo
vou alimentar sabendo que é uma necessidade
humana bésica, nessa situacdo? vou privar a
pessoa de comer? de ser alimentada e de ser
nutrida, ndo me parece normal! (...) E1

(...) assusta-me imenso, meu Deus, e depois é
assim, uma pessoa esta a decidir, é melhor isto e
isto e isto, quem é que sabe se isso € o melhor para
a pessoa, muitas vezes nem os filhos sabem o que
€ melhor para os pais, porque eles s6 se aproximam
na situacdo de doenca, quando a pessoa j& estd
demenciada (...) E3

Para trés enfermeiros outra questdo que
emerge € se o doente deve colocar PEG?. E
verbalizado que a PEG € uma alternativa

melhor que as sondas nasogastricas “(..) «
colocacdo de uma PEG, é a forma menos agressiva e mais

segura de alimentar uma pessoa (...)” E1 € qUe esta deve

ser colocada quando se prevé que O
compromisso da degluticdo vai ocorrer a
médio prazo, porém é mencionado também
que a questdo da colocacdo da PEG é pouco
considerada e que os médicos de familia estéo
pouco sensibilizados para estas situacdes, pelo
que ‘(... ) as vezes aligeira-se um pouquinho demais a
situacdo, coloca-se uma sonda e ja estd (...)” EI. E ainda

de

gastroenterologia alguns doentes colocam

referido que apés a avaliacdo

PEG outros ndo tém

indicagdo para a
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(...) como enfermeiro de reabilitacdo, sou sempre
contra as sondas, acho que a melhor alternativa é a
colocacéo de uma PEG, é a forma menos agressiva
e mais segura de alimentar uma pessoa. Acho por
exemplo que a coloca¢do de uma PEG deve ser
feita j& quando se vé que vai haver compromisso a
médio prazo deste autocuidado (...) E1

(...) € mais facil colocar uma sonda do que enviar
0 utente a gastro para colocar uma PEG. Temos
médicos ainda muito pouco sensiveis para a
questdo da alimentagdo, muito, muito pouco
sensiveis para estas situagdes. E as vezes aligeira-
se um pouquinho demais a situagao, coloca-se uma
sondaejaesta(...) El

(...) os familiares falam “vocés tinham falado de
outra alternativa sera que ¢ a hora disso” e pedem
uma opinido, pedem referenciagdo para a gastro, a
gastro avalia, se for para colocar PEG, coloca
PEG, quando por motivos clinicos ndo da, as vezes
pedem para colocar sonda, e ai também ha uma
questdo: “quando é que ha mais riscos aspiratorios:
com sonda ou sem sonda? (...) E2

(...) acho que ndo ha mais encaminhamentos para
PEG’s, mas até acho que devia haver e que
deveria, se calhar, de ser uma coisa que deveria ser

mais considerada, hum ... acho que sim que



colocagdo da mesma, nesses casos mantém-se
a questdo da colocacdo ou ndo de sonda

(nasogéstrica) “(...) as familias (...) as vezes pedem para

colocar sonda, e ai também hé uma questdo: “quando ¢ que ha

mais riscos aspiratorios: com sonda ou sem sonda? (...)"E2

deveria ser mais considerada, se ha cada vez mais
encaminhamentos ... ndo (...) tendo a certeza
absoluta que a questdo da via oral ndo é possivel
recuperar, entdo a facilidade entre aspas do
encaminhamento para a PEG ou essa possibilidade
devera ser equacionada mais rapidamente (...)
havia uma situacdo ou outra que se calhar se teria
justificado talvez, mas depois entra aquela questao
dentro dos Cuidados Paliativos, realmente que
situacdo ¢ que justifica a PEG (...) E7

Dois enfermeiros colocam a seguinte questao:
eu devo retirar a sonda nasogéstrica ao
doente?, referindo que a colocagdo de sonda
ndo deve ter um carater permanente e que apés
um episédio agudo de doenca/hospitalizacédo
(por exemplo por infecdo respiratdria), os
enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios
no domicilio devem estimular o recomeco da
alimentacdo oral o mais precocemente possivel
e retirar a sonda se o doente se alimentar
oralmente. Quando a sonda ja esta colocada a
muito tempo e ndo € possivel retomar a

alimentacdo oral, a sonda néo € retirada «(...) se

& um utente com deméncia, alectoado, que esta entubado ja ha
anos, completamente adaptado, ndo vamos tirar a sonda fora,

porque ja esta adaptado aquela situagdo (...)" E3.
Assim, quando é colocada uma sonda

nasogastrica a pessoa com Deméncia
Avancada devido a doenca aguda, quanto mais
cedo se estimular a retoma da alimentacdo por
via oral, mais provavel é a recuperacdo do
reflexo de degluticdo e consequentemente a

remocdo da sonda.

(...) se me parece confortavel, entdo ndo vou
alimentar sabendo que é uma necessidade humana
basica, nessa situacdo? vou privar a pessoa de
comer? de ser alimentada e de ser nutrida, ndo me
parece normal! (...) E1

(...) muitas vezes vém entubados do hospital, apds
um internamento por infe¢do respiratéria, huma
situacdo aguda, e o nosso trabalho de casa €
recomecar, voltar a tentar, através do estimulo da
degluticdo, para retirar a sonda, até porque a sonda
nunca deve ser colocada com caracter permanente
(..)E1

(...) se ¢ um doente que vem do hospital e se comia
a uma semana atras pela boca (...) eu estou a
vontade, se a pessoa come, eu tiro o sonda fora,
isso faco (...) E3

(...) se é um utente com deméncia, alectoado, que
esta entubado j& ha anos, completamente
adaptado, ndo vamos tirar a sonda fora, porque ja
esta adaptado aquela situagdo (...) E3

(...) isto é sempre ponderado (...) muitas das
vezes, o fato de realizar a entubagdo nasogastrica,
ndo significa que tem de ser definitiva, ndo é,
porque muitas das vezes conseguimos com O
tempo, logo que melhore o seu estado geral, nédo ¢,
e aos poucos o cuidador até vai conseguindo que a
pessoa va ingerindo e va conseguindo deglutir
normalmente, ou sem dificuldade, ai acaba por se
fazer a remogao (...) E7

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 14) com o resumo da analise de
contedo das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “problemas éticos
experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de Salde Primarios no cuidar da pessoa

com Deméncia Avancada no autocuidado alimentar no domicilio”.
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Quadro 14 - Problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de
Saude Primérios no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado

alimentar no domicilio

Problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado
B alimentar no domicilio
o
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Total de enf./ 6 3 2 3 3
Percentagem (%) | 67% 33% 22% 33% 33%

O quadro 14 demonstra os problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos
Cuidados de Saude Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no
autocuidado alimentar no domicilio, que so respetivamente:

— Eu devo colocar sonda nasogastrica ao doente? (6 enfermeiros)

— O doente deve colocar PEG? (3 enfermeiros)

— A familia tem direito a tomada de decisdo sobre a colocacdo de sonda

nasogastrica? (3 enfermeiros)
— Eu devo retirar a sonda nasogastrica ao doente? (3 enfermeiros)
— Lidar com a subjetividade de cada pessoa (2 enfermeiros)

1.9. Aspetos potenciadores para a promoc¢ao da alimentacdo oral na pessoa com
Deméncia Avancada no domicilio

Da analise dos discursos os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios acerca dos
aspetos potenciadores para a promocao da alimentacdo oral na pessoa com Deméncia

Avangada no domicilio emergiram oito categorias: informacéo por doses; tomada de
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decisdo em equipa; sensibilizacdo da equipa de saude para os Cuidados Paliativos;
existéncia de Unidades de Convalescenca, Média e Longa Duracdo; presenca de
psicélogo; os espessantes; maior sensibilizacdo para a alimentac&o oral e os riscos do

uso de sonda, conforme apresentado na figura 13.

Figura 13 - Aspetos potenciadores para a promogao da alimentagéo oral na pessoa

com Deméncia Avangada no domicilio

Para melhor compreensdo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e
analisar as unidades de analise inerentes a tematica - “Aspetos potenciadores para a

promogao da alimentacdo oral na pessoa com Deméncia Avangada no domicilio”.

Para um enfermeiro dar informagﬁo por doses | (...) ¢ ir dando a informagdo consoante as pessoas
precisam ou a solicitam, mas da-la, porque eu vejo

favorece o desenvolvimento de competéncias e | familias que estio muito mal informadas sobre a
deméncia e depois é tudo metido no catalogo das
deméncias, mas as pessoas nao sabem realmente o
que é, e quais sdo as suas consequéncias (...) E1

habilidades aos familiares/cuidadores da
pessoa com Deméncia Avancada, potenciando
cuidados adequados a pessoa, onde estd

inerente a manutencao da alimentagdo oral.

A Tomada de decisdo em equipa constitui para | (---) mesmo que o médico prescreva, eu acho que
os enfermeiros ndo colocam sé porque o doutor

trés enfermeiros outro aspeto potenciador da | prescreveu, mas fazem isso com uma decisdo, com
0 utente, com a familia, com o médico, com a
nutricéo, acho que ndo tomam, acho que mudou, ja
mudou (...) E1

alimentacéo oral na Deméncia Avancada, visto
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que as decisdes sao tomadas tendo em conta o

doente, a familia e as perspetivas dos
diferentes elementos da equipa
multidisciplinar (médico, enfermeiro,

nutricionista...), nomeadamente quanto a

colocagéo ou ndo de sonda.

(...) quando vemos que realmente ¢ necessario
entdo pedimos autorizagdo ao médico para
realizar, normalmente nés ndo entubamos sem
prescricdo médica, ndo €, mas sim é sempre
ponderado e se houver essa necessidade da sonda
e ou a ndo necessidade (...) E7

(...) noés escutamos muito a opinido de cada um de
nds, porque achamos sempre, como se costuma
dizer “duas cabegas pensam melhor do que uma”,
ndo é, e depois cada um acaba por ter a sua opinido
e como equipa acho que funcionamos muito bem,
porque respeitamos sempre a opinido uns dos
outros, e isso ¢ importante (...) as vezes equipas
mais pequenas & mais facil, n6s nos coordenarmos
(..E7

Se me lembro nunca entubei ninguém por pressdo
do familiar ou porque o familiar tenha falado com
a doutora. A médica com quem trabalho, ndo sei
como é com o0s outros colegas, mas ela pede
sempre a nossa opinido, porque somos nés que
estamos I4, nds € que vemos (...) E9

Para um enfermeiro da ECCI a sensibilizacéo
da equipa de saude para os Cuidados
Paliativos, corresponde a outro fator
potenciador da alimentacdo oral e do cuidado

holistico a pessoa com Deméncia Avancada.

(...) felizmente contamos com uma equipa muito
sensibilizada, que tem feito formacéo pontual
sobre os Cuidados Paliativos, todos os elementos
e também médicos muito sensibilizados para a
questdo do tratamento da dor, da qualidade de
vida, da promog@o do conforto (...) E1

A existéncia de Unidades de Convalescenca,
Média e Longa Duragdo que surgiram nos
Gltimos anos constituem também um elemento
potenciador para o cuidado a pessoa com
Deméncia Avancada e implicitamente para o
estimulo da alimentagcdo oral, visto que 0s
familiares/cuidadores, durante o internamento
nestas unidades adquirem conhecimentos,
habilidades e competéncias no cuidar da

pessoa doente, que serdo fundamentais para a
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(...) ha uma série de alteracfes que foram feitas e
depois também ha uma coisa que dantes ndo havia
que sdo as unidades da rede de longas, médias e
convalescencas, o fato de se permitir uma
recuperacao apds um episodio agudo, permite ao
prestador de cuidados na comunidade ganhar
conhecimentos de forma gradual (...) E2



manutencdo dos cuidados em contexto

domiciliario (apds a alta).

A presenca de psicologo nas equipas para um
enfermeiro corresponde a outro fator que ajuda
os  familiares/cuidadores a  aceitarem
determinadas orientacdes e cuidados, onde se

pode englobar a alimentacéo oral.

(...) eles na equipa também tém psicdlogos, e essa
parte tem de ser muito bem trabalhada, para que as
coisas corram bem e as pessoas puderem
aceitar(...) E5S

Os

constituem um elemento potenciador para a

espessantes para trés enfermeiros

alimentacdo oral da pessoa com Deméncia,
reduzindo a disfagia, nomeadamente para
liquidos e retardando a possivel necessidade de
sonda. Também os suplementos hipercaloricos
sdo referenciados elemento

como um

potenciador da alimentag&o oral.

(...) muitas outras coisas alternativas, o0s
espessantes, 0s suplementos caldricos, toda uma
série de coisas que permitiu também adiar muito
a introducdo de uma sonda (...) E4

(...) que o fato de haver espessantes e assim,
conseguimos

evitar chegar tdo cedo ao uso de uma sonda, neste
momento penso eu que s6 tenho um utente
entubado. Portanto acho que ndo existam mais
solicitacdes (...) E6

(...) sim, mesmo os espessantes, 0s suplementos
alimentares, j& vamos tendo outras alternativas
que ndo tinhamos (...) E8

Para um enfermeiro ao longo do tempo a
generalidade das pessoas foi ganhando uma
maior sensibilizacdo para a alimentacéo oral
favorecendo a alimentacéo via oral nos doentes

com Deméncia Avancada.

(...) uma sensibilizagdo, as pessoas foram
adquirindo uma maior sensibilizagdo para a
alimentagdo oral(...)E4

Para dois enfermeiros, atendendo a que ha
riscos do uso de sonda, referem que este fator
acaba por potenciar o estimulo e a manutencéo
da alimentacéo oral.

Como riscos da entubacdo mencionam:

-Imobiliza(;éo: “(...) ndo temos de ter um procedimento

invasivo que de alguma forma vai obrigar a imobilizar ou a

fazer contengdo fisica da pessoa (...) " El
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(...) ndo temos de ter um procedimento invasivo
que de alguma forma vai obrigar a imobilizar ou a
fazer contencgdo fisica da pessoa(...) El

(...) agora esta com uma sonda, mas mesmo com
a sonda, ela fez aspiracdo por vomito, porque eles
esquecem-se que mesmo com uma sonda é mais
propensa a aspiracdo do que comer pela boca,
esgquecem-se que nds temos uma membrana que se
chama cardia e que fica aberta com a passagem da
sonda (...) E3



-Aumento do risco de aspiracdo do vomito:
“(...) mesmo com a sonda, ela fez aspiracdo por vomito (...) a
sonda é mais propensa a aspiracdo do que comer pela boca
(...) nos temos uma membrana que se chama cardia e que fica
aberta com a passagem da sonda” E3

-Declinio na capacidade de deglutir: «(...) acabei
por perceber que o fato de ter posto a sonda, ela perdeu em
relagdo a capacidade de degluticdo (...) se a gente o substitui
(...) 0 doente perde mais rdapido a capacidade (...)" E3
-Alteracdo da imagem da pessoa: “(...) é muito
invasivo, por causa da imagem da pessoa que fica com um
tubo no nariz (...)” E7

-Lesdo de tecidos: “(...)é sempre algo com risco

também de lesar os tecidos (...)” E7

-Cuidados a ter com a sonda - permeabilidade

e uso de farmacos: (...) fora os cuidados que também

obriga o cuidador a ter com a prépria sonda, com o0s proprios
alimentos e que muitas vezes também a questao da medicacao
(..) " E7

(...) acabei por perceber que o fato de ter posto a
sonda, ela perdeu em relagdo a capacidade de
degluticdo, porque quando eles deixam de fazer,
eles perdem e em termos de doenca de Alzheimer
o doente faz muitas vezes de forma mecénica e se
a gente o substitui (...) o doente perde mais rapido
a capacidade (...) E3

(...) € muito invasivo, por causa da imagem da
pessoa que fica com um tubo no nariz (...) E7

(...) parecendo que ndo, a entubagdo ¢ sempre
invasiva, é sempre algo com risco também de lesar
os tecidos, fora os cuidados que também obriga o
cuidador a ter com a propria sonda, com 0s
préprios alimentos e que muitas vezes também a
questdo da medicagdo (...) E7

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 15) com o resumo da analise de
contetdo das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “Aspetos potenciadores

para a promogdo da alimentagdo oral na pessoa com Deméncia Avan¢ada no domicilio”.

Quadro 15 - Aspetos potenciadores para a promogao da alimentacdo oral na

pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Aspetos potenciadores para a promocdo da alimentacdo oral na pessoa com
Deméncia Avangada no domicilio
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E4 X X

ES X

E6 X

E7 X X

ES8 X

E9 X
s P F PN PR PR F T
© 11% | 33% | 11% 11% 11%% | 33% | 11% 33%

O quadro 15 demonstra que os enfermeiros consideram 0s seguintes aspetos como
potenciadores da promogéo da alimentacdo oral na pessoa com Deméncia Avancada no

domicilio:

Tomada de decisdo em equipa (3 enfermeiros)

— Os espessantes (3 enfermeiros)

— Riscos da entubacéo (3 enfermeiros)

— Informacao por doses (1 enfermeiro)

— Sensibilizacdo da equipa de salde para os cuidados paliativos (1 enfermeiro)

— Existéncia de unidades de convalescenca, média e longa duracéo (1 enfermeiro)
— Presenca de psicologo (1 enfermeiro)

— Maior sensibilizacédo para a alimentacao oral (1 enfermeiro)

1.10. Aspetos inibidores para a promocdo da alimentacdo oral na pessoa com
Deméncia Avancada no domicilio

Da anélise dos discursos os enfermeiros de Cuidados de Saude Primérios acerca dos
aspetos inibidores para a promocdo da alimentacdo oral na pessoa com Deméncia
Avangada no domicilio evidenciaram-se seis categorias: definir o final de vida,
indisponibilidade de tempo para realizar EPS, falta de acessoria pela equipa de
Cuidados Paliativos, falta de aceitacdo familiar, Ulceras de pressdo e a falta de

preparacdo da familia de acolhimento para cuidar, conforme apresentado na figura 14.
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Figura 14 - Aspetos inibidores para a promocao da alimentacéo oral na pessoa com

Deméncia Avancada no domicilio

Para melhor compreenséo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e

analisar as unidades de andlise inerentes a temaética - “Aspetos inibidores para a

promogdo da alimentagdo oral na pessoa com Deméncia Avangada no domicilio”.

Para um enfermeiro a dificuldade em definir o
final de vida na pessoa com Deméncia
Avancada é um aspeto inibidor da alimentacdo
oral, refere-se ainda aos doentes terminais do
foro oncoldgico, aos quais ndo colocam
sondas, sendo que aos com deméncia a decisdo

nao é tao linear.

(...) depois nas deméncias é dificil estabelecer o
final de vida, e depois ainda se torna mais
complicado tomar essas decisdes. Num caso
terminal de uma neoplasia por exemplo, ndo
vamos colocar uma sonda, mas no caso das
deméncias acaba por ndo ser tdo linear a decisdo
final (...) E6

A promocdo da alimentacdo oral no domicilio

exige tempo, periodicidade nas visitas,
dedicacéo, ensino, demonstracédo, avaliagdes e

reavaliacdes dos enfermeiros.

Para um enfermeiro da USF, a
indisponibilidade de tempo para realizar EPS
¢ um fator inibidor da promoc¢do da

alimentacéo oral, visto que o tempo que tém
disponivel para os domicilios d& apenas para

[z . 4 . »
ensinar o basico”.
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(...) tentamos ensinar as familias, mas ndo temos
as vezes a disponibilidade de ir 14 e estar com a
pessoa, uma hora, duas horas e puder ensinar tudo
e fazer tudo, e ha pequenos pormenores que nos as
vezes ndo ensinamos. NOs ensinamos o basico, ndo
¢, eu diria o essencial (...) ES



Para trés enfermeiros outro aspeto inibidor é a
falta de acessoria pela Equipa de Cuidados

Paliativos, mencionando que “(..) ¢ importante

haver as equipas de suporte hospitalar, mas é uma lacuna ndo
haver este apoio no domicilio (...)"El e “(...) tinha logica
termos mais proximidade com a equipa de suporte em

Cuidados Paliativos na instituicdo, ou de preferéncia ja
termos a equipa a trabalhar no terreno (...) E2. E ainda
verbalizado que o horario de apoio telefénico
da Equipa de Cuidados Paliativos € restrito, e
que era necessario um horério continuado e
também de fim-de-semana. Um enfermeiro da
USF refere ainda que quando lhes surgem
casos de doentes oncoldgicos em fase terminal,
estes raramente chegam a tempo serem
encaminhados (paraa ECCI ou para a Consulta
Externa de Cuidados Paliativos), e que
enquanto USF ndo conseguem dar o0 apoio

necessario no domicilio.

(...) Eu penso, que ¢ importante haver as equipas

de suporte hospitalar, mas é uma lacuna néo haver
este apoio no domicilio, onde ele faz falta, é onde
ele faz falta. Os Cuidados Paliativos ndo podem ter
um horario das 9h as 17h, porque depois na hora
em que se tem de dar resposta as situacdes de
agonia, as situacdes de fim de vida, de ultimos
dias, onde temos as pessoas sem comer de fato,
saber se coloca um soro para hidratagdo ou se ndo
se coloca, depois ndo temos assessoria necessaria,
tem de ser um trabalho de fim-de-semana e de
noite, tem de ser um trabalho de 24h, ndo pode ser
um trabalho da 9h as 17h , nem de gabinete (...)
El

(...) n6s na ECCI temos alguma acessoria da
equipa, s que tem alturas que se torna dificil para
nos contacta-los e muitas vezes temos de tomar
decisBes internamente, embora tenhamos uma
médica que fez um estagio na éarea dos Cuidados
Paliativos durante o internato da especialidade, e
as minhas colegas, ambas, fizeram o curso bésico
em Cuidados Paliativos, mas acho que tinha I6gica
termos mais proximidade com a equipa de suporte
em Cuidados Paliativos na instituicdo, ou de
preferéncia ja termos a equipa a trabalhar no
terreno (...) E2

(...) nas doencas oncoldégicas os sintomas
descontrolam  mais rdpido, numa doenga
oncoldgica, em fase terminal, que vem para nos,
para o enfermeiro de familia, raramente chegamos
a tempo de encaminhar, essas sdo as piores que nés
temos aqui, e que temos que dar um apoio mais
apertado e ai ndo conseguimos (...) E9

Para dois enfermeiros a falta de aceitacdo
familiar para as alteragbes no autocuidado
alimentar na pessoa com Deméncia Avancgada,
corresponde a outro aspeto inibidor para a
promocdo da alimentacdo oral assim como a
falta de diretivas de vontades expressas dos
doentes.
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(...) as familias nao estdo trabalhadas par lidar
com estas coisas, ndo estdo, mas também os
proprios doentes ndo se prepararam para essa
realidade, ndo disseram aquilo que gostavam que
fosse feito, mas também ninguém me diz, por
exemplo, numa situa¢do de Deméncia Avancada
que a pessoa nao tem de ser alimentada de alguma
forma, que até uma sonda nédo a incomodara, mas
que ela quer sentir que estdbmago esta cheio, isso
ninguém me diz. (...) E1

(...) as vezes a nossa populagdo, ndo sei, eu fico
em panico cada vez que vou perto de alguém e as
pessoas ja estdo preocupadas porque o doente ndo
come, a (...) tinha alturas que ndo comia nada,
tinha outros dias que comia tudo, eu acho que faz
parte da propria evolugao da doenca, faz parte das
comorbilidades que a pessoa tem, e eu acho que a
dificuldade que as pessoas tém é em aceitar as
coisas, em perceber. Se calhar, as pessoas tém falta
de informacdo, mas mesmo quando estdo



informadas, muitas vezes eles insistem e insistem
e a gente explica e volta a explicar e eles voltam a
insistir: “mas de ndo come vai morrer de sede, vai
morrer as desertas” e esta ¢ a preocupagdo
constante das pessoas, mas é assim, as vezes s
penso assim «coloque-se no lugar dela e agora
imagine-se mal disposto, ndo é, gostava que lhe
metessem um tubo assim?» (...) E3

(...) euainda ndo cheguei assim a casa de ninguém
que disse-se assim: — «olhe, ndo come, pronto
acabouy (...) E3

Para um enfermeiro, os familiares/cuidadores
associam o surgimento de Ulceras de pressao
a reducdo da ingestdo alimentar, o que pode
promover 0 uso de sonda em detrimento da

alimentacdo oral.

(...) comegou a perceber que o fim estava a chegar,
porque comecou a ganhar feridas, o medo da (...)
também era esse, (...) que ela ganha-se feridas, 0
maior medo dela era que ela ganha-se Ulceras
porque ndo comia (...), ela achou que se (...)
ganha-se feridas que o sofrimento ia ser muito
maior (...) E3

A falta de preparacdo da familia de

acolhimento para cuidar é para um
enfermeiro um fator inibidor da promoc¢éo da

alimenta(;éo oral “(...) acho que as vezes hd falhas, ou

que se podia insistir um pouco mais (...)

(...) se calhar se vou pensar nas familias de
acolhimento que tenho, e algumas ndo sao familias
de acolhimento, como é que eu ei-de explicar ...
certificadas e acho que as vezes ha falhas, ou que
se podia insistir um pouco mais, ou que se deveria

.. mas depois a nossa atuagdo vai até um certo
ponto e as vezes ndo da mais, por muito que a
gente se dedique (E7)

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 16) com o resumo da analise de

contetido das nove entrevistas, no que se refere a area temética “Aspetos inibidores para

a promogdo da alimentagdo oral na pessoa com Deméncia Avangada no domicilio”.

Quadro 16 - Aspetos inibidores para a promocéao da alimentacéo oral na pessoa

com Deméncia Avangada no domicilio

Aspetos inibidores para a promocdo da alimentacdo oral na pessoa com
Deméncia Avanc¢ada no domicilio
§ Categorias
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E3

E4

ES

E6

E7

ES

E9

Total de enf./
Percentagem
®

11%

11%

33%

22%

11%

11%

O quadro 16 demonstra os enfermeiros consideram como aspetos inibidores da promocao

da alimentacdo oral na pessoa com Deméncia Avancgada no domicilio os seguintes fatores:

— Falta de acessoria pela Equipa de Cuidados Paliativos (3 enfermeiros)

— Falta de aceitagdo familiar (2 enfermeiros)

— Definir o final de vida (1 enfermeiro)

— Indisponibilidade de tempo para realizar EPS (1 enfermeiro)

— Ulceras de presséo (1 enfermeiro)

— Falta de preparacéo da familia de acolhimento para cuidar (1 enfermeiro)

1.11. Sugestbes dos enfermeiros para cuidar da pessoa com Deméncia Avancada

Através da andlise das entrevistas evidencia-se que 0s enfermeiros apresentam sugestoes
inerentes aos cuidados da pessoa com Deméncia Avancada. Relativamente a esta area
tematica ressalvam-se nove categorias: realizacdo de estagio em Cuidados Paliativos,
encaminhamento para UCP, mais recursos humanos com formagdo em Cuidados
Paliativos, existéncia de uma equipa de cuidados continuados, identificar as vontades
do doente precocemente, maior envolvimento familiar, diagndstico precoce, maior

investimento na sensibilizacdo da populacéo para as deméncias e maior informagéo

clinica, conforme apresentado na figura 15.
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Figura 15 - Sugestdes dos enfermeiros para cuidar da pessoa com Deméncia

Avancada

Para melhor compreensdo das categorias que emergiram, torna-se pertinente apresentar e

analisar as unidades de analise inerentes a tematica - “Sugestdes dos enfermeiros para

cuidar da pessoa com Deméncia Avan¢ada”.

Um enfermeiro sugere a realizacdo de estégio
em Cuidados Paliativos para os profissionais
de salde experienciarem e partilharem
experiéncias entre si, ganhando mais
sensibilidade para os Cuidados Paliativos,

incluindo para a Deméncia Avancada

(...) estagio nos paliativos, ou seja, com colegas
dos paliativos, nem que fosse uma semana, ou nem
que fosse dois dias ... ok ... fosse o tempo que
fosse, fichvamos com outra sensibilidade, com
outras experiéncias, uma coisa € tu estares ali um
turno, dois turnos a partilhar as experiéncias (...)
E4

O encaminhamento para UCP, de acordo com

um enfermeiro deve ser feito mais cedo.

(...) € necessario um encaminhamento mais cedo
(...)E9

Trés enfermeiros sugerem que sdo necessarios
mais recursos humanos com formacdo em
Cuidados Paliativos de diferentes areas da
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(...) precisamos de mais profissionais a trabalhar,
porque os que estdo ndo chegam (...) sdo precisos
mais enfermeiros e mais médicos, para mim os
enfermeiros de salde mental tém uma
especialidade muito importante, mas eu acho que



saude, referindo que “(...) os que estio ndo chegam
(...)" E3.

as deméncias se enquadram mais nos paliativos
(...)E3

(...) se houvesse mais gente com formagdo (em
Cuidados Paliativos), e eu nao digo que fosse uma
formagdo muito especifica, mas que fosse uma
formacdo obrigatdria, hd formagBes que os
profissionais de sa(de, enquanto profissionais
deviam ser obrigatdrias, como é o suporte basico
de vida, fazer formacdo em determinadas areas
devia ser obrigatorio (...) E3

(...) a importancia da ajuda de profissionais, com
mais conhecimentos na area (...) sera (...) bem-

vinda e necessaria (E7)

(...) E necessario (...) mais recursos (...) E9

Um enfermeiro sugere a existéncia de uma
equipa de cuidados continuados exclusiva
para o domicilio, que esteja disponivel 24h por
dia para que a familia e o doente estejam
sempre salvaguardados em caso de
necessidade, independentemente do dia e da

hora.

(...) € necessario uma equipa s6 de cuidados
continuados no domicilio, se querem que a pessoa
morra em casa, bem, dentro dos parametros, bem,
tem de haver alguém, a pessoa pode precisar de
alguém a meia noite, porque a familia por mais
preparada que esteja vai descompensar (...) E9

Um enfermeiro expressa a sugestdo de
do

precocemente, propondo que este numa fase

identificar as  vontades doente
inicial de doenca, enquanto cognitivamente

Ccapaz, esCreva ou grave as suas vontades.

(...) a preparagdo devia comecar por ai, devia-se
propor & pessoa ou para gravar ou para escrever
alguma coisa que ela gostasse que lhe fizessem,
quando ela perdesse as capacidades (...) E3

O maior envolvimento familiar, é sugerido

por um enfermeiro, evidenciando a

necessidade de intervir precocemente na

capacitacdo dos familiares/cuidadores na
prestacdo de cuidados aos doentes com

deméncia porque <(..) se ndo tivermos um bom

cuidador, um cuidador com salde e capacitado ndo vai correr
bem (...) "E3.

(...) nas deméncias (...) esquecemo-n0S muitas
vezes do cuidador e depois o cuidador é
fundamental, porque se ndo tivermos um bom
cuidador, um cuidador com satde e capacitado ndo
vai correr bem (...) devia haver (...) uma
intervencdo precoce, devia haver um investimento
maior na intervengdo familiar (...) E3

Para um enfermeiro é necessario um
diagnostico precoce, atendendo ao facto de

que através da introducdo de medicacdo para a
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(...) quando ha estas patologias com esta
dimensdo, devia haver um diagnostico precoce
(...) esta provado cientificamente que o Alzheimer
quando comega a dar sinais nos exames de
diagnostico, ja tem evolucao de varios anos atras
(..)E3



deméncia precocemente, é possivel atrasar a

evolucdo da mesma.

(...) se o diagndstico fosse mais cedo, era
importante, porque agora ha medicagdo que pode
atrasar a evolugdo da doenca e eu acho que quanto
mais nova ¢ a pessoa mais rapida ¢ a evolugio (...)
E3

Um maior investimento na sensibilizacdo da
populacdo para as deméncias é a sugestao
apresentada por um enfermeiro, referindo que
é fundamental comecar pela sensibilizacéo das
criancas, nas escolas, através de ‘‘formacoes
basicas” sobre o cuidar da pessoa com
deméncia ou mesmo atraves da visita a lares de
idosos, porque certamente ajudaria as criangas
a compreender melhor a importancia do cuidar
por exemplo de um avdé com deméncia e ao
mesmo tempo preparem-se para engquanto
adultos serem “melhores cuidadores” .

Também € realcada que esta sensibilizacdo
deve abranger todas as faixas etérias, atraves
da promocao de estilos de vida saudaveis e da
riscos  cardiovasculares

prevencdo  dos

prevenindo assim as deméncias,
nomeadamente as deméncias de etiologia

vascular.

(...) n6s temos de lutar pela promogdo e pela
prevencdo, € mesmo assim, comecar logo nas
escolas, nas escolas, com as criangas, ndo é? Claro
que seria uma formagdo basica (...) no meio em
que as pessoas estdo inseridas ha sempre
deméncias e entdo acho que devia haver assim uma
abordagem, dar assim uma sensibilizagdo as
criangas, explicar as criangas (...) da importancia
do cuidar do avd, da avo, ou de um bisavd que
tenha em casa, sei 14, nem que seja uma vez no ano,
uma palestra, ou até por exemplo ir visitar um lar,
ndo é?. Quantas escolas vdo visitar um lar?
Alguma vez?, eu acho que era importantissimo,
porque nem todas as criangas convivem com avos
ou hisavds com cuidados de saude, a precisarem
de cuidados e depois sdo adultos que
provavelmente ndo véao ser bons cuidadores (...)
E3

(...) acho, sinceramente, que ha os dias
internacionais do Alzheimer, do idoso e podia-se
usar estes dias na escola, para ser pelo menos uma
chamada de atencdo, para se falar sobre as
doencas, eu acho que ndo fazia mal nenhum, s6
fazia bem ficarem mais sensibilizadas para estas
patologias. Eu ndo digo uma coisa muito
aprofundada, mas se o0s middos forem
sensibilizados naqueles dias especificos fica
sempre alguma coisa, principalmente porque eles
em casa tém e depois ndo percebem o que é o
Alzheimer ou o que é uma deméncia (...) E3

(...) nos estamos com uma populagdo cada vez
mais envelhecida cada vez mais com doengas
degenerativas e muitas deméncias, com o aumento
da esperanga média de vida, com estilo de vida das
pessoas, que muitas vezes ndo sdo deméncias
degenerativas, mas deméncias provocadas pela
arteriosclerose ou deméncias vasculares e eu acho
que era importante a sensibilizacdo da populacdo
porque eu acho que deve ser rara a pessoa que ndo
passe por isto, mais tarde ou mais cedo (...) E3

Um enfermeiro sugere que é necessaria maior
informagé&o clinica, relatando que além de um
familiar/cuidador da pessoa com Deméncia
Avangada, também um técnico da equipa de
salde que contacta com o cuidador e familia

deveria estar presente nas consultas ou entéo
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(...) muitas vezes a maior parte dos doentes,
deixam de ir as consultas, chegam a uma fase, que
(...) chega 14 e a médica ndo consegue ter uma
conversa com o utente, entdo vai a familia dizer
como é que esta e como ndo estd, tubo bem; mas
acho que deveria ter acompanhamento da equipa
de salde, ou que levasse uma informacéo escrita
por um técnico, porque a familia, ndo tem nogéo
muitas vezes do que é normal e do que ndo é
normal da doenga (...) eu acho que devia ir sempre
uma informacéo escrita por um técnico que tenha



que este deveria enviar uma informacao escrita
para complementar a informagéo do familiar

porque “(...) a familia, ndo tem nogdo muitas vezes do que

é normal e do que ndo é normal da doenga (...)” E3.

contacto com o doente ou com o cuidador, que faga
visitas e que veja como as coisas estdo (...) E3

Apresenta-se de seguida o quadro-sintese (Quadro 17) com o resumo da analise de

conteddo das nove entrevistas, no que se refere a area tematica “Sugestoes dos

enfermeiros para cuidar da pessoa com Deméncia Avangada”.

Quadro 17 - Sugestdes dos enfermeiros para cuidar da pessoa com Deméncia

Avancada
Sugest6es dos enfermeiros para cuidar da pessoa com Deméncia Avancada
- Categorias
o
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O quadro 17 demonstra que o0s enfermeiros entrevistados sugerem varias propostas para

o0 cuidar da pessoa com Deméncia Avancada, nomeadamente:

— Mais recursos humanos com formacédo em Cuidados Paliativos (3 enfermeiros)

— Realizacdo de estdgio em Cuidados Paliativos (1 enfermeiro)

— Encaminhamento para UCP (1 enfermeiro)

— Existéncia de uma equipa de cuidados continuados (1 enfermeiro)
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Identificar as vontades do doente precocemente (1 enfermeiro)

Maior envolvimento familiar (1 enfermeiro)

Diagnostico precoce (1 enfermeiro)

Maior investimento na sensibilizagcdo da populacdo para as deméncias (1
enfermeiro)

Maior informacéao clinica (1 enfermeiro)
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os dados obtidos através da andlise de conteddo que foram apresentados e analisados séo
agora relacionados com os dados de outros autores, através da discussdo dos resultados.
De acordo com Martins (2008) este processo deve ser realizado com um profundo sentido
critico. Requer uma anélise isenta e rigorosa, cuidadosamente confrontada com o que

outros autores tenham descrito.

Para uma melhor discussdo dos resultados, temos presente a questdo de investigacao

delineada, a qual € novamente mencionada:

- Quais as estratégias de cuidados mobilizados pelos enfermeiros dos Cuidados
de Saude Primérios no domicilio relativamente ao autocuidado alimentar a pessoa com
Deméncia Avancada?

Segue-se a discussdo dos resultados obtidos, organizada sequencialmente a partir das

areas tematicas que emergiram da analise de contetdo.

2.1. Conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados

de Saude Primarios

Para o desenvolvimento deste estudo, torna-se pertinente perceber o que os enfermeiros
entendem por Deméncia Avancada. Neste sentido, ressalva-se que os enfermeiros
enunciam vdrias carateristicas que ajudam a “construir” o conceito de Deméncia
Avancada mencionado alteracBes inerentes ao processo de declinio das funces
cognitivas e fisicas nesta fase de doenga.

Quanto as alteracdes cognitivas na Deméncia Avancada sdo enunciadas a perda
habilidades na tomada de decisdo, problemas de orientacdo no tempo e no espaco,
défice do funcionamento intelectual, perda de memoria e alteraces neurologicas; no
que diz respeito as alteracdes fisicas € referido que existe um processo de degradacéo
fisica, perda de habilidades nas atividades de vida diérias, défice de coordenagéo
motora e alteragdes osteoarticulares. Concomitantemente aos défices das funcgdes
cognitivas e fisicas mencionam a perda de autonomia (para agir tanto fisicamente como
cognitivamente) e a perda da dignidade inerente a esta perda global de capacidades, que
desconstroem parte do que € a identidade da pessoa.
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A maioria dos enfermeiros foi unanime em considerar a perda de habilidades nas
atividades de vida diérias e défice do funcionamento intelectual como carateristicas da
Deméncia Avangada, incluindo simultaneamente alteragdes funcionais e cognitivas.
Efetivamente, e tendo em conta 0 marco tedrico deste estudo, é evidente que o conceito
de Deméncia Avancada esta centrado no severo declinio funcional e cognitivo da pessoa.
Também Burla e Azevedo (2009) referem que na Deméncia Avancada ha uma
dependéncia funcional para a realizacdo das atividades de vida diérias e que os distdrbios
cognitivos sdo evidentes. Maddoks [et al] (2006) mencionam que na fase avancada de
Deméncia ha uma severa degradacdo cognitiva, intelectual e funcional.

A perda da autonomia é também associada por varios enfermeiros do nosso estudo a
Deméncia Avangada, aspeto este refor¢ado por Stefanelli [et al.] (2008) mencionando que
na fase avancada de deméncia hd uma completa incapacidade de reter informac6es ou
habilidades para a execucao dos cuidados inerentes a si mesmo, e consequentemente a
perda da autonomia, 0 que exige a dependéncia de terceiros - cuidadores, familiares ou
n&o, e profissionais.

Inerente a esta condicdo de doenca os enfermeiros enunciam aspetos como 0 processo de
degradacdo fisica, problemas de orientacdo no tempo e no espaco e a perda de
memoria. Também a World Health Organization (2006) referem que esta fase de doenca
esta representada por uma total dependéncia e inatividade, por distarbios da meméria e
da orientacdo.

A perda de habilidades na tomada de deciséo € outro aspeto relatado pelos enfermeiros
do nosso estudo. Também segundo Burld e Azevedo (2012) a pessoa com Deméncia
Avancada, apresenta um compromisso da sua autonomia, ou seja, da sua incapacidade de
tomar decisdes.

Os enfermeiros deste estudo expressam ainda o défice de coordenacdo motora,
alteracbes osteoarticulares e as alteracdes neurolégicas como inerentes a Deméncia
Avangada. As alteragcbes funcionais nomeadamente a incapacidade de marcha e os
prejuizos adquiridos e irreversiveis a nivel cognitivo estdo segundo a World Health
Organization (2006) inerentes a Deméncia Avangada, nomeadamente o facto da pessoa
estar confinada a cama ou ao cadeirdo, o ndo reconhecimento de familiares, amigos ou

objetos e ainda ter dificuldade em compreender o ambiente que a rodeia.

Inerente a esta constelacdo de alteracdes funcionais e cognitivas que comprometem

severamente a condicdo da pessoa, um enfermeiro refere ainda que a perda da dignidade
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estéd inerente a pessoa com Deméncia Avancada. Abreu (2016) refere que a prioridade
deve ser concedida ao conforto, qualidade de vida, limitagdo da dor e apoio espiritual da
pessoa, atendendo as suas preferéncias, crencas e valores, centrando-se a equipa na
prestacdo de cuidados cuja base seja a dignidade, humanidade e respeito pela pessoa e

pelos seus familiares.

2.2. Conceito de Cuidados Paliativos na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados de

Saude Primarios

Tal como o conceito de Deméncia Avancada na perspetiva dos enfermeiros dos Cuidados
de Saude Primarios constitui um elemento basilar para o desenvolvimento deste estudo,
também a perspetiva destes mesmos enfermeiros do que entendem por Cuidados
Paliativos, corresponde igualmente a base deste processo, uma vez que estes dois
conceitos estdo presentes ao longo de todo o percurso deste estudo.

Os enfermeiros entrevistados enunciam varios aspetos que ajudam a “desenhar” o
conceito de Cuidados Paliativos. A carateristica mais frequentemente referida pelos
enfermeiros corresponde a percecdo que sdo cuidados dirigidos a incurabilidade sendo
que para um enfermeiro o conceito de Cuidados Paliativos é mais abrangente associando-
0s a cuidados dirigidos a problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e
com prognastico limitado. Indo de encontro ao relatado pelos enfermeiros entrevistados
também a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (2006) refere que os Cuidados
Paliativos sdo uma resposta ativa aos problemas decorrentes de doenga prolongada,
incuravel e progressiva. Neto [et al.] (2004) refere ainda que os Cuidados Paliativos sao
a resposta a todos os doentes com doencas crénicas sem resposta a terapéutica de indole

curativa e com progndstico de vida limitado.

O conceito de Cuidados Paliativos é também associado pelos enfermeiros a cuidados
promotores da qualidade de vida e promotores do alivio do sofrimento. Efetivamente o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos (2010) refere que em linha com a Organizacao
Mundial de Saude os Cuidados Paliativos visam melhorar a qualidade de vida dos doentes
através da prevencgdo e alivio do sofrimento. Também a Associacdo Portuguesa de
Cuidados Paliativos (2006) considera que os Cuidados Paliativos direcionam-se para a
prevencdo do sofrimento e para a promog¢do maxima da qualidade de vida possivel a estes
doentes e suas familias, sendo os Cuidados Paliativos a combinacdo entre a ciéncia e o

humanismo.
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De acordo com os dados obtidos os enfermeiros entendem os Cuidados Paliativos como
cuidados que se dirigem para o alivio dos sintomas e que consideram a morte como um
processo natural. Concomitantemente Costa [et al.] (2005) refere que os Cuidados
Paliativos dirigem-se para o alivio dos sintomas, centrando-se estes cuidados no doente
como pessoa e ndo na sua doenca. Também Neto (2006) menciona que os Cuidados
Paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural, pelo que ndo

pretendem provocéa-la ou atrasa-la.

Os Cuidados Paliativos sao ainda cuidados dirigidos ao fim de vida nomeadamente na
promocao do conforto, alivio da dor e na morte assistida na perspetiva dos enfermeiros
de Cuidados de Saude Primarios. Esta visdao é congruente a de Neto (2006) que indo de
encontro ao conceito de Cuidados Paliativos definido pela Organizagdo Mundial de
Salude, em 2002, expressa que estes cuidados focam-se na prevencdo e alivio do
sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nédo
s0 fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais, promovendo assim o
conforto. Para Costa [et al.] (2005) os Cuidados Paliativos acompanham o doente e a sua

familia até a morte do doente e perduram com o apoio no luto que é dado a familia.

Os Cuidados Paliativos para um enfermeiro sdo também cuidados dirigidos para o
autocuidado alimentar. Neto (2010) reforca esta posicdo mencionando que os Cuidados
Paliativos sdo a resposta a um conjunto de necessidades (incluindo o autocuidado
alimentar) gue se centram na promocao do conforto, na qualidade de vida e na dignidade

da pessoa doente.

2.3. Percecdo dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primérios acerca da
necessidade de cuidados domicilidrios a pessoa com Deméncia Avancada e

alteracdes na degluticéo

A totalidade dos enfermeiros deste estudo considera que existe a necessidade de prestar
cuidados domiciliarios a pessoa com Deméncia Avancada e com alteracdes na
degluticdo evidenciando assim a pertinéncia da vertente do apoio domiciliario nos
Cuidados de Saude Primarios a estes doentes e suas familias/cuidadores.

A EPS a familia é para a maioria dos enfermeiros a necessidade mais premente no cuidar
da pessoa com Deméncia Avancada no domicilio e com alteracdes na degluticdo. E

referida a necessidade de sensibilizar os familiares/cuidadores para as alteracdes
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cognitivas e os cuidados inerentes a dependéncia. No que se refere a dependéncia no
autocuidado alimentar € referido pelos enfermeiros que a EPS é fundamental no sentido

de prevenir complicacBes decorrentes das alteragdes na degluticdo através do ensino de

estratégias dirigidas para a prevencao da aspiracdo. Também Carvalho (2011) reforca este
dado referindo que para além de todas as praticas inerentes aos cuidados de enfermagem
no &mbito domiciliario € ainda imprescindivel a Educacdo para a Saude relativamente as
carateristicas da doenca e sobre os cuidados a prestar ao doente, sendo um dos objetivos
o0 despiste precoce de eventuais complica¢fes na auséncia do profissional de saude.

Os enfermeiros entrevistados verbalizam que existe a necessidade de promover a
autonomia da pessoa desde os primeiros sinais de deméncia estimulando-a
cognitivamente e fisicamente de modo a incutir a manutencdo de rotinas. Na fase
Avancada de Deméncia aspetos como o levante do leito e a alimentacdo por via oral sdo
considerados pelos enfermeiros aspetos promotores da autonomia da pessoa. Burla e
Azevedo (2012) mencionam ainda que o acompanhamento de fisioterapia contribui para
retardar a instalacdo da imobilidade e preservar a independéncia, assumindo especial
relevancia na fase avancada de doenca, quando evita anquiloses e otimiza a dinamica
respiratoria, prevenindo atelectasias.

Em relacdo as alteracGes na degluticdo os enfermeiros consideram que é fundamental

monitorizar_a situacdo e avaliar o _reflexo de degluticdo. No caso de disfagia os

enfermeiros manifestam que é necessario procurar perceber as suas causas e se possivel
adequar estratégias que favorecam a alimentacdo oral. Barbuti & Carlos (2011) referem
que a disfagia é a percecao de que hd um impedimento a passagem do material deglutido,
sendo este um problema comum, com uma incidéncia que pode chegar a 33% nos
atendimentos dos Servigos de Urgéncia e estudos em Estruturas Residenciais para 1dosos
tém mostrado que de 30% a 40% dos doentes tém altera¢bes na degluticdo, resultando em
alta incidéncia de complicagfes por aspiracdo. Em doentes idosos, geralmente as
alteracdes da degluticdo sdo causadas por doencas do sistema nervoso central, incluindo

acidentes vasculares, doenga de Parkinson e deméncia.

Neste sentido os enfermeiros sentem que existe a necessidade de intervirem no sentido de
monitorizar e avaliar o reflexo de degluticdo do doente no domicilio, com o propdsito de
reduzir o risco de broncoaspiragdo. Escuin [et al.] (2013) menciona que 0 aparecimento
de alteracOes na degluticdo, representa um marcador claro da fase avancada de deméncia.
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Para os enfermeiros é ainda necessario acompanhar a familia e antecipar problemas

decorrentes da evolucdo da Deméncia Avancgada e das complica¢des que vao ocorrendo
devido a dependéncia e as alteracBes na degluticdo. Também Abreu (2016, p.8) refere
que a familia/cuidador da pessoa com Deméncia Avancada de ser acompanhada e
preparada para lidar com a progressividade da sindrome e a proximidade da morte, de
forma a “resolver eventuais problemas familiares, preparar o luto e facilitar o ajustamento
apods a morte, o que implica uma discussdo atempada da situagdo terminal da doenca”.
Wilkerson (2004) manifesta também que o enfermeiro prestador de cuidados
domiciliarios deve desenvolver um plano de cuidados baseado nas necessidades do idoso,
com o objetivo de identificar e antecipar a assisténcia que o doente e familia possam vir

a precisar.

Atendendo ao exposto pelos enfermeiros dos Cuidados de Satde Primarios, sao diversas
as necessidades existentes nos cuidados a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio,

no que se refere as alteracGes da degluticao.

2.4. Opinido dos enfermeiros relativa a necessidade de Cuidados Paliativos para a

pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

A grande maioria dos enfermeiros entrevistados considera que existe a necessidade de
Cuidados Paliativos na pessoa com Deméncia Avancada. Também Goncalves (2013)
explicita que os Cuidados Paliativos centram-se nas necessidades do doente e ndo no seu
diagndstico, estes cuidados ndo se dirigem a doencas especificas, mas sim a todos os que
sofrem devido a doencas graves e progressivas, como é o das doencas neuroldgicas

degenerativas, incluindo as deméncias.

Dois dos enfermeiros deste estudo sdo da opinido que existe a necessidade de prestar
Cuidados Paliativos para proporcionar uma morte digna, também Burld & Azevedo

(2012) mencionam que nesse processo, exige-se do profissional o méaximo de
competéncia técnica no controlo dos sintomas e a sensibilidade para uma comunicagao
efetiva com os familiares, acolhendo as suas duvidas e tranquilizando-os. Em relacédo a
pessoa com Deméncia Avancada os profissionais de saude devem reconhecer a sua
finitude e proporcionar uma morte digna a pessoa para o encerramento também ele digno

da sua histéria de vida.

155



Para os enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios existe a necessidade de prestar
Cuidados Paliativos & pessoa com Deméncia Avancada e suas familias para monitorizar

0s cuidados, promover o conforto e aliviar o sofrimento. A Organizagdo Mundial de

Saude, em 2002, refere que os Cuidados Paliativos visam melhorar a qualidade de vida
dos doentes — e suas familias — através da prevencéo e alivio do sofrimento, promovendo
assim o conforto, recorrendo ainda a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos
problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais que vao
ocorrendo (Neto, 2006).

Os enfermeiros consideram que existe a necessidade de prestar Cuidados Paliativos na

pessoa com Deméncia Avancada para apoiar_a familia e para apoiar_a equipa

domicilidria na tomada de decisdo. Efetivamente, tal como refere Neto, Aitken &

Paldron (2004) para praticar Cuidados Paliativos de qualidade é imperativo ter em
consideracdo quatro areas fundamentais, sendo elas, o controlo de sintomas, uma
comunicacdo adequada, o apoio a familia e o trabalho em equipa. Estas quatro vertentes
devem ser obrigatorias e encaradas huma perspetiva de igual importancia. Ainda no que
se refere ao apoio da familia, Neto (2006) refere que a unidade recetora dos Cuidados
Paliativos é sempre o “doente e a familia” e ndo devem considerar-se realidades
desligadas.

Um enfermeiro é da opinido que néo existe a necessidade de Cuidados Paliativos nas
Deméncias Avancadas. Neto (2006) contrapfe este achado mencionando que
inicialmente os Cuidados Paliativos estavam direcionados para doentes oncoldgicos, mas
atualmente, este tipo de cuidados estendem-se, quer a doentes do foro oncoldgico, quer a
doentes do foro ndo-oncoldgico. A mesma autora acrescenta em (2010) que séo ainda
poucas as pessoas com deméncia a receber Cuidados Paliativos de qualidade, isto porque
existem dificuldades em reconhecer a Deméncia Avang¢ada como uma doenca terminal.
Também a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (n°52/2012), comtempla como direito
dos doentes (capitulo III, base V, p.5120) que “nenhum cidadao pode ser prejudicado ou
discriminado em funcdo da sua situagdo econdmica, area de residéncia ou patologia[...]”,
pelo que o direito a Cuidados Paliativos a igual quer a pessoa sofra de deméncia quer

sofra de uma outra patologia.

Neto (2010, p.250) sintetiza os prejuizos subjacentes ao ndo reconhecimento da
necessidade de Cuidados Paliativos a pessoa com Deméncia Avangada e sua familia

referindo que “o ndo reconhecimento da deméncia avangada como uma doenca terminal
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tem consequéncias terriveis a varios niveis: o doente néo recebe os cuidados apropriados,
mas sim intervengdes desproporcionadas (...) a familia por sua vez, vé prolongada uma
situacdo penosa, com grande sobrecarga fisica e emocional, e ndo pode, por outro lado,

preparar-se adequadamente para a partida do seu ente querido”.

2.5. Estratégias de cuidados adotados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude

Primarios a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios em contexto domicilidrio tém uma
especial importancia na utilizacdo e ensino de estratégias que minimizam as duvidas e as
preocupacOes dos familiares/cuidadores, promovendo assim o bem-estar e o conforto
tanto dos familiares/cuidadores como da pessoa com Deméncia Avancada.

A EPS no autocuidado alimentar € para a maioria dos enfermeiros uma estratégia que
deve ser utilizada, de forma a formar os familiares/cuidadores tornando-os capazes de
lidar com as alteracdes na degluticdo decorrentes da fase avancada de deméncia. Também
Queirdz (2011), refere que as intervengdes de Educacdo para a Saude tém um caracter
formativo, uma vez que conseguem integrar processos cognitivos e atitudes, que
permitem a modificacdo de comportamentos, tornando-0s em ac¢fes permanentemente,
conscientes, racionais e voluntérias. Segundo Barbuti & Carlos (2011, p.533) “a
alimentacdo oral ¢ a preferivel”, neste sentido, Gallagher (2011) apresenta algumas
estratégias que favorecem a alimentacdo oral nomeadamente: modificar a textura da dieta,
para possibilitar que os alimentos fiquem mais cremosos, 0 uso de gelatinas e de
espessantes, assegurar que o doente seja sentado corretamente para as refeicdes e obter
ajuda dos familiares pode contribuir para o sucesso.

Ainda em relacdo a EPS no autocuidado alimentar, Silva [et al.] (2001) referem que
deve-se optar por uma dieta fracionada e menos restritiva, levando em consideragéo as
preferéncias alimentares do doente. Carvalho & Taquemori (2012) mencionam uma série
de estratégias a utilizar no autocuidado alimentar da pessoa com Deméncia Avancada
para o favorecimento da alimentacdo oral nomeadamente: postura e posicionamento
adequados durante a refeicdo; evitar distragdes na hora da refeicdo; manter o contato
verbal e visual com o doente; dar o tempo necessario para que o doente se alimente,
respeitando o seu ritmo de ingestao; selecionar adequadamente os alimentos; atender a
temperatura, consisténcia e paladar do alimento; oferecer alimentos que sejam

preferidos e com sabor marcante para o doente; oferecer pausadamente os alimentos em

157



pequenas quantidades; avaliar a possibilidade de mudancas na dieta ou no esquema
medicamentoso para minimizar sintomas; oferecer as refei¢cdes em horario que o doente
esteja menos fatigado, nauseado ou com menos dor; oferecer alimentos com consisténcia
adequada a cada situacao e se possivel enriquecido, permitindo ingestdo de quantidades
menores; promover um ambiente claro e arejado; oferecer, quando apropriado,
suplementos nutricionais sob diferentes formas: mousses, pudins, cremes (...) e oferecer
a alimentacao num contexto agradavel e psicologicamente confortavel.

Portanto, qualquer que seja a etiologia da deméncia, sobretudo na sua fase avancada é
inevitavel que surjam problemas alimentares, associados a recusa alimentar e a

dificuldade de degluticao.

Para Gallagher (2011) o favorecimento da alimentacao oral permite que a pessoa disfrute
da componente social de comer e assim aumentar a sua qualidade de vida. Busto [et al.]
(2009) referem que de acordo com os estudos efetuados, a alimentacéo oral dos doentes
com Deméncia Avancada, mesmo que em pequenas quantidades, é suficiente, mais
confortavel e os resultados ndo sdo piores do que com alimentacao por sonda. S&o ainda
fundamentais os cuidados a boca, o posicionamento adequado durante as refeicdes, a

utilizacdo de espessantes e a reducdo de farmacos sedativos que interfiram na degluticéo.

A avaliacdo das necessidades é outra estratégia adotada pelos enfermeiros para 0s
cuidados a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio. De acordo com Burla &
Azevedo (2012) ao longo da progressdo da deméncia, as intervencdes sdo dinamicas, pelo
que a avaliacdo das necessidades deve ser periddica, residindo o foco dos cuidados no
conforto do doente e dos seus familiares, tendo por base o alivio e a prevencao de
complicagdes. As necessidades a avaliar no cuidado a pessoa com Deméncia Avangada
abrangem: tratar intercorréncias clinicas; estimular o uso da via oral para alimentacao;
reconhecer a caquexia da deméncia avancada; manter a integridade da pele; assegurar
o funcionamento intestinal adequado; otimizar a utilizacdo de farmacos; trabalhar em
equipa multidisciplinar; reconhecer os distirbios do comportamento; maximizar e
manter a capacidade funcional e oferecer suporte psicoldgico ao doente e seus
familiares.

No ambito da gestdo do regime terapéutico os enfermeiros de Cuidados de Saude
Primarios adotam estratégias para ajudar os familiares/cuidadores na orientacdo do plano
terapéutico da pessoa com Deméncia Avancada. Também Burla e Azevedo (2012)

referem que o regime terapéutico deve ser revisto com regularidade, associado a uma boa
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observacao de sinais e sintomas da pessoa com Deméncia Avancada, incluindo a dor,
desconforto devido a fraca mobilidade, infecdes respiratorias, nutricdo e estado de
hidratacdo, que interferem com a funcionalidade dos 6rgéos. A gestdo do regime
terapéutico deve ser cuidadosamente pensado e discutido tendo como referéncia a
esperanca de vida estimada e os efeitos secundarios dos farmacos. Abreu (2016)
menciona ainda que com a evolucdo da doenca os enfermeiros devem estar atentos em
conjuntura com os familiares/cuidadores as necessidades de ajustamentos terapéuticos e

em equipa multidisciplinar procedendo-se a otimizagédo do regime terapéutico.

Decorrente do desgaste fisico e emocional dos familiares/cuidadores da pessoa com
Deméncia Avancada, os enfermeiros dos Cuidados de Satde Primarios referem que usam
como estratégias a promoc¢do da escuta ativa e o favorecimento da expressao de
sentimentos/emocdes dos familiares/cuidadores de forma a colmatar ou aliviar as suas
dificuldades e o seu sofrimento. Burla e Azevedo (2012), conferem este achado referindo
que a Deméncia Avancada por ser uma doenca cronico-degenerativa, provoca um
desgaste consideravel das relacdes familiares, com alto risco de sobrecarga e stress dos
cuidadores. O Desgaste fisico e emocional sobre os membros da familia esta bem
documentado, bem como a tristeza inerente ao facto de perdem lentamente em vida a
pessoa que conheciam,

O apoio no processo do luto é outra estratégia relatada por um enfermeiro, preparando
os familiares/cuidadores para o processo de grave declinio cognitivo e funcional e de
morte. Burla & Azevedo (2012) refere que a intervencdo paliativa exige que a familia
seja acolhida no duro processo de participar da dissolucdo cognitiva e funcional de uma
pessoa. A deméncia é uma doenca que submete a familia ao processo de luto antecipatério
de uma pessoa que ainda vive.

O recurso da nutricionista é referido por um enfermeiro como uma estratégia adotada no
cuidado da pessoa com Deméncia Avancada no domicilio. Também Fernandes (2012)
refere que o nutricionista € um dos profissionais que pode auxiliar na evolucao favoravel
do doente. Em Cuidados Paliativos, a nutricionista deve ter em conta que o0 primeiro
objetivo é aumentar a qualidade de vida do doente, tendo em conta as consequéncias
psicoldgicas e sociais dos doentes e familiares, sendo que na medida do possivel, a dieta

via oral sera sempre preferencial, desde que o trato gastrointestinal esteja integro.
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Os enfermeiros entrevistados referem estimular e sensibilizar os familiares/cuidadores
para o favorecimento da autonomia da pessoa com deméncia no domicilio, ensinando
estratégias que promovam a autonomia. Também Burla e Azevedo (2012) mencionam
que a adocdo de rotinas e de um programa de exercicios contribui para reduzir a
inquietacdo do doente e promove a autonomia. Além disso, deve-se procurar reorienta-la
para a realidade por meio de reldgios, calendarios e fotos. Um dos papéis do cuidador é

estimular a autonomia da pessoa com deméncia, evitando assim a dependéncia precoce.

2.6. Necessidades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no cuidar da

pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

A maioria dos enfermeiros entrevistados consideram que existe a necessidade de maior
apoio da equipa de Cuidados Paliativos no cuidar da pessoa com Deméncia Avangada
no domicilio. Para Vieira [et al] (2018), hé& evidéncia que a abordagem da deméncia por
equipas multidisciplinares de Cuidados Paliativos resulta num melhor cumprimento das
recomendacdes, menor frequéncia das alteracbes do comportamento, menor stress e
depressdo no cuidador, pelo que a abordagem multidisciplinar e atempada nos casos de
Deméncia Avancada é fundamental. Efetivamente, as cargas crescentes de doencas
degenerativas, como as deméncias, exigem que as politicas de saude defendam os
Cuidados Paliativos como cuidados prioritarios para a defesa de um cuidado humano e
multidimensional.

Os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios referem que necessitam de maior
disponibilidade para atender a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio e sua
familia/cuidadores, sobretudo na intervencdo precoce, ou seja, no acompanhamento da
pessoa com deméncia, desde o seu diagnostico. Abreu (2016) refere que na definicdo de
prioridades dos cuidados a pessoa com deméncia e sua familia/cuidadores dever-se-a
apostar na antecipacao da progressdo da doenca (planeamento proactivo), sendo que todo
este processo exige uma disponibilidade dos profissionais de saude. Burld & Azevedo
(2012) mencionam ainda que ao longo da evolucdo da doenga, o profissional de saude
deve ter a oportunidade de conhecer bem a pessoa portadora da doenca, estreitar os lagos
com a familia e discutir antecipadamente os cuidados que serdo adotados.

Outra necessidade mencionada pelos enfermeiros de Cuidados de Salde Primarios € a de
formacéo em Cuidados Paliativos. Efetivamente Radbruch [et al.] (2009) refere que os

profissionais que trabalham em areas em que a prevaléncia de doentes com doenca
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incuravel e progressiva é alta, como por exemplo os cuidados de sadde primarios (CSP)
embora estes profissionais de satde ndo facam dos Cuidados Paliativos o foco principal
da sua atividade profissional, devem dispor de conhecimentos e competéncias nesta area,
nomeadamente formacao de nivel intermédio obtida a nivel pds-graduado (entre 90 a 180
horas formativas).

E ainda necessario segundo os enfermeiros deste estudo maior sensibilizacdo da
sociedade para o fim de vida. Também Cerqueira (2005) afirma que ao serem
desenvolvidas e implementadas politicas de salde dirigidas para a sensibilizacdo da
sociedade para o fim de vida e para os Cuidados Paliativos, estaremos a caminhar para
uma sociedade equilibrada, o que significa viver-se num periodo de respeito pela
condigdo humana, pela solidariedade e pela dignidade de todos os Homens.

2.7. Dificuldades dos enfermeiros dos Cuidados de Saude Primarios no cuidar da

pessoa com Deméncia Avancada no domicilio

Os enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios mencionam varias dificuldades no que
concerne ao cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no domicilio. Estes cuidados no
domicilio proporcionam maior bem-estar ao doente visto que este se mantém num lugar
que Ihe é familiar — o seu lar, e que € muitas vezes cuidado também por alguém que lhe é
familiar. Estes fatores fazem com que parte da identidade da pessoa nédo se desconstrua.
Pelo relato dos enfermeiros grande parte das dificuldades estdo inerentes a familia ou a
equipa de salde e ndo tanto com o doente com deméncia.

A falta de equipas comunitarias de Cuidados Paliativos apresenta-se como uma
dificuldade referida pelos enfermeiros, ndo sendo potenciado o principio da justica, uma
vez que nem todos os doentes com deméncia tém acompanhamento por Cuidados
Paliativos. Santos (2002, p.384) refere que “receber Cuidados Paliativos competentes e
humanos ndo deve constituir um privilégio. Pelo contrario deverdo existir cuidados de
medicina paliativa de forma organizada e planeada nas sociedades contemporaneas, nas
grandes cidades e nas comunidades locais, de modo a poder beneficiar numerosos
portadores de muitas situagdes com uma evolugdo inexoravel para a morte.” Chang [et
al.] (2005) salientam que as cargas crescentes de doencgas degenerativas, como as
deméncias, exigem que as politicas de salude defendam os Cuidados Paliativos como

cuidados prioritarios para a defesa de um cuidado humano e multidimensional, porém,
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apesar dessa intencdo, hd uma aparente falta de Cuidados Paliativos apropriados,

coordenados e abrangentes disponiveis para esses cidadaos e suas familias.

A falta de equipas comunitarias de Cuidados Paliativos faz com que estes doentes
tenham de recorrer ao Servico de Urgéncia com maior frequéncia. Wilkerson (2004)
refere que os pedidos de cuidados de saude ao domicilio estdo a aumentar, devido ao
encorajamento para que se procedam a internamentos mais curtos, para além de limitarem
as idas aos servicos de salde da urgéncia, pelo que é fundamental o apoio destas equipas

para o acompanhamento dos doentes e familiares.

A falta de redes de apoio para o cuidado aos doentes com Deméncia Avancada no
domicilio constitui outra dificuldade. Para Cerqueira (2005) a prestacao de cuidados no
domicilio aparece, hoje, como a forma mais humanizada de resposta, exigindo o
estabelecimento de redes sociais de apoio integrado que garantam a efetiva continuidade
desses mesmos cuidados, necessarios e que se pretendem globais. Para Wilkerson (2004)
um dos objetivos dos cuidados domiciliarios é providenciar a satisfacdo das necessidades
psicossociais e culturais do doente e familia e localizar os recursos comunitarios que

possam satisfazer as necessidades do doente e familia.

Os enfermeiros deste estudo referem que a filosofia institucional orientada para a cura
corresponde a outra dificuldade, uma vez que tende em ndo valorizar a componente
preventiva nomeadamente a importancia de preparar o doente e familia/cuidador para as
possiveis complicacBes e riscos inerentes a doenca, logo desde o diagndstico de
deméncia, tornando os cuidadores mais capazes no cuidar e no “aproveitamento” do
tempo que estdo com o doente. Wilkerson (2004) evidénciaa importancia da componente
preventiva no domicilio, nomeadamente para a manutencao das capacidades funcionais,
prevencdo da deterioracdo da capacidade fisica do doente, dar a familia instrucdes
relativas a gestdo dos cuidados, identificar e antecipar a assisténcia que o doente e familia
possam precisar e identificar aspetos de seguranca fisica e do ambiente. Efetivamente, e
de acordo com Barbosa & Neto (2010) os doentes anteriormente cuidados em casa,
passaram a recorrer cada vez mais as instituicdes hospitalares, que estdo muito centradas
na cura, porém a intencdo da cura por si s6 ndo esgota as necessidades da pessoa doente
e da sua familia.

As dificuldades financeiras da familia é expressa por um enfermeiro como outra das
condicionantes existentes, uma vez na Deméncia Avancgada a pessoa esta dependente para

todas as atividades de vida diaria necessitando de recursos materiais e humanos para
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colmatar as suas necessidades de cuidados o que engloba gastos econdémicos
significativos. Stefanelli [et al.] (2008) salientam este achado referindo que em fases
avancadas a deméncia séo altamente incapacitantes, tornando a pessoa dependente para
as atividades de vida diaria. Esta dependéncia exige que, por vezes, um familiar tenha de
deixar de trabalhar, para assumir o papel de cuidador, agravando assim, a sobrecarga
financeira da familia, o seu desgaste fisico, emocional e social.

Enfrentar a ndo aceitacdo da familia e enfrentar doentes com dependéncia constitui
uma dificuldade dos sentida pelos familiares, mais concretamente na aceitacdo das
alteracdes cognitivas, fisicas e comportamentais do doente, o que culmina em alteracdes
emocionais nos familiares e restruturacéo das suas dinamicas. Burld & Azevedo (2012)
referem que todos os casos de deméncia representam uma histéria de perdas, com
profundas repercussfes sobre a familia que acompanha o declinio cognitivo, social e
fisico de um ente querido. Na fase final da doenca, a familia lida com uma pessoa
emagrecida, restrita ao leito, com imobilismo, incapaz de comunicar e com méaxima
dependéncia.

Para os enfermeiros entrevistados lidar com a baixa literacia das familias e lidar com
familias destruturadas corresponde a outra dificuldade, uma vez que em contexto
domiciliario as familias/cuidadores com competéncias/habilidades no cuidar holistico sdo
parceiros fundamentais dos profissionais de salde, visto que em harmonia sdo um pilar
para o bem-estar do doente. Segundo Chaves (2006, p.110) “é nos Cuidados de Saude
Primarios que ha uma participacdo ativa da comunidade e onde se deve procurar 0 maior
bem-estar de respeito, justica e igualdade através da solidariedade na troca de

conhecimentos e outros recursos’.

Lidar com a falta de trabalho em equipa € dificuldade expressa por um enfermeiro,
nomeadamente devido a falhas de comunicacéo ou a falta de apoio do médico de familia
nomeadamente no controlo sintomatico. Burla & Azevedo (2012) mencionam que toda a
equipa multidisciplinar precisa de trabalhar em conjunto e falar a mesma linguagem para
atingir os objetivos do cuidado.

Os enfermeiros referem que a indisponibilidade de tempo para atender a
multidimensionalidade da pessoa corresponde a um entreve a prestacao de cuidados da
pessoa com Deméncia no domicilio. Stefanelli [et al.] (2008) referem que o cuidado as
pessoas com deméncia requer tempo, disponibilidade e paciéncia, exigindo uma avaliacdo

e apoio constante de todos os envolvidos nos cuidados — doente e familia/cuidadores.
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Lidar com a perda da tomada de decisdo do doente, corresponde a outra dificuldade
expressa por um enfermeiro. Atendendo ao declinio cognitivo do doente com Deméncia
Avancada torna-se dificil perceber quais sdo os desejos do doente. Para Fernandes (2008)
em situacOes em que se torna indispensavel tomar uma decisdo de tratamento perante um
doente profundamente incapaz, duas abordagens sdo possiveis: a primeira coloca o
enfoque na decisdo prévia, sublinhando o valor da decisdo que o doente tomou quando
ainda competente, a segunda coloca a énfase no melhor interesse do doente. Segundo
Esquivel [et al.] (2014) alguns estudos sugerem que as DAV podem ajudar os cuidadores
a fazer escolhas que melhor reflitam os verdadeiros desejos dos individuos, pelo que tém
sido feitos esforcos para aumentar a utilizagdo destes documentos. As DAV sdo de
particular importancia para as pessoas com deméncia, uma vez que se trata de patologias
progressivas com evolugdo inexoravel para um estado em que ja ndo podem comunicar
0s seus desejos de tratamento. Ficam, entdo, dependentes de cuidadores, familiares e
médicos para expressar ou tomar decisfes de satde que incluem o uso de tratamentos de

sustentacdo da vida.

2.8. Problemas éticos experienciados pelos enfermeiros dos Cuidados de Saude
Primarios no cuidar da pessoa com Deméncia Avancgada no autocuidado alimentar

no domicilio

A pessoa com Deméncia Avancada, apresenta uma grave degradacdo cognitiva e
funcional, o que causa dependéncia, alteracdes na degluticdo e perda da autonomia a nivel
fisico e da capacidade de tomar decisdes, este facto provoca nos profissionais de salde e
na equipa dilemas éticos, nomeadamente no uso ou ndo de sondas no autocuidado
alimentar.

A maioria dos enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios referem como problema ético
experienciado no cuidar da pessoa com Deméncia Avancada no autocuidado alimentar a
seguinte questdo: eu devo colocar sonda nasogastrica ao doente?. Os enfermeiros
entrevistados evidenciam alguns fatores que propiciam a colocacao de sonda nasogastrica
nomeadamente a pressdo dos familiares; sucessivas idas ao Servi¢co de Urgéncia por
recusa alimentar; possibilidade do doente estar com desconforto por ndo se estar a
alimentar; reduzida ingestdo caldrica; disfagia, aspiracdo de alimentos e infecdes
respiratorias recorrentes; estados de desnutri¢do e desidratacdo acentuados e as ulceras de

pressdo. Os resultados dos estudos de varios autores contradizem o referido pelos
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enfermeiros entrevistados. Busto [et al.] (2009) referem que de acordo com o0s estudos
efetuados, a alimentacdo oral dos doentes com deméncia avangada, mesmo que em
pequenas quantidades, é suficiente, mais confortavel e os resultados nédo sdo piores do
que com alimentagdo por sonda. Para Neto (2010) a alimentacdo por sonda verifica-se
devido aos aspetos emocionais envolvidos nesta matéria (ideia errada de que o doente ira
morrer a fome e a sede) e a pressao dos cuidadores (profissionais de salde ou informais)
para se decidirem pela entubacédo, porque isso apazigua o seu sofrimento, mas ndo o dos

doentes.

Arinzon [et al.] (2008) avaliou a eficacia da alimentacdo por sonda nasogastrica em 167
doentes com deméncia. Foram comparados os resultados do grupo alimentado por sonda
nasogastrica (57 doentes) com o grupo de controlo (110 doentes, estes alimentados
oralmente). Neste estudo no grupo alimentado por sonda nasogastrica a taxa de
mortalidade foi maior, correspondendo a 42%, enquanto no grupo de controlo foi de 27%.
Quando as complicacgdes relacionados com a alimentacgdo, estas também foram maiores
no grupo alimentado com sonda nasogastrica do que no alimentado oralmente (61% e
34% respetivamente). Sapeta & Alves (2016, p.431) apds uma revisao sistematizada da
literatura expressam que “a alimentagdo por sonda nao reduz o risco de aspiracdo pelas
secrecBes orais ou conteddo gastrico regurgitado, nem o risco de desenvolvimento de

infecdes”.

Em relacdo a reduzida ingestdo calorica, Hoffer (2006), chama a atencdo para as
adaptacdes metabdlicas que ocorrem na maioria dos doentes com Deméncia Avancada,
que faz com que estes tenham um indice de metabolismo basal muito baixo, encontrando-
se num estado de homeostase fisioldgica e ndo a morrer a fome, sendo esta uma adaptacao
que pode persistir indefinidamente. De acordo com este autor, o indice de metabolismo é
baixo, devido fundamentalmente a perda de massa muscular e a progressiva atrofia
cerebral. Estes doentes possuem ainda uma adaptacdo a progressiva perda de peso,

reduzindo o metabolismo e retendo as proteinas de forma mais eficiente.

Estes enfermeiros enunciam também fatores para a ndo colocacéo de sonda nasogastrica
gue sdo os seguintes: recusa alimentar (por enjoo ou enfartamento) e a experiéncia
pratica que a colocacdo de sonda ndo aumenta a esperanca de vida. Efetivamente
Carvalho & Taquemori (2012) referem que a insisténcia em alimentar um doente com

Deméncia Avangada pode causar sintomas desagradaveis como néuseas e dor abdominal.
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Sampson, Candy & Jones (2009), reforcam a perspetiva dos enfermeiros entrevistados
relativamente a sua experiéncia pratica os elucidar para que a colocacdo de sonda ndo
aumenta a esperanca de vida, visto que estes autores ap6s uma revisao sistematizada,
argumentam que néo existe nenhuma evidéncia definitiva que a alimentacao artificial seja
eficaz para prolongar a sobrevida, melhorar a qualidade de vida ou reduzir o risco de
Ulceras de pressdo. Na verdade, ela pode aumentar o risco de pneumonia devido a
aspiracdo de pequenas quantidades de alimentos e até mesmo provocar a morte.

Para os enfermeiros deste estudo a deciséo de colocar sonda nasogastrica € sempre muito
bem ponderada, correspondendo ao Ultimo recurso, sendo esta decisdo tomada em
conjunto com o médico de familia. Neto (2010) menciona que dada a falta de consenso,
a alimentacdo por sonda, por vezes, continua a ser compreendida como uma solugéo
razoavel e utilizada com bastante frequéncia para alimentar e hidratar a pessoa com
deméncia. Porém, é importante refletir, no efeito oposto que a alimentacdo por sonda
pode provocar ao doente, que de acordo com alguns estudos sdo varios os efeitos,
nomeadamente: aumento da mortalidade, morbilidade, alteracdo da sua qualidade de vida,
aumento das secrecGes pulmonares e aumento do risco de Ulceras de pressdo. Neste
sentido, a decisdo sobre a colocacdo de sonda deverd ser muito bem ponderada,

atendendo sempre aos seus multiplos maleficios, tantas vezes ignorados.

Outro problema ético experienciado pelos enfermeiros corresponde ao facto de se o
doente deve colocar PEG?. E referido pelos enfermeiros que a colocacdo de PEG
corresponde a uma alternativa melhor do que a colocacdo de sonda. Sapeta & Alves
(2016, p.431) contrapde este achado, uma vez que na sua revisdo da literatura referem
que trés estudos enunciam que aos 6 meses, “entre 53 a 58% dos pacientes alimentados
por sonda tiveram pneumonia de aspiracdo comparado com o0s 17% dos que eram
alimentados por via oral. Dos pacientes alimentados com sonda, a pneumonia de
aspiracdo surgiu em 53% nos que tinham SNG, 52% a 67% gastrostomia e 75%
jejunostomia, tratando-se de uma diferenga estatistica significativa”. Neste sentido, os
doentes alimentados oralmente apresentam menor taxa de pneumonia de aspiragdo do que
os alimentados por sonda, e dos que estavam a ser alimentados por sonda, a pneumonia
de aspiragdo surgiu com menor frequéncia nos doentes alimentados por SNG, seguindo-
se a PEG, e seguidamente com maior taxa apresenta-se a jejunostomia. Ticinesi [et al.]
(2016) avaliou a eficacia da alimentagdo por PEG em 184 doentes com deméncia e

desnutridos. Foi prescrito PEG a 54 desses doentes e comparados os resultados com o
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grupo alimentado oralmente. Apos 18 meses de acompanhamento, foi verificado que a
mortalidade foi maior no grupo alimentado por PEG (70%) enquanto no grupo alimentado
oralmente foi de 40%. Assim, os autores concluem que em idosos com deméncia e
problemas alimentares, a alimentacdo prolongada com PEG aumenta o risco de

mortalidade e deve ser desencorajada.

Higaki [et al.] (2008) também realizou um estudo onde comparou a taxa de sobrevivéncia
em doentes com PEG e com deméncia e em doentes cognitivamente preservados. No
estudo foram incluidos 311 doentes, dos quais 143 tinham deméncia e 168 ndo tinham
deméncia. A taxa de sobrevivéncia aos 12 meses dos doentes com deméncia foi de 51%
e dos sem deméncia foi de 49%. Assim, os autores concluiram, que ndo houve evidéncia
para apoiar um pior prognostico apds PEG em pessoas idosas com deméncia em
comparagdo com o0s idosos cognitivamente preservadas. No entanto, Abu [et al.] (2016)
realizou uma analise retrospetiva de um banco de dados de doentes que foram submetidos
a colocacdo de PEG entre 2008 e 2013. Durante este periodo, 392 doentes foram
submetidos a colocacdo de PEG, dos quais 165 tinham diagnostico de deméncia, 124 de
acidente vascular cerebral e 103 tinham diagndstico de cancro da orofaringe ou doenca
do neurdnio motor. A taxa de mortalidade dos doentes ap6s 12 meses foi respetivamente
de 75% para as deméncias, 58% para 0s acidentes vasculares cerebrais e de 38% para 0s
restantes doentes. Apdés 1 més da colocacdo da PEG, a taxa de mortalidade foi
respetivamente de 15%, 3,26% e 7,76%. A taxa de reinternamento 6 meses apos a
colocacdo de PEG, foi respetivamente de 2,45%, 1,86% e 1,65%. Deste modo, os autores
concluiram que a insercdo de PEG em doentes com deméncia, ndo melhora a taxa de
mortalidade nem a curto, nem a longo prazo, assim como ndo melhora a taxa de
reinternamento comparando com doentes submetidos a PEG devido a outas indicacfes
clinicas.

E ainda de referir que Burla & Azevedo (2012) realcam que quando a alimentacio e a
hidratacdo por sonda nasogastrica é aplicada, esta s6 é recomendada para doentes que
apresentam estas necessidades por curtos periodos, até quatro a seis semanas. Para
doentes com necessidade de alimentacdo enteral por periodos mais longos, recomenda-se

a colocacdo de gastrostomia ou jejunostomia.

Se a familia tem direito & tomada de deciséo sobre a colocagao de sonda nasogastrica?
corresponde a ou outra dificuldade na tomada de decisé@o dos profissionais de satde, uma

vez que a familia pressiona, solicita ou pede a opinido dos profissionais para a colocagao
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de sonda, porém esta decisdo segundo os entrevistados ¢ tomada em conformidade com
as verdadeiras necessidades do doente, ou seja, ap6s os profissionais avaliarem se 0
doente tem efetivamente risco de aspiracdo broncopulmonar. Também de acordo com
Neto (2010) a opinido da familia deve ser entendida como uma opinido substitutiva, isto
é, deve corresponder a uma decisdo que reconstréi a do doente, a luz das conviccles e
prioridades deste, e ndo uma decisdo independente e em fungdo das opinides proprias de
cada um dos elementos da familia. Esta opinido da familia, se bem que fomentada e bem
acolhida, ndo inviabiliza nem é determinante daquilo que vier a ser a decisdo medica. Na
falta de diretivas expressas sobre a matéria, o critério que norteia a decisdo serd o da
defesa dos melhores interesses do doente. Neste caso, o principio da autonomia sera
substituido pelo da vulnerabilidade.

No entanto é importante intensificar com a familia/prestadores de cuidados uma relacéo
de apoio e dialogo, pois para a SFCP (2010) a verdadeira reflexao ética é aquela que
envolve no processo de decisdo todos os intervenientes (doente, familia, prestadores de
cuidados), sendo este um processo que leva a fazer uma escolha concertada a luz da
interdisciplinaridade.

Para os enfermeiros entrevistados outra questdo ética que emerge €: eu devo retirar a
sonda nasogastrica ao doente?. Neste sentido os enfermeiros referem que a sonda
nasogastrica ndo deve ter um carater permanente e que apés um episédio de doenca aguda
que exija a colocacdo de sonda deve-se recomecar 0 mais precocemente possivel o
estimulo da alimentacao por via oral, devendo-se retirar a sonda caso o doente se alimente
oralmente. No caso do doente ja ter a sonda colocada a muito tempo e a retoma da via
oral ja ndo ser possivel, é referido que a sonda ndo é retirada. No entanto, Neto (2010)
menciona que na eventualidade de se adotar a entubacdo nasogastrica deve sempre
introduzir-se a questdo da possibilidade de ela ter de ser removida, caso ndo surjam
beneficios, para bem-estar e qualidade de vida do doente. Sugerimos que este assunto seja
largamente discutido com as familias e que sejam explicados os objetivos terapéuticos
claros (melhoria da funcdo, melhoria do estado geral) a alcangar com esta medida
terapéutica. As reavaliagdes dos cumprimentos desses objetivos deverdo ser frequentes
(cada 2 a 4 semanas) e, caso ndo estejam a ser atingidos, poder-se-a ter de encarar a

remocao da sonda.

A importancia do estimulo da alimentacdo oral tal como referido pelos enfermeiros é

também reforcada por Carvalho & Taquemori (2012) expressando que no caso do doente
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estar com alimentacdo por sonda é importante usar uma combinacdo de diferentes
métodos: dieta oral e por sonda, tentando com o tempo, criar condi¢des para que seja
priorizada a via oral.

Lidar com a subjetividade de cada pessoa é outro dilema ético experienciado pelos
enfermeiros deste estudo. Efetivamente McMahon [et al.] (2005, p.1472) referem que nédo
existe uma diretriz simples para delinear o uso apropriado da alimentacdo por sonda
porque cada pessoa tem uma perspetiva unica sobre a sua qualidade de vida, pois “tal
como acontece com outras formas de intervencdes medicas e tratamentos, a abordagem
deve ser individualizada”. Para Neto (2010) as decisdes clinicas a tomar deverao ser
indissociaveis aos aspetos éticos presentes, pelo que o processo de tomada de deciséo
deve ser feito com base nos seguintes pardmetros: carateristicas da doenca
principal/fundamental e grau de evolucdo da mesma, gravidade da crise atual, frequéncia
de complicacdes, opinido do doente (se ja antes, enquanto competente, a expressou
devidamente — principio da autonomia), atitude do doente face aos cuidados de que € alvo,
a opinido do pessoal de que mais horas permanece com o doente, grau de controlo

sintomatico e conforto, opinido da familia e juizos sobre a qualidade de vida do proprio.

2.9. Aspetos potenciadores para a promocdo da alimentacdo oral na pessoa com

Deméncia Avancada no domicilio

Os enfermeiros entrevistados mencionam que existem aspetos potenciadores da
promocdo da alimentacédo oral na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio.

A tomada de decisdo em equipa apresenta-se como um fator promotor da alimentacédo
oral visto que deste modo, as decises além de terem em consideracdo o doente e a
familia/cuidadores, tém ainda em conta as perspetivas dos diferentes elementos da equipa
multidisciplinar, nomeadamente do que diz respeito a colocacdo ou ndo de sonda. De
facto, de acordo (Neto, 2010) as trés principais areas para tomadas de decisées clinicas e
terapéuticas nestes tipos de doentes prendem-se com a admissdo hospitalar em caso de
crise, a utilizacdo de antibidticos, e os problemas relacionados com a hidratacéo e a
nutricdo, com recurso a frequente utilizagéo errada de sonda nasogastrica, colocagédo de

gastrostomia percutanea e administracdo incorreta de soros.

Os espessantes e a sensibilizacdo para a alimentacdo oral para os enfermeiros
entrevistados correspondem a aspetos que promovem a alimentacéao oral nos doentes com

Deméncia Avancada. Efetivamente, também Neto (2010, p.253) refere que “convém
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insistir em medidas ndo invasivas, como alimentar o doente lenta e pacientemente a mao,
em quantidades bem menores que as habituais, mas suficientes para as suas necessidades

reduzidas, recorrer aos pequenos snacks, aos espessantes para liquidos e as gelatinas”.

Segundo os enfermeiros deste estudo os riscos da entubacéo correspondem a outro fator
que acaba por promover a alimentacdo oral no doente com Deméncia Avancada. S&o
considerados por estes profissionais 0s seguintes riscos resultantes da entubagdo do
doente: imobilizacdo (contengdo dos membros), aumento do risco de aspiragdo do
vomito, declinio da capacidade de deglutir, alteracdo da imagem da pessoa, lesdo de
tecidos e os cuidados a ter com a sonda — permeabilidade e uso de farmacos.

De facto, sdo varios 0s riscos inerentes a entubacdo do doente tal como refere Carvalho
& Taquinesi (2012) que a colocacao de sondas de alimentagéo priva o doente da sensa¢ao
de paladar, consisténcia, visualizacdo do alimento e do contacto da familia que antes o
alimentava oralmente. Além disso, estima-se que cerca de 70% dos doentes com sonda
tém de ser imobilizados, o que leva em geral a agitacdo, desconforto e necessidade de
sedacdo. Assim Burlad & Azevedo (2012) acrescentam que alimentacdo por sonda além
de estar associada ao elevado risco de imobilizacdo do doente com deméncia, pneumonias
de aspiracdo, diarreias e problemas associados a remocéo do tubo pelo doente, nas fases
finais da doenca, com decréscimo da fungdo renal, a sobrecarga de volume pode causar
aumento das secrecdes respiratdrias, dispneia e predispor ao edema pulmonar e anasarca.
Para Neto (2010) a imobilizacdo destes doentes esta contraindicada e representara sempre

o falhanco dos profissionais de salde.

Para a Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados Paliativos (2000) as
sondas se forem de maior calibre parecem provocar mais desconforto, porém demasiado
finas entopem mais facilmente (sobretudo com a passagem dos medicamentos) e muda-
las traz sofrimento e angustia, sendo que o incdmodo e as dores locais relacionadas com

0 uso de sonda tornam-se por vezes intoleraveis.

A existéncia de unidades de convalescenca, media e longa durac@o que surgiram nos
ultimos anos e que através do ensino aos familiares/cuidadores das estratégias a utilizar
para a manutencdo da alimentacdo por via oral nos doentes com Deméncia Avancada,
preparando-0s assim para a alta para o domicilio, o fornecimento de informacéo por
doses aos familiares/cuidadores e a sensibilizacdo da equipa de saude para os Cuidados
Paliativos correspondem de acordo com o0s enfermeiros entrevistados a fatores

potenciadores da alimentacdo oral e do cuidado holistico a pessoa com Deméncia
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Avancada. De acordo com Burla e Azevedo (2012) perante o comprometimento da
autonomia para as atividades de vida diérias e da incapacidade da pessoa com Deméncia
Avancada tomar decisdes, a familia e a equipa precisam fixar bem os objetivos dos
cuidados, neste sentido exige do profissional a maxima competéncia técnica no controlo
dos sintomas e a sensibilidade para uma comunicacdo efetiva com os familiares,
acolhendo suas duvidas, sendo que bons Cuidados Paliativos representam uma questéo
de saude publica.

E ainda referido por um enfermeiro que a presenca de psicologo nas equipas que cuidam
dos doentes com Deméncia Avancada e suas familias/cuidadores corresponde a um
aspeto promotor da alimentacgéo oral, visto que podem ajudar na aceitacdo do processo de
evolucdo de doenca e das estratégias que melhor promovem o bem-estar do doente. Para
Burla & Azevedo (2012) a intervencdo paliativa sugere a introducdo de suporte
psicolégico, ao longo de todo o processo de evolucdo da deméncia, para permitir que a

familia trabalhe a sua relacdo emocional e afetiva com o doente.

2.10. Aspetos inibidores para a promocdo da alimentacdo oral na pessoa com

Deméncia Avancada no domicilio

Os enfermeiros consideram que existem aspetos inibidores da promocdo da alimentacao
oral na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio nomeadamente a falta de acessoria
pela Equipa de Cuidados Paliativos. Concomitantemente Escuin [et al.] (2002) referem
que a evidéncia cientifica realca, que a formacdo em Cuidados Paliativos, mais
especificamente nos paliativos ndo oncoldgicos é escassa, tornando-se esta numa
dificuldade e numa necessidade para os doentes com Deméncia Avancada, suas familias
e cuidadores. Para Tavares (2010, p.45) “a disponibilizacao de servicos especializados
em Cuidados Paliativos podera (...) estar dependente do prognostico formulado”, o
mesmo autor acrescenta que “comparativamente com as neoplasias, ¢ bastante mais dificil

estabelecer progndsticos perante uma doenga nao oncologica em fase avangada”.

Efetivamente a falta de aceitacio familiar e a dificuldade em definir o final de vida
corresponde a outro fator que inibe a promogéo da alimentacdo via oral na pessoa com
Deméncia Avangada, inclusive, segundo os enfermeiros entrevistados comparativamente
com os doentes do foro oncoldgico. Mitchell [et al.] (2009) demonstrou através de um
estudo efetuado que as familias que tiveram uma compreensdo do prognostico da

deméncia e da trajetdria esperada pela mesma eram menos propensos a concordar com
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intervencdes onerosas para o doente nos Gltimos 3 meses de vida. E assim fundamental,
preparar antecipadamente a familia acerca da possivel evolucdo da doencga e proporcionar
um acompanhamento de Cuidados Paliativos continuo, a fim de minimizar o sofrimento
da familia.

Quando surgem Ulceras de pressdo na pessoa com Deméncia Avancada, este constitui
um fator que inibe a alimentacdo via oral e em contrapartida promove a alimentagao por
sonda na espectativa de promover a cicatrizagdo das mesmas. No entanto Sapeta & Alves
(2016) contradizem este achado uma vez que através de uma revisdo sistematizada de
literatura em artigos publicados entre 2008 e 2013 chegaram a conclusdo que ndo ha
evidéncia que a alimentacdo por sonda apresente beneficios na incidéncia e na evolugédo
das ulceras de pressdo. Segundo Abreu (2016), é frequente a existéncia de comorbilidades
nas Deméncias Avancadas, as quais podem suscitar a presenca de um vasto conjunto de
sinais e sintomas geradores de dor, desconforto e comprometimento da integridade
cutanea. Os enfermeiros tém um papel fundamental nesta matéria e deverdo estar

preparados para intervengdes que proporcionem o conforto.

A indisponibilidade de tempo para realizar EPS corresponde a outro fator mencionado
por um enfermeiro de uma USF, visto que o tempo apresenta-se limitado para a realizacao
das visitas domiciliérias e ndo ha possibilidade de realizar todos 0s ensinos necessarios,
0 que pode condicionar a promogdo da alimentacédo via oral. Em consonéncia com este
achado, Cerqueira (2010) refere que a medida que se aponta o fim de vida da pessoa, as
suas necessidades vdo-se tornando cada vez mais urgentes. Porém observamos que 0s
enfermeiros tém cada vez mais dificuldade a aceder a estes pedidos no domicilio uma vez
que sdo influenciados por fatores contextuais, culturais e por regras e normas

institucionais que moldam o seu modo de ser e de agir.

A falta de preparacdo da familia de acolhimento para cuidar, corresponde a outro fator
que inibe a alimentacdo oral do doente, uma vez que um enfermeiro considera que
deveriam insistir mais para que o doente mante-se a via oral. Para Pinto (2013, p.28) “a
alimentacdo deve, prioritariamente, ser fornecida por via oral, porque é a natural, mais
fisiolégica, e portanto, mais aceitavel, desde que o sistema digestivo esteja
integro/funcional”. Mitchell [et al.] (2003) documentaram que o tempo gasto para a
alimentacdo dos doentes por sonda era de aproximadamente 25 minutos/ dia, enquanto
nos doentes similarmente comprometidos, mas alimentados via oral, consumiam, em

média, 73 minutos/dia. Além desses dados, constatou-se que 0s custos para a alimentagdo
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enteral foi maior devido a necessidade mais frequente de visitas médicas/enfermagem,

visitas ao servico de urgéncia ou hospital devido a complicagdes das sondas.

2.11. Sugestdes dos enfermeiros para cuidar da pessoa com Deméncia Avancada

Os enfermeiros entrevistados apresentaram sugestdes que do seu ponto de vista
favorecem os cuidados a pessoa com Deméncia Avangada no domicilio, nomeadamente
a importancia de haver mais recursos humanos com formagdo em Cuidados Paliativos.
De acordo com Escuin [et al.] (2002), os estudos referem que a formacdo em Cuidados
paliativos, mais especificamente nos paliativos ndo oncologicos é escassa, porém
Radbruch [et al.] 2009 menciona que os profissionais de saude integrados nos Cuidados
de Saude Primarios, uma vez que cuidam e contactam com elevada prevaléncia com
doentes e familias do foro paliativo, devem ter formagdo em Cuidados Paliativos de nivel
intermédio obtido através do nivel pés-graduado (entre 90 a 180 horas formativas).

A realizacdo de estagio em Cuidados Paliativos € proposto por um enfermeiro, sendo
uma forma dos enfermeiros vivenciarem e partilharem experiéncias entre si,
proporcionando assim maior sensibilidade para os Cuidados Paliativos. Efetivamente 0s
Cuidados Paliativos exigem formacéo, para Neto (2006) estes cuidados promovem uma
abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes, pelo que é necessario formacéo
nas diferentes areas em que os problemas ocorrem (fisica, psicoldgica, social e espiritual),
sendo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no prognostico.

Para os enfermeiros deste estudo é necessario um encaminhamento para UCP mais
precocemente e € necessaria a existéncia de uma equipa de cuidados continuados. De
acordo com Abreu (2016) uma vez estamos a falar de Cuidados Paliativos para pessoas
com deméncia, o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para
2017-2018 promete uma particular atencdo e estimulo a implementacdo das Equipas
Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos. Para além disso, como refere o plano,
todos os hospitais do Servi¢co Nacional de Saude deverdo ter uma Equipa Intra-Hospitalar
de Suporte em Cuidados Paliativos. Neste sentido, o autor supracitado espera que o
conjunto de iniciativas tendo em vista a formacao dos profissionais de satide em cuidados
paliativos assim como a definicdo de dotacOes seguras de pessoal para trabalhar nas
equipas que estdo previstas correspondam a uma realidade e se tornem uma mais valia

para os doentes com necessidades de Cuidados Paliativos.
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Identificar as vontades do doente precocemente corresponde a outra sugestdo
argumentada pelos enfermeiros, referindo que na fase inicial da doenca, enquanto a
pessoa cognitivamente estd capaz deve escrever ou gravar as suas vontades, Também
Neto (2010) refere que hoje em dia cada vez mais se reconhece a mais—valia que pode
representar um diagnostico precoce de deméncia, entre outras coisas pela possibilidade
de permitir ao proprio doente ser informado sobre o curso previsivel da doenca e sobre
aquilo que a luz dos seus valores e de informacdo honesta, clara e adequada, podera vir a
desejar que Ihe seja oferecido e as medidas que ndo pretende ver realizadas. Para Zunigas
& Casas (2017) o respeito pela autonomia € um dos principios éticos mais mencionados
na bioética, portanto um diagnostico precoce é muito importante para a pessoa que sofre
de deméncia, uma vez que mantém um maior estado de lucidez para informar sobre os
documentos das diretrizes antecipadas e a homeacdo de um procurador informal de
cuidados da sua confianca.

Efetuar um diagndstico precoce é outra sugestdo apresentada pelos enfermeiros como
uma medida fundamental para o doente/familia, uma vez que se o diagnostico for definido
precocemente € possivel a introducdo precoce de terapéutica para o efeito e assim retardar
a evolucdo da doenca. Nesta linha de pensamento também Hales [et al.] (2012) considera
que a identificacdo precoce dos casos de deméncia € imperativa, uma vez que a avalia¢do
e o diagnostico rapido facilitam o uso imediato de terapias neuroprotetoras e de promocao

da cognicdo, bem como o apoio para o doente e sua familia.

A maior informacéo clinica é sugerida por um enfermeiro, atendendo que na sua
perspetiva, nas consultas de especialidade, além da presenca/acompanhamento do
familiar/cuidador da pessoa com Deméncia Avancada, também um técnico de satde que
acompanha periodicamente o doente e a sua familia/cuidador no domicilio deve estar
presente na consulta ou caso ndo seja possivel a sua presenca, deve ser enviada uma
informacdo escrita pelo técnico de forma a complementar a informacdo dada pela
familia/cuidador. Também Burla & Azevedo mencionam que frequentemente, a ma
informagdo médica é um obstéculo a clara comunicagédo e a tomada de decis&o.

Um enfermeiro deste estudo sugere ainda um maior envolvimento familiar, sendo para
iSSO necessario intervir precocemente para que seja possivel de forma gradativa capacitar
a familia/cuidador para a prestacdo de cuidados adequados as fases subsequentes da
doenca. Para Burla & Azevedo (2012), ao longo da evolugéo de deméncia, o profissional

174



de salde tem a oportunidade de conhecer bem a pessoa portadora da doenca, estreitar 0s
lacos com a familia e discutir antecipadamente os cuidados que serdo adotados.

O maior investimento na sensibilizacdo da populagédo para as deméncias é proposto por
um enfermeiro no sentido que é fundamental sensibilizar a populacdo em geral, desde a
infancia através de “formacgdes basicas” nas escolas, preparando-0s para na infancia
compreenderem melhor os comportamentos de por exemplo um avd com deméncia e para
em adultos serem “melhores cuidadores”. E também realgada a importancia da promogio
de estilos de vida saudaveis no sentido de prevenir a deméncia nomeadamente a de
etiologia vascular. A World Health Organization (2015) refere que ha a necessidade de
realizar campanhas educativas para o publico, incluindo as pessoas que vivem com a
deméncia, aos seus familiares e cuidadores, para deste modo aumentar a conscientizagdo
da populacdo em geral para a deméncia, melhorando a sua compreensao e diminuindo
atitudes estigmatizantes. E ainda de salientar que o estigma contribui para o isolamento
social e para atrasos na procura de diagndéstico e ajuda. H4 uma necessidade urgente de
melhorar a conscientizagdo e compreensdo da deméncia em todos os niveis da sociedade
como um passo para melhorar a qualidade de vida das pessoas que vivem com deméncia
e seus familiares/cuidadores. E ainda sugerida a necessidade de sensibilizar a populagéo
em geral para a prevengao dos fatores de risco da deméncia sobretudo vascular. De acordo
com Lagarto, Rafaela & Cerejeira (2014) na deméncia existem fatores de risco
modificaveis, como por exemplo a hipertensdo, a diabetes, a obesidade, dislipidemia ou
0 tabagismo que ndo sé aumentam o risco de deméncia vascular como também a
deméncia em geral. Ha ainda outros fatores que podem proteger a pessoa de desenvolver
deméncia, nomeadamente, a atividade cognitiva prévia, a inteligéncia, a ocupacdo e a

interacdo social.
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CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO

Cuidar da pessoa com Deméncia Avancada e familia no domicilio é dificil e complexo,
na medida em que doente e familia que se encontram a experienciar uma etapa da vida
irreversivel, progressiva e terminal, necessitam de cuidados especializados que atendam
as vérias dimensdes que compde a pessoa. Efetivamente acompanhar a pessoa com
Deméncia Avancada no autocuidado alimentar no domicilio realca a importancia do
cuidar humano, onde se destaca o papel do enfermeiro com intervencdes propiciadoras
de uma melhor qualidade de vida e preservacdo da dignidade da pessoa doente. Cuidar
assenta assim, numa reciprocidade entre quem cuida e quem é cuidado, como um

verdadeiro encontro das intersubjetividades.

Pelos resultados do estudo podemos constatar, que os enfermeiros reconhecem que a
pessoa com Deméncia Avancada apresenta um severo declinio funcional e cognitivo, pelo
que € necessario, modelos de cuidados centrados na pessoa, tendo como propdésito o
conforto e a preservacdo da sua dignidade. Entendem os Cuidados Paliativos como
cuidados que que se dirigem para o alivio dos sintomas e que consideram a morte como

um processo natural, e como tal, favorecedores de um cuidado humano.
De seguida passamos a apresentar as conclusées com maior expressividade:

1. Cuidar da pessoa com deméncia no autocuidado alimentar e familia no domicilio
é entendido pelos participantes do estudo como desafiador, na medida em que, as
respostas a dar as necessidades existentes terdo que se orientar para cuidados
holisticos, ocupando a EPS um papel fundamental no despiste precoce de

eventuais complicacoes;

2. Evidéncia este estudo que existe a necessidade de promover a autonomia da
pessoa com deméncia desde os primeiros sinais de deméncia estimulando-a

cognitivamente e fisicamente de modo a incutir a manutencao de rotinas;

3. Reconhecem que existe a necessidade de intervir no sentido de monitorizar e
avaliar o reflexo de degluticido do doente no domicilio, com o propdsito de reduzir

0 risco de broncoaspiragéo;

4. Entendem os enfermeiros ser essencial acompanhar a familia e antecipar
problemas decorrentes da evolucdo da Deméncia Avancada e das complicacGes

que vao ocorrendo devido a dependéncia e as alteracbes na degluticéo;
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10.

11.

Defendem os Cuidados Paliativos para a pessoa com Deméncia Avancada de
forma a proporcionar a minimizagdo do sofrimento, a promog¢éo do conforto, e

como tal, um processo de morrer digno;

Sdo varias as estratégias mobilizadas pelos enfermeiros no cuidar da pessoa com
Deméncia Avancada no autocuidado alimentar, que passam desde a EPS, o
favorecimento da alimentacdo oral; a avaliacdo das necessidades existentes; o
acompanhamento no processo de luto, o estabelecimento de uma comunicagéo

assertiva e a promocéo da autonomia;

A maioria dos participantes, aceita a perspetiva de prestar Cuidados Paliativos no
domicilio. Contudo, salientam da necessidade de existir formacédo especifica na
area dos Cuidados Paliativos, maior disponibilidade e maior sensibilizacdo da
sociedade em geral para o fim de vida;

Sdo varias as dificuldades apontadas pelos participantes para poder cuidar da
pessoa com deméncia no autocuidado alimentar e familia no domicilio,
nomeadamente: falta de Equipas Comunitérias de Cuidados Paliativos; falta de
redes de apoio; dificuldades financeiras da familia; enfrentar a ndo aceitagéo da
familia; enfrentar doentes com dependéncia; lidar com a baixa literacia das
familias e com familias destruturadas, lidar com a falta de trabalho em equipa,
indisponibilidade de tempo para atender a multidimensionalidade da pessoa e lidar
com a perda da tomada de deciséo do doente;

A par das dificuldades apontam alguns dilemas éticos como 0 uso ou ndo de
sondas no autocuidado alimentar. Assim, referem da necessidade de formacao em
Cuidados Paliativos e estabelecer momentos para a realizacdo de conferencias
familiares de forma a estabelecer objetivos terapéuticos concertados em equipa;
Verificamos que sdo varios 0s aspetos potenciadores para a promog¢do da
alimentacdo oral na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio,
nomeadamente a tomada de decisdo em equipa; os espessantes e a sensibilizagéo

para a alimentacgéo oral;

Destacam como aspetos inibidores a promocdo da alimentacdo oral a falta de
acessoria pela Equipa de Cuidados Paliativos; a falta de aceitagdo familiar a

indisponibilidade de tempo para realizar EPS e a falta de preparacédo da familia;
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12. S4o varias as sugestOes referidas pelos participantes do estudo para poderem
proporcionar cuidados multidimensionais a pessoa com deméncia avangada no
autocuidado alimentar e familia no domicilio, que passam pela formagdo em
Cuidados Paliativos, a existéncia de uma Equipa de Cuidados Continuados com
formacdo em Cuidados Paliativos, apostar no diagndstico precoce, maior
informacdo clinica, maior envolvimento familiar e maior investimento na

sensibilizacdo da populacédo para as deméncias.

Em jeito de conclusao final, os participantes do estudo reconhecam que existe dificuldade
para lidar com a pessoa com Deméncia Avancada, nomeadamente no autocuidado
alimentar. Enfrentar o processo de morrer é penoso, contudo afirmam ser possivel prestar
Cuidados Paliativos a pessoa com deméncia no domicilio e estarem motivados para adotar
estratégias de cuidados abrangentes e multidimensionais, ou seja, que ndo tenham so

intuito curativo.

Acreditamos, que a mudanca do paradigma da cura para o cuidar € uma realidade, e que
as organizacOes de saude devem motivar e apoiar os profissionais de salde para o
desenvolvimento de competéncias na area dos Cuidados Paliativos, de forma a que estes

se tornem num direito a todos os cidadaos que deles necessitam.

Implicagdes do Estudo

Promover formacdo em Cuidados Paliativos é fundamental para sejam uma

realidade nos Cuidados de Saude Primarios;

e Criar dentro dos Cuidados de Saude Priméarios Equipas de Suporte de Cuidados

Paliativos Comunitarios;

e Melhorar o circuito de informacdo entre as equipas de salde para que 0S

profissionais de salde possam prestar cuidados com eficacia e eficiéncia

e Criar um espaco para realizacdo de reunides e discussdo de casos clinicos, partilha

de sentimentos e emogdes entre profissionais.

e Torna-se pertinente, a realizacdo de estudos com outras amostras de enfermeiros,

em diversas regifes do pais.
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Dadas as caracteristicas das estratégias metodoldgicas que utilizamos, ndo é possivel
fazer generalizagOes dos dados, na medida em que, estes apenas dizem respeito aos
sujeitos deste mesmo estudo. No entanto, parece-nos ndo invalidar a importancia dos

resultados obtidos, dado o caracter do estudo de caso.
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UNICATE LGCAL DF SAUDE OO . EPE

| =

Realizacdo de Projeto de Investigagao Clinica
Parecer n° 51/2017 -CES

CHKS
Pag. 1 de 1

Comisséo de Etica para a Satde (CES)

Data de Entrada no Secretariado da CES:
N° 166 - 13/12/201

Assunto:

Tese de Mestrado Tema — “O autocuidado
alimentar na pessoa com deméncia
avangada: intervengdo dos enfermeiros no
domicilio”_

Solicitado pelo Conselho de Administragio

Em nome do(s) investigador(es):

Rita Adriana Correia da Costa Pereira
Mestranda |V Curso de Cuidados Paliativos
da ESS de Viana do Castelo

1. A(s) questdo(oes) colocada(s)

Solicita autorizagé@o para a colheita de dados, por entrevista, aos enfermeiros de Unidades
de Saude Familiar, Unidades de Saude de Cuidados Priméarios e Unidades de Cuidados

na Comunidade de

2. Fundamentacao

‘Este estudo visa contribuir para melhorar as praticas dos enfermeiros que prestam
cuidados no domicilio as pessoas com deméncias avangadas e promover intervengdes
que priorizem a alimentagao oral nestes doentes.” sic

3. Conclusao/parecer

Cumpre os requisitos formais/ documentais considerados necessarios.
A CES nada tem a opor a realizagéo da colheita de dados solicitada.

Nota: Referéncias bibliograficas:
Nao apresenta.

Relator(es)

Rosa Olivia Baixinho Mimoso

Ratificado em reunido do dia

13-12-2017

Enviado parecer: [

13/12/2017 O Presidente da CES

Cristina Roque
Diretora Clinica

Mod. Q756.0 Nov/2014
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APENDICE 1 - PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DO
ESTUDO AO PRESIDENTE DO CONSELHO DE ADMINISTRACAO DA
ULSAM E.P.E.
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Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de
Administracdo da Unidade Local de Saude
do Alto Minho, E.P.E.

Assunto: Pedido de autorizacdo para efetivacdo do Projeto de Investigacdo de
Mestrado

Dados do Investigador Principal:

Nome — Rita Adriana Correia da Costa Pereira

Habilitagbes — Curso de Licenciatura em Enfermagem

Aluna do IV Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior de
Saude e Viana do Castelo do Instituto Politécnico de Viana do Castelo

Local de Trabalho: Enfermeira no Centro Social e Paroquial da Correlha

Contacto telefonico: 969346662

E-mail: ritaadriana@portugalmail.pt

Titulo _do projeto_de investigacdo: O autocuidado alimentar na pessoa com

deméncia avancada: interven¢des dos enfermeiros no domicilio.

Objetivos do projeto de investigacao:

Objetivo Geral:
- Conhecer os cuidados de enfermagem prestados pelos enfermeiros no domicilio

no autocuidado alimentar & pessoa com deméncia avancgada.

Objetivos especificos:

- Analisar a percecdo dos enfermeiros sobre o autocuidado alimentar na pessoa
com deméncia avancada;

- ldentificar as necessidades/dificuldades dos enfermeiros no domicilio para

promover o autocuidado alimentar;
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- ldentificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocao da
alimentacdo oral na pessoa com deméncia no domicilio;

- Identificar os dilemas que os enfermeiros se deparam perante a alimentacéo por
sonda no domicilio;

- Identificar como é realizada a tomada de decisdo no autocuidado alimentar na

pessoa com deméncia avancada no domicilio;

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de investigadora
principal, autorizacdo para a efetivacdo do projeto de investigacdo em epigrafe, a realizar
a enfermeiros que prestam cuidados de satde domiciliarios no concelho de || Gz
(Unidades de Saude Familiar, Unidade de Cuidados na Comunidade e Unidade de
Cuidados de Saude Primarios). A referida colheita incidird sobre a analise das
intervencdes dos enfermeiros no autocuidado alimentar na pessoa com deméncia
avancada em contexto domiciliario com a finalidade de promover aquelas que priorizam
a alimentacdo oral destes doentes.

O instrumento de recolha de dados a utilizar sera a entrevista a enfermeiros.

Certifica-se desde ja, que serd garantido o anonimato e a confidencialidade dos
dados.

Assume-se 0 compromisso de ap6s o término do referido estudo, informar a
instituicdo dos respetivos resultados.

Remeto em anexo toda a documentacdo necessaria a submissdo ao Conselho de

Administracdo do projeto de investigacao supracitado.

Anexos:

- Lista de Verificacdo de Documentacédo Projeto de Investigacdo clinica (CES)

- Questionario para submissdo do projeto de investigagdo & Comissio de Etica para a
Saude

- Sintese do projeto de investigacdo

- Instrumento de colheita de dados

- Declaracgao do consentimento informado aos participantes

- Declaragdo de matricula no Mestrado em Cuidados Paliativos

- Declaracdo do orientador do estudo de investigacédo

- Curriculum vitae do investigador
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- DeclaracGes de autorizacéo do estudo pelos coordenadores das USF’s, UCSP e UCC do

concelho de ||, nomeadamente:

- usr I

- usr I

- usr I

- Unidade de Cuidados de Satde Personalizados |GGG
I

- Unidade de Cuidados na Comunidade [ GGG
]

Com os melhores cumprimentos,

A Investigadora Principal

Viana do Castelo, 30 de novembro de 2017
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INSTITUTO POLITECNICO DE VIANA DO CASTELO

ESCOLA SUPERIOR DE SAUDE

Mestrado em Cuidados Paliativos

Dominio do estudo: Cuidados Paliativos

SINTESE DO PROJETO DE INVESTIGACAO

“0 autocuidado alimentar na pessoa com deméncia avang¢ada: interveng¢des dos

enfermeiros no domicilio”

Viana do Castelo, 30 de novembro de 2017
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1. Titulo da Investigagdo: “O autocuidado alimentar na pessoa com deméncia avangada:

intervengdes dos enfermeiros no domicilio”.

2. Responsaveis pela Investigacao

e Rita Adriana Correia da Costa Pereira, estudante de Mestrado em Cuidados Paliativos
na Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, Enfermeira
no Centro Social e Paroquial da Correlha - Ponte de Lima

e Professora Doutora Maria Manuela Amorim Cerqueira — Orientadora da Dissertacao
de Mestrado, Docente da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana
do Castelo

e Enfermeira Maria Antdnia Cerqueira Morais da Costa — Coorientadora da Dissertagao
de Mestrado, Mestre em Cuidados Paliativos, Enfermeira na Unidade Local de Saude

do Alto Minho, E.P.E.

3. lJustificagdo do Projeto
Este estudo visa contribuir para melhorar as praticas dos enfermeiros que prestam cuidados
no domicilio as pessoas com deméncias avangadas e promover intervengdes que priorizem a

alimentacao oral nestes doentes.

Local de estudo
Pretende-se realizar este estudo nas Unidades de Saude Familiar (USF’s), na Unidade de
Cuidados de Saude Primarios (UCSP) e na Unidade de Cuidados na Comunidade, na qual se

inclui a Equipa Cuidados Continuados Integrados (ECCI). As Unidades em estudo pertencem a
area de influéncia do concelho de _

N3o ha qualquer contrapartida financeira a atribuir aos participantes que participem no
estudo, pelo que os gastos com a realizagdo deste serdo da inteira responsabilidade da

investigadora.
4. Objetivo geral
e Conhecer os cuidados de enfermagem prestados pelos enfermeiros no domicilio no

autocuidado alimentar a pessoa com deméncia avancada.

5. Objetivos especifico

203



e Analisar a percecao dos enfermeiros sobre o autocuidado alimentar na pessoa com
demeéncia avancada;

e |dentificar as necessidades/dificuldades dos enfermeiros no domicilio para
promover o autocuidado alimentar;

e |dentificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocao da alimentacao
oral na pessoa com deméncia no domicilio;

e |dentificar os dilemas que os enfermeiros se deparam perante a alimentagdo por
sonda no domicilio;

e Identificar como é realizada a tomada de decisdo no autocuidado alimentar na

pessoa com deméncia avancada no domicilio;

6. Metodologia
a. Delineamento
O estudo a realizar sera qualitativo do tipo fenomenolégico. Como método de recolha de
dados, prevé-se a utilizacdo da entrevista parcialmente estruturada com um foco.
Para o tratamento e analise de dados, utilizar-se-4 a andlise de conteldo, enquanto
abordagem qualitativa.

A realizacdo do estudo, tera em consideracdo o seguinte protocolo de investigacdo:

1) Apresentacdo da investigadora e do estudo de investigacdo aos coordenadores das
Unidades de Saude Familiares (USF’s), Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC)
e Unidade de Cuidados de Saude Primarios (UCSP) da drea de influéncia do Alto
Minho

2) Pedido de autorizagdo da realizagdo da Investiga¢do aos coordenadores das
Unidades de Saude Familiares (USF’s), Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC)
e Unidade de Cuidados de Saude Primarios (UCSP) da area de influéncia do Alto
Minho

3) Pedido de autorizacdo da realizagdo da Investigagdo a Comissdo de Etica para a

Saude (CES) da Unidade Local de Saude do Alto Minho, EPE (ULSAM)

4) Selecdo da populacdo-alvo a integrar o estudo

5) Apresentacdo da investigadora aos participantes

6) Obtencdo do consentimento informado (de cada um dos participantes)
7) Recolha dos dados

8) Anadlise dos dados
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9) Devolugdo dos dados aos participantes e a CES da ULSAM E.P.E

b. Sujeitos do estudo: critério de selegdo, amostragem e planos para
recrutamento
A populagdo prevista do estudo serd constituida por enfermeiros selecionados através do

método de amostragem nao probabilistico por redes ou também chamado tipo “bola de neve”.

- Enfermeiros de Cuidados de Saude Primarios ou em Equipas de Cuidados Coninuados

Integrados;
- Prestar cuidados no concelho _;
- Prestar cuidados de saude domiciliarios;

- Ter experiéncias de cuidados de saude domicilidrios em doentes com Deméncia

Avancada;

- Enfermeiros com pelo menos 2 anos de experiéncia profissional;

7. Cronograma
Prevé-se que a fase de sele¢do/contacto com os participantes e recolha de dados ocorra

durante os meses de dezembro 2017 a fevereiro 2018.

8. Questoes éticas

Serdo respeitados todos os principios ético legais.

Assinatura da investigadora:
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APENDICE 3 - GUIAO DA ENTREVISTA
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS
PARTE 1 - CARATERIZACAO DOS PARTICIPANTES

1. Idade: 2. Sexo:

2. Habilitagdes académicas:

Licenciatura () P6s- Graduacédo ( ) Mestrado ( ) Especialidade ( ) Doutoramento em CP ( )
Se formacédo avancada qual a area
3. N°de anos de experiéncia profissional:

4. Formacao em Cuidados Paliativos: Sim( ) Nao( )
4.1. Se aresposta anterior foi sim, qual a formacao que apesenta:

Formacao basica em CP ( ) Pés — graduacdo em CP () Mestrado em CP ( ) Doutoramento em CP ()
Outra (s) () Qual (quais)

PARTE 2 - ENTREVISTA

1. O que entende por pessoa com Deméncia Avangcada? E o que entende por Cuidados
Paliativos?

2. Quais as necessidades que identifica na promocé&o do autocuidado alimentar na pessoa
com Deméncia Avangada no domicilio?

3. Quais as dificuldades que encontra na promoc¢ao do autocuidado alimentar na pessoa
com Deméncia Avangada no domicilio?

4. Quais os aspetos potenciadores e inibidores para a promoc¢édo da alimentacdo oral na
pessoa com deméncia no domicilio?

5. Como é realizada a tomada de decisdo no autocuidado alimentar na pessoa com
Deméncia Avangada no domicilio, nomeadamente quanto a colocagéo ou nao de sonda
nasogastrica/PEG?

6. Quais os dilemas que os enfermeiros / equipa multidisciplinar se deparam perante a
alimentacdo da pessoa com Deméncia Avancada por sonda/alimentacdo oral no
domicilio?

7. Qual aimportancia dos cuidados prestados pelos enfermeiros a pessoa com Deméncia
Avancada relativamente ao autocuidado alimentar no domicilio?

8. Considera pertinente a colaboracdo das equipas de profissionais com formacdo
especializada em Cuidados Paliativos na pessoa com Deméncia Avancada no domicilio?
Porqué?

9. Na sua opinido a pessoa com Deméncia Avancada no domicilio e a sua familia sao
cuidados de acordo com os pressupostos dos Cuidados Paliativos? Porqué?

FIM
Obrigada pela colaboracgéo
Assinatura do investigador:

Data:
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APENDICE 4 - DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO DOS
PARTICIPANTES
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espago abaixo e obrigada
por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicéo.

Designagéo do Estudo:

Eu, abaixo-assinado, (nome completo)

, tomei conhecimento do objetivo
do estudo de investigagdo no ambito do “autocuidado alimentar na pessoa com deméncia
avancada: interveng8es dos enfermeiros no domicilio”, realizado por Rita Adriana Correia da
Costa Pereira, a frequentar o IV Curso de Mestrado em Cuidados Paliativos da Escola Superior
de Saude de Viana do Castelo, e da forma como vou participar no referido estudo. Compreendi
a explicacdo que me foi fornecida acerca da investigagdo que se tenciona realizar, bem como
do estudo em que serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei
necessarias, e de todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomenda¢des da Declaragdo de
Helsinquia, a informacédo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, os métodos, 0os
beneficios previstos, os riscos potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me afirmado

que tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo no estudo, sem que isso
possa ter como efeito qualquer prejuizo para a minha pessoa.

Por isso, consinto que me seja aplicado o método proposto pela investigadora.

Data: / /20

Assinatura do participante:

Assinatura da investigadora responsavel:
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APENDICE 5 - PEDIDO DE AUTORIZACAO DO ESTUDO AOS
COORDENADORES DAS USF’'S, UCSP E UCC

210



I - Coordenador/a da USF, UCSP ou ucc I

Assunto: Pedido de autorizacéo para realizacdo de estudo de investigacao de mestrado em
Cuidados Paliativos na | EEGcGczINNIN

Eu, Rita Adriana Correia da Costa Pereira, a frequentar o IV Curso de Mestrado em
Cuidados Paliativos na Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo,
pretendo realizar um estudo de investigagdo subordinado ao tema “o autocuidado alimentar na
pessoa com deméncia avangada: intervencfes dos enfermeiros no domicilio” sob a orientagao
da Professora Doutora Manuela Cerqueira e coorientacdo da Enfermeira Anténia Costa. Este
estudo tem como objetivo conhecer os cuidados de enfermagem prestados pelos enfermeiros no
domicilio no autocuidado alimentar a pessoa com deméncia avancada, melhorar as suas praticas
e promover intervenc¢des que priorizem a alimentacéo oral nestes doentes.

Pretende-se proceder a colheita de dados, através de entrevista no periodo de
dezembro de 2017 e janeiro de 2018, junto dos enfermeiros das USF's, UCSP e UCC

(nomeadamente a ECCI) da area de influéncia || Gc—NEE

Assegura-se que so serdo incluidos enfermeiros que se disponibilizem a participar no estudo,
apos consentimento informado e esclarecido, que as questfes éticas serdo salvaguardadas e

gue os resultados do estudo serdo disponibilizados a institui¢do, logo que os solicite.

Assim, solicito autorizacdo para realizagdo do estudo supracitado.

Anexos:
a) Sintese do projeto de investigacéo

b) Instrumento de colheita de dados

c) Declara¢do do consentimento

d) Declaracdo do orientador

e) Declaracdo da matricula no Mestrado em Cuidados Paliativos

f)  Curriculum vitae do investigador

Atenciosamente

A investigadora Principal
Rita Adriana Correia da Costa Pereira

Ponte de Lima, 3 de novembro de 2017
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APENDICE 6 - DECLARACAO DE AUTORIZACAO DO ESTUDO DOS
COORDENADORES DAS USF'S, UCSP E UCC
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DECLARACAO DE AUTORIZACAO DO COORDENADOR (A)

Eu coordenador(a)

da , autorizo / nao autorizo

(riscar o0 que nao interessa) a recolha de dados no dmbito do estudo de investigacao “O
AUTOCUIDADO ALIMENTAR NA PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA:
INTERVENCOES DOS ENFERMEIROS NO DOMICILIO”.

O(A) Coordenador(a):

: de de20_

Enfermeira que solicita o estudo:

(Rita Adriana Correia da Costa Pereira)
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APENDICE 7 - INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS - EXEMPLAR DE
ENTREVISTA

214



INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

PARTE 1 - CARATERIZACAO DOS PARTICIPANTES

5. ldade: 38 2. Sexo: F

6. Habilitac6es académicas:

Licenciatura ( ) POs- Graduagédo ( ) Mestrado ( ) Especialidade ( x ) Doutoramento em CP ( )
Se formacgédo avancada qual a area __Enfermagem de reabiliatagao
7. N°de anos de experiéncia profissional: 17 anos___ (8 anos no domicilio)

8. Formacdo em Cuidados Paliativos: Sim (x) N&o ()
8.1. Se a resposta anterior foi sim, qual a formacao que apesenta:

Formacéo basica em CP ( x) Pés — graduagdo em CP () Mestrado em CP ( ) Doutoramento em CP ( )
Outra (s) () Qual (quais) __Congressos, formacéo em servico

PARTE 2 - ENTREVISTA

Data 12/1/2018

1. Na sua opinido o que é uma pessoa estar num estado de Deméncia Avancada?

R. Na minha opinido o estadio de Deméncia Avancada, sera aquele em que ha diagndstico
ja de deméncia declarado hé alguns anos, em que a pessoa perdeu as suas fungdes basicas,
a sua capacidade de autonomia, a capacidade para o exercicio dos autocuidados, das
funcBes basicas, na pratica é uma pessoa que esta desorientada, poderd ndo estar sempre
desorientada, mas tem periodos de desorientacdo, esta incapaz da tomada de decisdo, nao
tem autonomia, para a decisdo ou a autonomia para 0s seus autocuidados, nem para a
satisfagdo das suas atividades de vida, intrinsecamente estd num processo de degradacdo
fisica correspondendo a uma deméncia com alteragdo motora, com alteracOes
osteoarticulares também, com o sindrome de desuso, normalmente alectoados, para mim

0 enquadramento de uma deméncia em estadio avangado vai mais para ai.

2. E os Cuidados Paliativos, qual ¢ a ideia geral que tem dos Cuidados Paliativos?
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R. Cuidado Paliativo é para toda aquela doenca declarada que ndo tem cura, sem resposta
médica curativa, seja ela uma diabetes seja ela um cancro, tal como as deméncias, sejam
elas de etiologia vascular ou outras, enquadram-se numa doenga paliativa, porque ainda

ndo ha cura para uma deméncia.

3. Uma das principais carateristicas que é transversal nas Deméncias Avancadas sao
as alteracOes na degluticdo. Consideras importante o apoio destes doentes pelos
enfermeiros no domicilio?

R. Considero no domicilio e sem ser no domicilio. Normalmente a atividade domiciliaria
é prestada quando as pessoas atingem uma situacdo de dependéncia fisica que ndo lhes
permite recorrer ao Centro de Salde, a equipa de salde, eu acho que ndo deve estar
reservado os cuidados dos enfermeiros s6 no domicilio ou sé para estas fases, ou seja,
assim que ha um diagnostico de deméncia, tem que haver toda uma intervencdo de
enfermagem no sentido de preparar a familia para a desorientacdo, para as alteracdes
fisicas que podem vir, de forma a retardar também e a trabalhar o processo de deméncia
e para que a pessoa e a familia possa estar presente nesse processo que é muito dificil
para a familia também, ou seja, uma vez que a atividade domiciliaria esta mais sugerida
para fases mais avangadas em que ha dependéncia fisica e em que a pessoa ndo pode
facilmente sair do seu contexto domiciliario, eu julgo que toda a intervencdo dos
enfermeiros tem de comecar muito antes e é ai que nos estamos a falhar, esta € uma
necessidade para as familias e utentes, isto para minimizar riscos, riscos de queda, riscos
de Ulceras, riscos que podem surgir ainda antes da dependéncia fisica total, ainda antes
de ocorrer sindrome de desuso, ou da pessoa estar alectoada, ha um conjunto de
complicacdes, de alteracBes na comunicacdo, questdes da seguranca, que pode ser no
idoso ou ndo, que tém de ser trabalhadas muito antes, e j& em contexto assistencial sem
ser no domicilio. No domicilio é fundamental quando as pessoas perdem a sua autonomia
e a capacidade de deslocacéo, é fundamental e € importante porque é neste contexto que
os profissionais se conseguem aperceber de toda a pandplia de necessidades de
intervencgdo, quer a nivel social, quer a nivel de promog&o dos autocuidados, quer ao nivel
das questdes da prevencdo de complicacdes da imobilidade, da capacidade de
socializagcdo e interacdo da pessoa com deméncia que normalmente em casa esta
facilitada, porque o melhor sitio para a pessoa estar é no seu contexto, o contexto que lhe
é conhecido, que lhe é familiar e é onde se consegue trabalhar melhor a pessoa, porque é

naquele contexto que apesar das alteragdes cognitivas que ele tem que ele reconhece, eu
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julgo que sera fundamental para esse estadio, mas assim que ha perda de autonomia, ou
que hé dependéncia fisica, ai € fundamental a atividade domiciliaria nestes utentes, e ndo
pode ser, aqui temos um grave problema, é que ainda valorizamos muito a atividade
domiciliaria curativa e ndo a preventiva e se comegassemos a intervir nestas pessoas
precocemente teriamos muito menos complicacbes numa Deméncia Avancada,
conseguiriamos minimizar os riscos de um compromisso na degluticdo, 0s riscos no
compromisso da mobilidade, conseguiamos ter e mesmo manter uma familia capaz,
competente nos cuidados, organizada, uma vez que € uma doenca cronica, uma vez que
vai avancar, deviamos ter uma atitude mais preventiva, noto que quando vamos intervir
ja estamos numa fase de Deméncia Avancada, para resolver um problema que surgiu, por
exemplo Ulceras de pressdo ou complicagdes respiratorias, nomeadamente na minha area
da reabilitacdo, cuidados de reabilitacdo por infecOes respiratorias recorrentes, ou porque
ndo come, ou porque tém apresentado véarias quedas, ou seja, somos chamados para

intervir em processos de doenga e ndo para promover a salde.

4. Na parte da alimentacdo, pela experiéncia que tens quais sdo as principais
necessidades que a familia sente para poder apoiar mais a pessoa de quem cuida?

R. Isto estd tudo mal. Eu vou-te explicar, normalmente as familias ouvem o palavrao
deméncia e ndo estdo bem instruidas sobre o que é e quais sdo as consequéncias da
doenca. Também ndo acho que se faga o diagnostico e se deva dizer assim: “o seu familiar
vai ficar numa cama para toda a vida”: Nao. Este tipo de diagndstico requer
acompanhamento, ou seja: mediante a fase que a pessoa esta a passar tem se ir explicando
a familia, o que é natural acontecer, 0 que vem por ai, mas tudo gerido no momento. Acho
que se deve antecipar as coisas, mas n4o é logo no diagnéstico que se deva dizer tudo. E
ir dando a informacdo consoante as pessoas precisam ou a solicitam, mas da-la, porque
eu vejo familias que estdo muito mal informadas sobre a deméncia e depois é tudo metido
no catalogo das deméncias, mas as pessoas nao sabem realmente o que é, e quais sdo as
suas consequéncias. O complicado que ¢ o cuidado da pessoa com deméncia, o desgaste
que é para a familia, e que traz uma panoplia de complicacGes fisicas, psicoldgicas e
sociais gravissimas. Acho que ndo ha instrugcdo familiar em primeiro lugar e também
temos que ver que grande parte das pessoas com deméncia séo idosas, o envelhecimento
estd muito associado a deméncia e que temos neste momento muitos problemas de
destruturacdo familiar no apoio ao idoso que é uma complicacdo. Os nossos idosos nao

se prepararam para a deméncia, ha muito isolamento social. H& muitos idosos, temos aqui
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no concelho muita destruturacdo familiar, ja ndo ha aquela cultura de alguém ficar a
cuidar do idoso, do cuidar do familiar, ainda vai havendo mas h4 uma ideia social muito
negativa para os idosos e particularmente para os idosos com deméncias, ndo ha grandes
redes de apoio, vao cada vez surgindo mais porque é uma necessidade crescente, mas de
modo algum consegue colmatar as necessidades existentes e acho que as pessoas tém de
ser instruidas a cada fase. Por exemplo se nos tivermos uma familia bem instruida
nomeadamente no que respeita ao autocuidado alimentar-se, vamos trabalhando a familia
e vamos percebendo de que por exemplo uma pessoa que estd numa Deméncia Avancada
que ja ndo tem uma atividade regular, que as suas necessidades alimentares sao diferentes
das de uma pessoa adulta que estd na sua atividade normal. Isso é dificil das pessoas

perceberem.

5. Isso é uma dificuldade ?

R. As pessoas pensam que cuidar bem é alimentar bem, temos que ir informando que as
pessoas tém que ir buscar os alimentos que as pessoas gostavam, de que se numa refei¢cao
comem, Se na outra ndo comem provavelmente depois a pessoa faz uma compensacao.
NOs temos por exemplo neste momento um caso de uma senhora que nao estara até
cognitivamente muito afetada, tem periodos de desorientagdo mas é uma idosa com 95
anos, com uma deméncia em instalacdo, ou seja, nem sei se sera deméncia ou se sera
préprio da idade que estara a ficar assim, porque ainda ndo tem propriamente diagnéstico
e porque esta enjoada a familia ja a pds no servico de urgéncia porque a senhora nao quer
comer o que é natural, se bem que tem riscos face a dois dias sem comer e a familia esta
a insistir que lhe seja colocada uma sonda e ja a levou a urgéncia por duas ou trés vezes,
é claro que os profissionais vao acabar sob pressdo de a colocar.

As familias ndo estdo trabalhadas par lidar com estas coisas, ndo estdo, mas também os
proprios doentes ndo se prepararam para essa realidade, ndo disseram aquilo que
gostavam que fosse feito, mas também ninguém me diz, por exemplo, numa situacéo de
Deméncia Avancada que a pessoa ndo tem de ser alimentada de alguma forma, que até
uma sonda ndo a incomodard, mas que ela quer sentir que estdbmago esta cheio, isso
ninguém me diz. Mas como enfermeiro de reabilitacdo, sou sempre contra as sondas, acho
que a melhor alternativa é a colocacdo de uma PEG, é a forma menos agressiva e mais
segura de alimentar uma pessoa. Acho por exemplo que a colocacdo de uma PEG deve

ser feita ja quando se vé que vai haver compromisso a médio prazo deste autocuidado.
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N&o acho bem entubar-se uma pessoa em fim de vida. Quando se sabe que o prognostico
de vida é uma semana ou duas semanas. Sou absolutamente contra, mas nestas situacoes
ninguém nos garante também, ninguém nos garante também que néo estamos a provocar
desconforto por ndo alimentar e que ja temos tido varios problemas a esse nivel e que a
esperanca de vida da pessoa se for bem alimentada e razoavelmente nutrida néo vai ser
maior. Mas depois pbe-se em termos de qualidade de vida, mas também ndo tenho a
pessoa a dizer-me que tem qualidade de vida ou que nédo tem, ou seja, tivemos uma
situagdo particular assim: “um senhor que foi entubado e que estava numa situagdo de
deméncia e que a equipa de Cuidados Paliativos entendia que ndo tinha vida de relacéo,
eu em contexto domicilidrio ..., a nivel de hospital até posso concordar, mas em contexto
domiciliario o senhor reagia a esposa, sorria para 0s netos, independentemente de ter uma
sonda, o senhor parecia feliz. Depois 0 senhor estava numa situacdo de dor fisica por
Ulceras de pressao que contraiu, a dor foi controlada muito bem com opidides e entretanto
0 senhor estava sossegadinho com a sua sonda, mas havia uma opinido hospitalar, ndo de
retirar, mas que ele provavelmente nem devia ter sido entubado, ele foi entubado com um
compromisso grave, por disfagia e infecdo respiratdria e o senhor ainda viveu anos com
a sonda, sendo alimentado e sendo hidratado e precisdvamos que o ter razoavelmente
nutrido para que as feridas ndo piorassem gravemente ndo €. N6s nao podemos avaliar as
formas de vida e eu acho que as vezes os paliativos tém coisas que estdo ali no borderline
da eutanasia, isto cada caso é um caso e cada caso deve ser gerido com muito cuidado e
tenho tido bastantes discussdes. Eu ndo retirava uma sonda nunca a um utente destes ainda
que me dissessem que ele ndo tem qualidade de vida, que ndo tem vida de relacéo, porque
nao retirava, ndo ia. Nem eu tinha uma familia preparada para dizer assim “tire porque
realmente ele esta a sofrer”, ndo, nao se tem. Ja se colocou, ja se teve o impacto de colocar,
ele ndo retirava, sossegadinho. Agora por exemplo essa idosa que estd a vomitar, mal
disposta, obviamente que ndo lhe coloco sonda nenhuma, ela tem capacidade de engolir,
nédo refere sensacdo de fome, com ela tem de se dar o tempo. Ndo temos de ter um
procedimento invasivo que de alguma forma vai obrigar a imobilizar ou a fazer contencéo
fisica da pessoa.

Nesta area, cada caso € um caso, que deve ser gerido com muito cuidado, tendo em conta
que a alimentacdo € muito importante para os familiares. Dizem-me assim, pode ser
importante para os familiares, mas ndo ser importante para os doentes por estarem numa
situacdo de doenca, que ndo sentem fome e que ndo tém prazer em comer, em que 0

alimentar ndo é importante. Mas ninguém, nunca lidei com nenhum utente até ao
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momento, a mencionar que nestas circunstancias eu nao quero isto ou aquilo. Os doentes
ndo manifestaram essa vontade atempadamente e até nisso, antes se calhar de estarem
doentes, na vida adulta temos de preparar as pessoas para terem literacia em salde e para
serem decisores em salde. Que perante uma situacdo de doenca tem de ter um tutor de
cuidados que se responsabilize pelas decisfes que eles ndo podem tomar. Ninguém fala
da velhice, ninguém fala de deméncia, ninguém fala, porque séo assuntos que ninguém
quer falar, porque sdo assuntos que as pessoas nao sabem lidar, nem querem lidar com
isso. A morte, a doenga, o sofrimento sdo tabus, e comeca por ai, mais do que colocar
sonda ou ndo colocar, tem de haver uma atividade formativa de educacao das pessoas na
salde e na doenga, se ndo, ndo vamos a lado nenhum e os problemas vao continuar e vai

passando o tempo e os problemas vao ser sempre 0s mesmos.

6. Portanto consideras que as vezes ha dilemas éticos, ou conflitos na equipa, na
equipa multidisciplinar por causa das tomadas de deciséo?

R. Muito, muito, muitos. Nés ndo temos previsdo de morte por exemplo numa Deméncia
Avancada, as pessoas podem ter uma Deméncia Avancada e terem anos de vida e 0
conceito de qualidade de vida ndo foi eu que o inventei, ndo é. O que ¢é qualidade de vida
para mim, pode ndo ser a do idoso que esta na cama, mas eu posso achar que ele ndo tem
qualidade de vida, mas ninguém me garante que ele ndo esta confortavel. A deméncia
pode produzir limitacdes cognitivas que ndo permita a pessoa ter perce¢do do sofrimento.
Se me parece confortavel, entdo ndo vou alimentar sabendo que é uma necessidade
humana bésica, nessa situagdo? vou privar a pessoa de comer? de ser alimentada e de ser

nutrida, ndo me parece normal!

7. Consideras também que as pessoas também pelo fato de estarem com uma sonda,
acaba por perder-se um bocadinho o estimulo de voltar a tentar a via oral, talvez
pelo habito de que agora € assim?

R. Eu acho que ja foi mais assim, eu acho que ja s se entuba em limite, em circunstancia
ultima. Muitas vezes vém entubados do hospital, apés um internamento por infecdo
respiratdria, numa situacao aguda, e 0 nosso trabalho de casa € recomegar, voltar a tentar,
através do estimulo da degluticao, para retirar a sonda, até porque a sonda nunca deve ser
colocada com caracter permanente, ha outras alternativas mais comodas e mais seguras
para o utente, para os quais temos médicos de familia ainda muito pouco sensiveis. E

mais facil colocar uma sonda do enviar o utente a gastro para colocar uma PEG. Temos
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médicos ainda muito pouco sensiveis para a questdo da alimentacao, muito, muito pouco
sensiveis para estas situacdes. E as vezes aligeira-se um pouquinho demais a situacao,
coloca-se uma sonda e j& estd. Dar alimentacdo por uma sonda para alguns familiares é
mais facil do que dar via oral. Temos varias situacGes no ambito da ECCI nos doentes
com Deméncia Avanc¢ada que comegamos a perceber o compromisso da degluticdo. Uma
senhora esta proposta para PEG, fomos n6s que falamos com o médico de familia porque
tem risco de aspiracdo elevadissimo, a aspiracao de alimentos vai acontecer, faz infe¢oes
respiratorias recorrentes e a aspiragio de alimentos vai acontecer a qualquer momento. E
daqueles casos em que provavelmente os Cuidados Paliativos provavelmente diriam que
a senhora ndo tem qualidade de vida, esta anquilosada, esta remetida ao leito, ndo tem
grande expressdo facial nem consegue interagir com os familiares, é daqueles casos em
que se questiona: “que qualidade de vida tem aquela senhora, se € justo ou correto
prolongar a vida dela”, mas continuo a dizer que essa decisdo ndo ¢ minha! A decisdo é
do utente, se ele ndo manifestou essa vontade enquanto pude e é 0 que acontece neste
momento, € a realidade que temos, temos pessoas que nao decidiram nada, porque € um
tabu, estes assuntos sdo tabu, ninguém quer falar de ser dependente, nem a precisar de ser
alimentado, nem com uma sonda, nem com nada, ninguém fala, ndo se vé nenhum jovem
a falar disso, nem nenhum adulto, nem nenhum idoso. Mas neste caso, a filha ndo tem
vontade de ndo alimentar a senhora e agora o que é que fazemos; acho que nédo devo
colocar uma sonda pelas questdes de seguranca, foi proposta para uma PEG. Outra
senhora que temos nocdo que ela ndo se alimenta, teoricamente ndo tem o aporte
nutricional que seria aconselhado, mas pedimos colaboragédo de nutri¢do, a filha tem sido
trabalhada com alimentos em que ela com pequenas quantidades pode dar maior aporte
caldrico e vai-lhe dando alimentos estratégicos para que a senhora numa unica refeicédo
se for preciso lhe seja garantido todo o aporte, ou a maior parte do aporte nutricional
necessario e se fizer uma refeicdo faz, e se fizer as cinco faz.

A filha recusa uma sonda neste momento, apesar de ser bastante complicado alimentar a
méde, mas ninguém a vai colocar, esta ndo é uma decisdo pratica de se colocar. Neste
momento ja se pensa muito mais. Quando eu comecei a trabalhar ha 17 anos era pratica,
ndo come uma, duas trés refeicdes — coloca. Neste momento por parte dos profissionais
ja ha mais sensibilidade, ja ha mais formacéo, ja ha mais cuidado nesta questdo, ja ndo é
pacifico colocar uma sonda, ja ndo tem haver com a prescricdo medica. Mesmo que 0

médico prescreva, eu acho que os enfermeiros ndo colocam sé porque o doutor
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prescreveu, mas fazem isso com uma decisao, com o utente, com a familia, com o médico,

com a nutri¢do, acho que ndo tomam, acho que mudou, ja mudou.

8. P. Quando falaste um bocadinho dos Cuidados Paliativos, percebi que as vezes, se
calhar consideras que as decisdes, ou as opinides que eles tomam sdo um bocadinho
desproporcionadas ou desajustadas para quem convive com a deméncia com mais
regularidade, n&o sei se é bem isso?

R. As vezes sd0, mas ndo é por culpa dos Cuidados Paliativos em si nem da sua filosofia,
que para mim esta absolutamente correta, tem haver com na nossa realidade, os Cuidados
Paliativos, 0 apoio que recebemos é da Equipa de Suporte Intra-hospitalar, que recebe e
avalia os utentes numa situacgéo hospitalar aguda, e eu acho que este acompanhamento
agudo, numa situacdo aguda, ndo é suficiente, ndo é suficiente, ou seja, a partir do
momento em que ha o diagnostico de uma deméncia a este nivel, a pessoa devia estar
encaminhada para uma consulta de Cuidados Paliativos, e ir trabalhando todas as partes,
evidentemente, a equipa ndo tem resposta para dar, ndo tem capacidade de resposta para
todas as situacdes cronicas, e 0 que acontece é que chegam estes utentes que se enquadram
no modelo de Cuidados Paliativos numa fase aguda e que néo é a fase ideal para trabalhar
estas questfes de uma imensa profundidade, complexidade com as familias, porque ndo
estdo despertas para isso, até¢ dizem: “sim senhor” a pessoa que falou com ela e depois
vem obter outras informac6es e vem estruturar o pensamento haver se concordam ou néo.
O contexto hospitalar ndo permite fazer este tipo de trabalho, o contexto hospitalar, de
internamento agudo ndo permite ter este tipo de trabalho, ndo é um ambiente favoravel
para este tipo de tomada de decisfes tdo complexas; e as vezes acontece isso. Ja tivemos
situacGes em que as colegas quiseram trabalhar com a familia o fato de no fim de vida,
ou de nos ultimos dias de vida se puder tirar uma sonda, ou de ndo ser importante
alimentar o utente e a familia disse que sim. Primeiro falam com quem encontram, podem
ndo conseguir falar com a pessoa que é de fato significativa ou com aquela pessoa que
faz o acompanhamento, ja aconteceu isso e depois as pessoas vém e como nds na
atividade domiciliaria conseguimos ter muito maior envolvimento com a familia,
conseguimos uma relagdo muito mais proxima, e as pessoas vém nos dizer: “Ai, eu ndo
concordo nada”, depois de formularem no seu pensamento, pensarem nas coisas, vém e
dizem “ai, eu ndo concordo”, mas na altura dizem que sim, porque dizem que sim, ou
seja, € uma do momento. E fundamental um contato mais precoce e um acompanhamento

domiciliario. Nao chega o hospitalar.
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9. P. Na vossa equipa hé colegas com formagdo em Cuidados Paliativos?

R. Nos temos tido muita referenciacdo de utentes para acdes paliativos, que temos
acompanhado muito bem, na minha opinido com qualidade de vida os utentes até ao fim.
A maior parte dos nossos utentes entram no dominio paliativo, ndo temos ninguém com
formacéo especifica, mas felizmente contamos com uma equipa muito sensibilizada, que
tem feito formag&o pontual sobre os Cuidados Paliativos, todos os elementos e também
médicos muito sensibilizados para a questdo do tratamento da dor, da qualidade de vida,
da promocdo do conforto. Estas questfes éticas relacionadas com os cuidados seja 0

autocuidado alimentar ou sejam outros sdo diariamente debatidos na equipa.

10. P. E consideras que no geral os utentes com Deméncia Avancada sdo cuidados
no domicilio e por vés com os pressupostos dos Cuidados Paliativos?

R. No geral ndo, no geral ndo, os prestadores de cuidados, os médicos e os enfermeiros
ndo estdo todos no mesmo nivel de conhecimento sobre o assunto, eu sou enfermeira e
noto uma melhoria, mas em termos médicos e de enfermagem, ndo estamos todos
preparados nem trabalhados, nem formados nestas questdes. Até podemos dizer que
estamos, mas as praticas ndo sdo coincidentes com aquilo que seria pressuposto, também
ndo sdo dadas as condicBGes ideais, as colegas das equipas de saude fazem a
maioritariamente visitas domicilidrias curativas, ou seja, ndo tém tempo para estarem a
debater estas questdes com as familias. As consultas e a organizacao do servi¢o no ambito
das Unidades de Satde Familiar ndo estéa ainda devidamente preparada para esta atividade
promocional e preventiva. Na ECCI n6s somos uns privilegiados porque é esse 0 nosso
trabalho, a gestdo do regime terapéutico, o apoio ao cuidador, temos esta oportunidade,
temos tempo para fazer isto, temos tempo para trabalhar a organiza¢do da estrutura
familiar, é diferente, é-nos dado tempo para isso, as outras colegas tém a vertente
domiciliaria mais curativa, ndo me parece que tendo que fazer X domicilios para fazer
tratamentos num dia, ndo dara muito para estar a trabalhar estas questdes, porque depois
ha a questdo do tempo, como falavamos ha bocado do tempo. Eu penso, que é importante
haver as equipas de suporte hospitalar, mas é uma lacuna ndo haver este apoio no
domicilio, onde ele faz falta, é onde ele faz falta. Os Cuidados Paliativos ndo podem ter
um horario das 9h as 17h, porque depois na hora em que se tem de dar resposta as
situacdes de agonia, as situacdes de fim de vida, de dltimos dias, onde temos as pessoas

sem comer de fato, saber se coloca um soro para hidratagdo ou se néo se coloca, depois
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ndo temos assessoria necessaria, tem de ser um trabalho de fim-de-semana e de noite, tem
de ser um trabalho de 24h, ndo pode ser um trabalho da 9h as 17h, nem de gabinete.
Sentimos muito esta falta, ndo tanto no autocuidado alimentar, mas nomeadamente no
aporte medicamentoso, ndo &, no controlo sintomatico dos utentes, porque as coisas ndo
funcionam, tem de ser naquele momento, e nds temos de prever o que vai acontecer e de
alguma forma agilizar antes, mas nem sempre isto é possivel e as pessoas acabam por ir

a urgéncia por estarem descontroladas e € o pior sitio que 0s doentes véo.

FIM
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APENDICE 8 - GRELHA DE ANALISE DE CONTEUDO
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1. AREATEMATICA: CONCEITO DE DEMENCIA AVANCADA NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS DE
SAUDE PRIMARIOS

Categoria Subcategoria Unidades de analise
Processo de (...) intrinsecamente esta num processo de degradagado fisica (...) com a sindrome de desuso,
degradacdo fisica normalmente alectoados (...) E1

(...) acaba por haver uma deterioracao do estado mental e fisico ao mesmo tempo (...) E6

(...) quando os utentes estdo, ja ndo dentro das suas faculdades mentais nem fisicas (...) ES

Perda de Autonomia (...) em que a pessoa perdeu as suas fungées basicas, a sua capacidade de autonomia (...) ndo tem

autonomia (...) para os seus autocuidados (...) E1

(...) vém as dependéncias, vém outros problemas de saude associados, os riscos inerentes a

imobilidade (...) ndo tém autonomia (...) E3
(...) serd uma situagdo em que o doente esta completamente dependente (...) E7

(...) é uma doenga que traz dependéncia, alteracdes psicologicas que ddo dependéncia na

autonomia da pessoa, para mim isso ja é muito avan¢ada (...) E9

Perda de habilidades Atividades de vida | (...) em que a pessoa perdeu (...) a capacidade para o exercicio dos autocuidados, das fungoes
diaria basicas (...) E1
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(...) ter dificuldade em desempenhar atividades de vida diaria basicas que sdo aprendidas desde
cedo, saber vestir-se, saber fazer a sua propria higiene, saber usar o sanitario, saber alimentar-se,

saber comportar-se (...) E2

(...) ha um perder dos autocuidados (...) ndo é capaz de ter no¢do que precisa de tomar um banho,

de se higienizar (...) E3

(...) estd mesmo com muitas limitagdes nos seus autocuidados, ndo consegue realizar nenhum dos

seus autocuidados (...) ES

(...) acaba por ndo conseguir fazer as atividades do dia a dia (...) E6

Tomada de decisdo

(...) esta incapaz da tomada de decisdo (...) para a decisdo (...) El
(...) nas deméncias (...) basicamente o doente ndo tem nada (...) ndo tem decisdo sobre si (...) E3

(...) um doente oncologico pode decidir por si, mas nas deméncias ndo se sabe, mesmo que eu diga

0 que eu guero hoje, amanha posso mudar de opinido, pode ndo ser aquilo que eu quero (...) E3

Problemas de
orientacdo

Tempo (...) quando comega a ter dificuldade em contextualizar-se (...) no tempo (...) E2
(...) ndo tém nogdo que o tempo passa (E3)
(...) apresenta um estado de desorientagdo (...) temporal (...) E7

Espaco (...) quando comega a ter dificuldade em contextualizar-se no espago (...) E2
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(...) aquela desorienta¢do espago-temporal (...) E4

(...) apresenta um estado de desorienta¢do espacial (...) E7

Défice do
funcionamento
intelectual

(...) na pratica é uma pessoa que estd desorientada, poderd ndo estar sempre desorientada, mas

tem periodos de desorientacdo (...) (E1)

(...) esta numa fase em que fica desorientado (...) ndo tem no¢do da realidade que se esta a passar

(..)ES

(...) uma Deméncia Avangada, entenderia como uma fase em que a pessoa deixa de tomar quase

consciéncia daquilo que faz (...) E6

(...) uma Deméncia Avancada sera uma situacdo em que o doente (...) apresenta um estado de
desorientagdo (...) a partida a deméncia implica sempre uma disfun¢do mental, ndo ¢, de qualquer

das formas ja com alguma desorientacdo, ou até bastante desorientagdo (...) E7

(...) é quando os utentes estdo confusos, desorientados, ja ndo dentro das suas faculdades mentais

(..) E§

Défice de coordenacdo
motora

(...) intrinsecamente esta num processo de degradagado fisica (...) com altera¢do motora (...) E1

AlteracOes
osteoarticulares

(...) na minha opinido o estadio de Deméncia Avangada, sera aquele em que ha diagndstico ja de

deméncia declarado a alguns anos (...), com alteragoes osteoarticulares (...) El

228




Perda de memoria

(...) quando comega a ter dificuldade em (...) reconhecer familiares proximos, com quem conviveu

mais anos (...) E2

(...) ter dificuldade em recordar factos que aconteceram recentemente, incluindo factos

significativos para si e para os outros (...) E2

(...) a partir do momento que a pessoa comega a perder a perce¢do de si e dos outros (...) comegam

logo a esquecer-se das coisas (...) E3

(...) as pessoas perdem os periodos de lucidez, elas fixam uma pessoa e aquela pessoa ndo esquece,

elas tém nogado, elas sabem que nos somos proximos, mas ndao sabem distinguir os nomes (...) E3

(...) estdo num processo degenerativo em termos de memoria (...) E4

AlteracOes
neurologicas

(...) é assim, para mim a Deméncia Avangada seria quando a pessoa tem alteragoes neurologicas

(..)E5

Perda da dignidade

(...) nas deméncias (...) a pessoa perde toda a sua dignidade (...) E3
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2. AREA TEMATICA: CONCEITO DE CUIDADOS PALIATIVOS NA PERSPETIVA DOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS
DE SAUDE PRIMARIOS

Categoria Subcategoria Unidades de analise
Cuidados dirigidos a (...) Cuidado Paliativo é para todos aquela doen¢a declarada que ndo tem cura, sem
incurabilidade resposta médica curativa (...) E1

(...) para mim os Cuidados Paliativos sdo todos aqueles cuidados prestados a partir

do momento em que uma doencga ndo tem cura (...) E3

(...) Cuidados Paliativos entendo como cuidados prestados a uma pessoa que estd
numa fase terminal de vida ou numa fase em que se saiba que néo se pode fazer nada

para travar o processo de doenga (...) E7

Cuidados dirigidos a (...) Cuidados Paliativos, sdo todos aqueles cuidados que podem ser desempenhados
problemas decorrentes de a partir do momento que uma determinada doenga ou situacdo clinica se considera
uma doenca incuravel e/ou
grave e com prognostico
limitado

cronica, incapacitante e eventualmente incuravel, seja ela médica ou seja ela
oncoldgica. A insuficiéncia cardiaca a partir do momento que ndo tem tratamento

possivel, de cura, ja comega a ter outro tipo de procedimento dai para a frente (...) E2
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Promotores da qualidade
de vida

(...) no sentido em que se pretende melhorar a qualidade de vida das pessoas e tentar
tratar tudo, ndo €, seja na dor, seja noutro autocuidado, tentar melhorar o estado da
pessoa (...) ES

(...) os Cuidados Paliativos seriam, cuidados que se prestam a um utente, em que o

objetivo é fornecer o maximo de qualidade de vida (...) E6

Promotores do alivio do
sofrimento

(...) evitar sofrimento (...) E6

(...) evitar ao maximo que a pessoa sofra nas ultimas fases de vida (...) a questdo do

sofrimento deve ser a primeira questdo a ser considerada (...) E7

Consideram a morte como
um processo natural

(...) evitar um exagero de intervengoes para ndo prolongar a vida mais do que seria

normal no degradar da propria doenga (...) E6

Cuidados dirigidos ao fim
de vida

Promocao do conforto

(...) os Cuidados Paliativos sdo aqueles cuidados que se vdo prestar na reta final, ndo

é (...) para conforto (...) E4

Alivio da dor

(...) os Cuidados Paliativos sdo aqueles cuidados que se vdo prestar na reta final, ndo

é (...) para alivio da dor (...) E4

Morte assistida

(...) os Cuidados Paliativos sdo aqueles cuidados que se vdo prestar na reta final, ndo

é (...) para morte assistida (...) E4
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Cuidados dirigidos para o (...) ajuda-los por vezes na fase da alimentacdo quando eles nédo se estdo a alimentar,
autocuidado alimentar tentar n&o estar a entuba-lo logo, pronto, ajudar um bocadinho nesta fase final, porque

0s cuidadores ndo estdo preparados para essa fase final (...) E8

Cuidados que se dirigem (...) Cuidados Paliativos pode ser uma dor que ndo seja controlada, dificil de
para o alivio dos sintomas controlar, pode ser uma doenca crénica como uma esclereose multipla, uma ELA ou

uma insuficiéncia cardiaca muito grave, ndo é so o doente oncologico (...) E9

3. AREA TEMATICA: PERCECAO DOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS ACERCA DA
NECESSIDADE DE CUIDADOS DOMICILIARIOS A PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA E ALTERACOES NA

DEGLUTICAO
Categoria Subcategoria Unidades de analise
Existe a necessidade de Promover a autonomia (...) no domicilio é fundamental quando as pessoas perdem a sua autonomia e q
prestar cuidados capacidade de deslocacdo, é fundamental e é importante porque é neste contexto que

domiciliarios a pessoa com
Deméncia Avancada e
alteracdes na degluticdo

os profissionais se conseguem aperceber de toda a pandplia de necessidades de
intervencdo, quer a nivel social, quer a nivel de promog¢éo dos autocuidados, quer ao

nivel das questdes da prevencéo de complicag¢fes da imobilidade, da capacidade de

socializagdo e interacdo da pessoa com deméncia que normalmente em casa estd
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facilitada, porque o melhor sitio para a pessoa estar € no seu contexto, o0 contexto que
Ihe é conhecido, que lhe é familiar e é onde se consegue trabalhar melhor a pessoa,
porque é naquele contexto que apesar das alteracdes cognitivas que ele tem que ele
reconhece, eu julgo que sera fundamental para esse estadio, mas assim que ha perda

de autonomia (...) E1

(...) em termos de doenca de Alzheimer (...) o erro principal da familia é tentar
substituir (...) em qualquer doente dependente, mas principalmente nas deméncias
porque se eles ndo usam deixam de usar mais rapido. Normalmente as pessoas com
deméncia acamam rapidamente porque ndo usam, ndo é, deixam de usar e depois
esquecem-se, se ndo tém o mecanismo de andar, esquecem-se de andar (...) estes
doentes ndo percebem o que lhes esta a ser dito, se estdo numa fase de Deméncia

Avangada vai ser muito dificil eles recuperarem alguma coisa (...) E3

(...) o doente deve ser estimulado, eu penso que deve ser lembrado, perguntar se tem
fome, mesmo que ele diga que néo, nesta fase o estimulo é importante, e eu acho que
a manutengdo de rotinas nos doentes com deméncia é muito importante, porque (...)
ha coisas que o nosso cérebro é capaz de fazer de forma repetitiva (...) ja vi com
Varios utentes (...) que eles nitidamente andam ndo porque sabem que tém que andar,
mas porque tém aquilo como um ato automatico, que ficou gravado, e eu acho que se
for instituida num doente com deméncia uma rotina, eles sdo capazes de cumprir e

guanto mais tempo conseguirem cumprir essa rotina melhor (...) se a gente vai
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substitui-los em tudo a evolugdo da doenga também vai ser mais rapida, e com outros

prejuizos que vém atras como a imobilidade (...) E3

(...) se me dissessem que vem para reabilita¢do, uma velhinha com deméncia, nOs
temos de intervir para manutencao, se é uma pessoa gue ainda come pela méo dela,
é tentar que ela ndo perda isso, se ela come pela boca, tentar que ela ndo perda isso,
tentar que ela dé uns passinhos, o facto de ela levantar e andar um bocadinho sempre
é mais benéfico do que estar o dia todo parada ou numa cama, a maior parte deles

estdo restritos a uma cama, nem os levantam (...) E3

Monitorizar a situacéo

(...) nos normalmente, eu pelo menos pessoalmente nunca tomo uma decisdo de
entubar assim, porque deixa de comer (...) hd pessoas que fazem estases, eu acho que
nos somos uma méquina muito bem concebida, se a pessoa comega a ndo ter apetite
para comer, a ndo lhe apetecer comer, abrir a boca para comer, é porque alguma
coisa se passa. Recusa alimentar tem muito que se lhe diga, uma coisa é ele recusar,
porque estou zangada com o meu familiar, recuso-me agora com a nora ou com uma
filha, porque estou de birra e resolvo ndo comer, ndo é? Nas deméncias as vezes

também acontece muito isto, mas depois passa ndo é (...) E3

(...) temos claro de verificar se precisa de sonda, embora na maioria dos casos as
coisas corram bem e ndo precisam de ser entubados. Mas nds primeiro avaliamos o
caso. Quando dizem, “ele ndo come”, nos temos de ver, se realmente ndo come ou se

0 problema estd na parte da degluticdo. NGs primeiro tentamos sempre com a
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seringa, depois quando ha aqueles problemas que se engasga muito, usamos 0s

espessantes, antes de passar logo para a entubagdo (...) E5

Prevenir complicacgdes

(...) valorizamos muito a atividade domicilidria curativa e ndo a preventiva e se
comecassemos a intervir nestas pessoas precocemente teriamos muito menos
complica¢Ges numa Deméncia Avancada, conseguiriamos minimizar os riscos de um
compromisso na deglutigdo, os riscos no compromisso da mobilidade, conseguiamos
ter e mesmo manter uma familia capaz, competente nos cuidados, organizada, uma
vez que é uma doenga cronica, uma vez que vai avancar, deviamos ter uma atitude

mais preventiva (...) E1

(...) assim que ha um diagndstico de deméncia, tem que haver toda uma intervencéo
de enfermagem no sentido de preparar a familia para a desorientacdo, para as

alteragoes fisicas que podem vir (...) E1

(...) a pessoa tem de estar bem, ndo adianta nada, eu estar enfartada ou mal disposta
com alguma coisa que comi antes, e depois pode ser mais prejudicial para a pessoa
estar a comer de proposito e depois vomitar ou fazer uma aspiracéo e ter outros

problemas do que ndo comer e estar e estar dias sem comer (...) E3

(...) vejo na intervengdo do cuidador que necessitava dos cuidados do enfermeiro
mais cedo (...) E7
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EPS a familia

(...) a explicagdo de técnicas para uma alimentagdo mais segura (...) evitar a

aspiragdo de alimentos, isso é feito com alguma regularidade (...) E2

(...) para um profissional as vezes é preciso chamar os prestadores de cuidados um
bocado a razdo, porque o doente ndo faz as coisas por querer, mas o primeiro
impacto que a familia tem é que esta a fazer isto porque eu ndo gosto, nao tém no¢ao

gue é mesmo pela deméncia (...) E3

(...) outra coisa é o doente estar mal disposto, e a gente esta a forgar, e é isto que as
vezes o0 cuidador tem dificuldade em perceber, é que como ele fica doente e mal
disposto, como tem uma deméncia, ndo sabe dizer 0 que tem, e as vezes é preciso
esperar um dia ou dois ou uma semana, e ele ndo vai morrer de fome ou néo vai ter
grandes danos se ficar uns dias sem comer, vai-se tentando que ele beba, também se
ndo beber ndo é por ai, e vamos avaliando e tem-se de vigiar, e essas pessoas
normalmente voltam outra vez a comer, s6 se houver um caso assim mesmo muito
complicado (...) E3

(...) muitas vezes numa fase inicial pedem-nos estratégias para alimentar, como é
que fazem para ndo se engasgar (...) tem muito a ver com a imagem que tém do
enfermeiro e a relagdo ja criada com o enfermeiro (...) neste contexto a grande
maioria dos cuidadores aceitam e acatam muito bem as orientacfes e 0s ensinos que
no6s vamos fazendo, claro que ha sempre algumas situacdes em que sdo um bocado

mais renitentes (...) a importdncia da nossa atuagao é claramente imprescindivel, até
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porque muitas das vezes os cuidadores, sdo cuidadores informais e mesmo 0s
familiares ndo tém conhecimento de como fazer os levantes, nas mobilizacGes, que

estratégias é que vdo usar (...) E7

(...) necessitam muito, porque eles ndo estdo preparados para que eles ndo se
alimentem, ficam preocupados porque néo estdo a comer nao é, e eles precisam muito
desse apoio no domicilio para tentarem alimenta-/os da melhor forma (...), de tentar
arranjar estratégias para que eles se alimentarem, ou 0 pouquinho que se alimentem
pode ser o suficiente, é uma pessoa que ja nao esta dindmica e assim e o pouquinho
que eles vao comendo é o suficiente, mas a familia ndo esta preparada para que eles

ndo comam (...) E8

(...) necessitam, na alimentacdo, sendo vai ser s6 sopa passada, de manhd, ao meio-

dia e a noite, claro que sim (...) E9

Antecipar problemas

(...) de forma a retardar também e a trabalhar o processo de deméncia (...) isto para
minimizar riscos, riscos de queda, riscos de Ulceras, riscos que podem surgir ainda
antes da dependéncia fisica total, ainda antes de ocorrer sindrome de desuso, ou da

pessoa estar alectoada (...) E1

Acompanhar a familia

(...) para que a pessoa e a familia possa estar presente nesse processo que é muito

dificil para a familia também (...) eu julgo que toda a intervengdo dos enfermeiros
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tem de comecar muito antes e é ai que nds estamos a falhar, esta € uma necessidade

para as familias e utentes (...) E1

Avaliar o reflexo de (...) sim (...) nos enquanto ECCI temos este tipo de experiéncias com alguma
degluticdo frequéncia, nos testamos o reflexo de degluticdo, quer quando fazemos a primeira

avaliagdo quer nas avaliagoes subsequentes (...) E2

4. AREA TEMATICA: OPINIAO DOS ENFERMEIROS RELATIVA A NECESSIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS PARA A
PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA NO DOMICILIO

Categoria Subcategoria Unidades de analise
Existe a necessidade de Aliviar o sofrimento (...) sentimos muito esta falta, ndo tanto no autocuidado alimentar, mas
prestar Cuidados Paliativos nomeadamente no aporte medicamentoso, nao é, no controlo sintomatico dos utentes,

porgue as coisas nao funcionam, tem de ser naquele momento, e n6s temos de prever
0 que vai acontecer e de alguma forma agilizar antes, mas nem sempre isto é possivel
e as pessoas acabam por ir a urgéncia por estarem descontroladas e é o pior sitio

que os doentes vdo (...) E1

Proporcionar uma morte (...) dar resposta as situagoes de agonia, as situagoes de fim de vida, de ultimos dias
digna (..)El
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(...) pode-se enquadrar, sim enguadra-se muito bem, é uma doenca progressiva,

incuradvel e neuro degenerativa (...) E9

Monitorizar os cuidados

(...) o ideal era que a propria institui¢do tivesse uma equipa que pudesse de forma
auténoma ir ao domicilio formatar, monitorizar e ela propria voltar a rever o plano
de tratamento, nds estamos a ser 0s executores de alguém que toma a decisdo mas
gue ndo esta a beira do doente e nesse aspeto temos ainda muito a trabalhar mesmo
(..) E2

Apoiar a familia

(...) ndés ensinamos o basico, ndo é, eu diria o essencial, mas este tipo de equipas
ajuda muito, porque vao la e se for preciso estar 14 duas horas com a familia porque
precisa, eles estdo duas horas, e nds, por muito que queiramos, temos o tempo

limitado, e por isso ¢ importante este tipo de equipas e ainda bem que temos (...) E5

Apoiar a equipa
domiciliaria na tomada
decisdo

(...) eu penso que sim, que seria muito util. O fato de haver mais apoio seria sempre
uma mais valia principalmente para os utentes porque nés as vezes ficamos na divida
se por exemplo, no caso da sonda, se se deve colocar ou se ndo se deve colocar, se

serd o mais benéfico para o utente naquele momento (...) E6

Proporcionar conforto

(...) onde todos os cuidados de conforto devem ser proporcionados (...) E4

Na&o existe a necessidade
de prestar cuidados
paliativos

(...) a nivel de contexto domiciliario, numa fase inicial, enquanto as familias ndo
percebem a dindmica da doenga, ndo € possivel obtermos isso, ndo é? E depois 14

estd ainda ndo ha essa sensibilidade para incluir o doente com Deméncia Avangada
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no paliativo, eu acho que ainda estamos muito virados para o paliativo associado a
neoplasias, esta muito enraizada essa ideia. Se dizem “esta em Cuidados Paliativos”,
ah entdo tem uma neoplasia, esta é a ideia que vem. O doente com deméncia ainda

néo o vejo muito incluido nessa fase (...) E4

5. AREA TEMATICA: ESTRATEGIAS DE CUIDADOS ADOTADOOS PELOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS DE SAUDE
PRIMARIOS A PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA NO DOMICILIO

Categoria Subcategoria Unidades de analise

Avaliacéo das necessidades (...) nas familias o mais importante é: se a pessoa come é porque esta tudo bem,

guando deixa de comer ja ha algum problema grave, e entdo tem-se de tratar (...) E5

(...) tento ver se tem o reflexo da degluticdo e tento retirar a sonda e por vezes

acabamos mesmo por retirar (...) E6

(...) muitas das vezes, o fato de realizar a entuba¢do nasogastrica, ndo significa que

tem de ser definitiva (...) ndo tem de ser para sempre, quer dizer ndo vamos por e a

partir de agora ndo se retira nunca mais (...) é normal que as vezes tenham
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agudizacoes do seu estado, e nessas fases haja uma maior necessidade da sonda (...)

E7

(...) a qualquer momento pode deixar de ser necessaria (a sonda) e a nossa maior
preocupacao é sempre a hidratacdo, ndo é, é a dificuldade ou a disfagia para
liquidos, que ocorre normalmente mais precocemente e esta € sempre a nossa

preocupagdo, é a questdo da hidratagdo (...) E7

EPS no autocuidado
alimentar

(...) temos que ir informando que as pessoas tém que ir buscar os alimentos que as
pessoas gostavam, de que se numa refeicdo comem, se na outra ndo comem

provavelmente depois a pessoa faz uma compensacgéo (E1)

(...) nos temos depois de partir para a explicacdo de técnicas para uma alimenta¢do
mais segura, técnicas posicionais normalmente e depois para as alteracfes da
consisténcia e recomendacdes técnicas que se tem de dar ao prestador de cuidados
ou familiar (...) E2

(...) as pessoas tém de perceber que ndo podem impor, elas tém de tentar perceber e
ter um leque de quais eram 0s gostos das pessoas € 0 que gostavam ha um més pode
nao ser 0 que gostam agora, porque ha medicacdo que altera o paladar, que altera

0S gostos e as pessoas esquecem-se disso, esquecem-se (...) E3

(...) acho que ndo se deve desistir de dar de comer pela boca (...) ndo tendo o reflexo

de degluticdo muito comprometido, existem as dietas pastosas e depois eu digo muitas
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vezes isto aos cuidadores: “ndo pode comer com uma colher de sopa, come com uma

colher de sobremesa” (...) E3

(...) nos temos de ensinar a familia que pode dar uma quantidade de nutrientes
necessaria numa pequena quantidade de comida, é preciso € pdr as coisas corretas
(..) E3

(...) nos dizemos que melhorando pode dar-lhe coisas assim sélidas, um bocadinho
de iogurte e va experimentado e se comegar a comer e a engolir entdo deve continuar
(.)ES

(...) normalmente vamos informando a familia que existem os espessantes, que existe
a possibilidade de dar a comida mais fracionada, mais mole para ser mais facil de

deglutir, e para ter o cuidado de evitar engasgamentos e assim (...) E6

(...) se a sonda é para retirar dizemos sempre para prestarem atencéo e hidratarem

e estarem atentos aos sinais de possivel desidratagdo (...) E7

(...) devem diminuir provavelmente a quantidade de alimentos ou de calorias que as

pessoas ingerem porque a necessidade fica reduzida (...) E7

(...) os ensinos é na diversificagdo alimentar, se puseram carne ou peixe é uma sorte,
porgue normalmente a maior parte ndo come, € verdade. Na diversificacio alimentar
principalmente e dar ideias, ideias simples que escapam e que se tornam importantes,

na consisténcia, na hidratacéo, porque por exemplo néo se lembram da gelatina, que
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é uma coisa simples e é mais facil para eles mastigarem, os gostos e na quantidade
(...) E9

Gestdo do regime
terapéutico

(...) gestdo do regime terapéutico (...) E1

(...) ha doentes hipermedicados (...) e depois ha medicamentos que as vezes ndo
funcionam muito bem, tudo bem se numa fase o doente esta agitado, quer fugir, e até
tem um indice de massa corporal que aguente uma carga medicamentosa elevada,
tudo bem, mas se o doente comega a ficar mais debilitado, temos de pensar se
realmente é a evolugdo da doenca ou se é a hipermedicagdo, muitas vezes é a
hipermedicacdo. A risperidona por exemplo tem um efeito diferente conforme os
utentes (...) E3

(...) se ha medicagdo como o risperdal e outras medicacdes que se pode dar em SOS,
eu acho que se devia explicar assim, “olhe, o doente ja passou por aquela fase de
euforia e agora o doente serenou”, eu acho que se devia passar algum tipo de
farmacos para SOS, para quando o doente voltar a precisar, e dizer a familia “este
farmaco a partir de agora passa a dar s6 se o doente agitar, gritar de noite ou falar
sozinho” (...) E3

(...) se o utente ndo come uma refei¢do, estdo logo a ligar, é logo, e depois dizem “se
ndo come ndo toma a medicagdo” e depois tomar medicacdo sem comer: Deus me
livre € um problema enorme, e as vezes os doentes até estdo hipermedicados, que nem

era preciso tanta medicacdo e as pessoas as vezes esquecem-se que um anti-
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hipertensor numa pessoa que tenha uma vida ativa, que tenha consciéncia dos
problemas da vida, é que faz subir as tensGes muitas vezes (riso), agora numa

Deméncia Avangada (encolhe os ombros) (...) E3

(...) também é preciso a gestdo da medicagao (...) E7

Promocdo da escuta ativa

(...) escutando o prestador de cuidados quer da primeira avaliacao que nés fazemos

que nos alertem para alteragoes na degluti¢do (...) E2

(...) as vezes também caimos no erro como profissionais, de ndo acreditar naquilo
que a familia diz, nés temos de vivenciar as coisas como 0 utente, mas como
profissionais temos de perceber um bocadinho os dois lados, porque uma coisa é o
cuidador dizer, e ninguém melhor do que ele (o cuidador) conhece aquela pessoa, e
se ele diz que doente esta mais prostrado, ou esta pouco reativo, ou esta diferente,
ou deixou de comer, ou come menos, temos de acreditar porque isso ndo é normal
(...) acho que as vezes ndo temos em considera¢do e acho que relativizamos, eu acho
gue quando nos dizem que o doente esta diferente, nds temos de ver se realmente é

ousendoé(...) E3

Favorecimento da
expressao de
sentimentos/emocdes

(...) estamos com as _familias, deixamos as familias a vontade e elas qualquer duvida
que tenham perguntam e nas consultas que nds fazemos de vigilancia também vamos
reforcando (...) ES

Apoio no processo do luto

(...) preparar o luto, preparar as pessoas para o que vai acontecer (...) ES
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Favorecimento da
autonomia

(...) em relagdo ao comer pela propria mdo, nds achamos muito mal as pessoas
dizerem ‘““ai eles sujam-se”, acho que devem deixar primeiro o doente comer até

onde ele conseguir e depois se ele se esquecer ou ficar parado, ai, incentivar (...) E3

(...) as vezes nos acamados ‘“vocé deixa de andar com a sua mde, ndo quer que
andemos com ela porque paradinha estd melhor, entdo muito bem, a sua mae fica
paradinha e depois vocé experimente estar um dia deitada naquela cama, deite-se
vocé na cama articulada um dia sem se mexer, vai ver ao fim do dia como se sente o
seu corpo”. As vezes também temos de usar estratégias para as pessoas, tentarem

perceber (...) E3

Recurso da nutricionista

(...) pedirmos apoio a nutricionista (...) apoio informal (...) E9

Favorecimento da
alimentacéo oral

(...) muito raramente me pressionam sonda, percebes, tentamos todas as estratégias
possiveis e imaginarias para o doente comer, muito raramente me pressionam para
a sonda, mesmo até em contexto de lar, é sempre a Gltima opgéo, percebes, € sempre
a Ultima coisa que se faz, é entubar o doente, e mesmo quando vém entubados do

hospital a indicacdo ¢ para manter a via oral (...) E4
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6. AREA TEMATICA: NECESSIDADES DOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS NO CUIDAR DA
PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA NO DOMICILIO

Categoria Subcategoria Unidades de analise

Maior sensibilizacdo da (...) a morte, a doenga, o sofrimento sdo tabus, e comeca por ai, mais do que colocar
sociedade para o fim de sonda ou ndo colocar, tem de haver uma atividade formativa de educacdo das
vida

pessoas na salde e na doenga, se ndo, ndo vamos a lado nenhum e os problemas vao

continuar e vai passando o tempo e os problemas vao ser sempre os mesmos (..) E1

(...) as pessoas com deméncia sdo pessoas que nunca comem muito, muitas vezes o
problema esta nas comorbilidades, nas patologias que estdo associadas a deméncia,
e as vezes as pessoas tém muita dificuldade e as vezes nas proprias patologias
oncoldgicas hd um pavor muito grande na sociedade, comer é fundamental, é basico
(...) E3

(...) as pessoas fazem um tabu enorme da palavra e dos Cuidados Paliativos (...) nas

deméncias (...) 0 que mais me assusta enquanto técnica e pessoa é o estigma (...) E3

Maior disponibilidade (...) a equipa ndo tem resposta para dar, ndo tem capacidade de resposta para todas
as situacgdes cronicas, e 0 que acontece € que chegam estes utentes que se enquadram

no modelo de Cuidados Paliativos numa fase aguda e que nao é a fase ideal para
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trabalhar estas questdes de uma imensa profundidade, complexidade com as familias
(...) El

(...) nos ndo estamos a alcangar toda a gente que precisava, ndo é, e provavelmente
até ha situacdes que precisavam de ser referenciadas, s6 que, ou por ndo haver vagas
de forma persistente (...) a Unidade de Saude Familiar acaba por ndo referenciar

alguns casos que até beneficiariam de ser referenciados (...) E2

(...) nos esfor¢amo-nos muito para que (a falta de tempo) néo atrapalhe, ndo é, mas
tem alturas que sdo mais complicadas do que outras, ndo é, tem fases (...) temos
alturas muito especificas, alturas do Natal ou quando os fins de semana sé&o maiores,
mas nds por norma tentamos sempre certificarmo-nos que a pessoa nao ficam

desacompanhada, nem sempre pudemos garantir a 100% (...) E7

Maior apoio da equipa de
cuidados paliativos

(...) ha uma grande proximidade em termos fisicos a equipa hospitalar de acesso
quer aos farmacos, quer aos dispositivos que sdo necessarios para o0s doentes, mas o
ideal era que a propria instituicdo tivesse uma equipa que pudesse de forma

autonoma ir ao domicilio (...) E2

(...) 0 que nos falta mesmo é apostar nos paliativos e as pessoas perceberem que

paliativo é desde 0 momento que temos 0 diagndstico de uma deméncia (...) E3

(...) apoio da equipa especializada em Cuidados Paliativos (...) E4
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(...) nunca ninguém é dono de todo o conhecimento, portanto as vezes ter pontos de
vista, a percecdo e o0s conhecimentos de outros profissionais s6 enriquece a nossa
pratica e so nos faz evoluir, é assim, eu acho que faz todo o sentido (...) a ajuda de
alguém especializado e cujos conhecimentos nessa area estdo mais diferenciados é
uma mais valia, isso nem se coloca a questdo (...) se queremos prestar um servi¢o

melhor, acho que no fundo é isso que se pretende (...) E7

(...) tinha um senhor com um tumor cerebral, ainda jovem (...) foi uma situacdo
complicada e s6 mesmo contactando o IPO é que conseguimos gue o senhor tivesse

medicagdo adequada (...) E7

(...) na situagdo paliativa ai entdo tem de haver apoios, ou entdo os médicos (de
familia) tém de se sentir mais autonomos na questdo da medicagdo (...) acho que
podemos fazer mais, dai também a importancia da ajuda de profissionais, com mais

conhecimentos na &rea e especialidades nessa drea (...) E7

(...) com uma equipa mais especializada nessa darea, penso que ajudaria bastante (...)

E8

Formacao em cuidados
paliativos

(...) os Cuidados Paliativos precisariam se calhar de formag¢do, de educa¢do para a
saude, de preparacdo para as fases seguintes, mais a frente, que seriam se calhar

paliativos mais intensivos (...) E3
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(...) tinha que haver enfermeiros com formacgdo nas equipas de Cuidados de Saude
Primarios, porque a USF pede um técnico, porque a equipa intra-hospitalar é
insuficiente, a ECCI mesmo que tenha pessoas com formacéo, ndo chega a toda a

gente, ndo se consegue isso (...) E3

(...) ao nivel da formacgdo dos proprios profissionais, era necessdria mais formagdo
nessa area, porque a formacao que existe em Cuidados Paliativos, € quase dirigida
exclusivamente aos doentes oncoldgicos, portanto seria importante essa abordagem

tanto nas deméncias como também nas doengas degenerativas (...) E6

(...) na situagdo paliativa ai entdo tem de entdo haver apoios, ou entdo os médicos
(de familia) tém de se sentir mais autonomos na questdo da medicagdo (...) acho que
podemos fazer mais, dai também a importancia da ajuda de profissionais, com mais

conhecimentos na drea e especialidades nessa area (...) E7
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7. AREA TEMATICA: DIFICULDADES DOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS NO CUIDAR DA
PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA NO DOMICILIO

Categoria Subcategoria Unidades de analise
Lidar com a baixa literacia (...) o complicado que é o cuidado da pessoa com deméncia, o desgaste que é para a
das familias familia, e que traz uma pandplia de complicacdes fisicas, psicolégicas e sociais

gravissimas. Acho que ndo ha instrucdo familiar (...) E4

(...) agora a recetividade das pessoas que podem estar a olhar para nos e a dizer que

sim, sim, sim mas depois aquilo passa (...) E9

Valorizar a componente (...) é que ainda valorizamos muito a atividade domiciliaria curativa e ndo a
preventiva preventiva e se comegassemos a intervir nestas pessoas precocemente teriamos muito
menos complica¢des numa Deméncia Avancada, conseguiriamos minimizar os riscos
de um compromisso na degluticdo, os riscos no compromisso da mobilidade,

conseguiamos ter e mesmo manter uma familia capaz (...) E1

(...) é preciso perceber-se que para ter bons servigos de salde é preciso promocao e

prevengdo (...) E3

(...) quando a familia acorda ja é numa fase tal que se calhar deviam ter aproveitado
0 tempo que a pessoa ainda estava consciente, entre aspas, consciente ndo, mas com

periodos de lucidez, para aproveitar aqueles momentos, até de se calhar o proprio
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doente poder escrever, ou expor algo que quisesse (...) o principal problema é o tabu
que a gente cria em relagdo as deméncias (...) porque se fosse conversada com a
pessoa e sempre primeiro com a pessoa, com o utente, enquanto esta lucido, enquanto
ele consegue ter alguma decisao sobre a sua vida, sobre o seu percurso de doencga e
de tratamento porque as vezes, dizer alguma coisa a um filho ou dizer alguma coisa
é importantissimo, porque depois as pessoas chegam a um ponto que ja nao sabem,

e acho que a familia também devia ser envolvida (...) E3

Lidar com familias
destruturadas

(...) destruturagdo familiar no apoio ao idoso que é uma complicagdo (...) E1

Filosofia institucional
orientada para a cura

(...) as consultas e a organiza¢do do servi¢co no ambito das Unidades de Saude
Familiar ndo esté ainda devidamente preparada para esta atividade promocional e

preventiva (...) El

(...) devia haver era nos Cuidados de Saude Primarios e eu continuo a achar que
devemos lutar na promocdo e na prevencdo, nao é quando ja esta o problema
instalado, porque nessa fase as vezes ja ndo temos controlo, ja nao conseguimos fazer
nada, acho que 0 nosso pais peca muito por estarmos muito focados nos tratamentos,

ja quando o problema esta instalado (...) E3
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Lidar com a falta de
trabalho em equipa

(...) foi a um domicilio, a um senhor que tinha ficado dependente a relativamente
pouco tempo, entdo o médico de familia ja sabia, entretanto até a assistente social ja
sabia, quer dizer, sé o enfermeiro é que ainda nédo tinha conhecimento que o utente
ja estava com alguma dependéncia (...) e so depois da visita com a assistente social
é gue a cuidadora manifestou «ah, e o enfermeiro, porgue € que ndo veio ca mais
cedo», ndo vim ca mais cedo porgue ndo tinha conhecimento que havia necessidade
da minha intervengdo (...) quer dizer o enfermeiro ¢ o ultimo a saber, neste caso foi
o0 Ultimo a saber e, pronto, aqui provavelmente foi uma falha de comunicagéo entre

0 médico de familia e o enfermeiro como é obvio (...) E7

(...) a colaboracdo da parte médica é muito importante principalmente, e até me
refiro mais na questdo da medicacdo para a dor etc, acho que ai € que falha um
pouco. (...) os cuidados ndo sdo todos como provavelmente deveriam ser. Isto as
vezes depende muito também do clinico, depende muito do médico, porque é assim,
as vezes tem haver com um outro apoio que eu acho que nem sempre sentimos, as
vezes precisamos de sentir mais apoio por parte da equipa médica, e nao sentimos.
Nd&s por vezes tentamos ir um pouco mais além, fazemos um pouco mais pelo utente,
mas precisamos de um apoio e aqui sinto um pouco falta disso. A gente diz: “precisa
de aumentar a medica¢do” e ai sim as vezes podemos encontrar algumas

dificuldades, mais nesse sentido (...) (E7)
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Indisponibilidade de tempo
para atender a
multidimensionalidade da
pessoa

(...) nos temos aquele tempo e tentamos dar o nosso melhor ndo é, tentamos ensinar
as familias, mas ndo temos as vezes a disponibilidade de ir 14 e estar com a pessoa,

uma hora, duas horas e puder ensinar tudo (...) E6

(...) Esfor¢amo-nos por isso, por conseguirmos ter o tempo suficiente para ir ao
domicilio e as vezes ha equipas que dizem: “ndo, é impensdavel irmos ld todos os
dias”, nos se sentirmos que isso é uma necessidade, nés conseguimos efetivamente
isso. Agora, claro que se todos tivermos um utente que seja preciso ir la todos os dias,
ai as coisas podem complicar um bocadinho (risos), ndo é, como é 6bvio, mas para

isso a gente também conta com o apoio da ECCI (...) E7

Falta de redes de apoio

(...) ndo ha grandes redes de apoio (...) E1

Enfrentar a ndo aceitacao
da Familia

(...) era importante que se percebesse que as pessoas com estas doengas ndo fazem
as coisas por mal, se ndo comem ou deitam a comida para o chao é por causa da

deméncia, ndo é para provocar ninguém (...) E3

(...) foi dificil perceber (...) que inicio so podia dar uma seringa de cada vez, foi um

choque (...) E3

(...) percebes, em aceitar, a familia custa-Ihes muito a aceitar e a gente tenta explicar

0 processo de deméncia, tenta dizer-lhes que eles ndo dizem nem fazem as coisas por
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mal, nem deixam de reconhecer A, B ou C por mal, e isso para mim é 0 que mais

traumatiza as familias percebes (...) E4

Enfrentar doentes com
dependéncia

(...) uma Deméncia Avangada em termos familiares, no inicio € um choque que eles
tém e a pessoa que até um certo momento tinha uma vida auténoma, comeca a perder
capacidades (...) E3

(...) lidar com todo o processo de dependéncia a todos os niveis, quer seja alimentar,
quer seja de higiene, quer seja de controle de esfincteres, séo assim os dois grandes
cuidados (...) E4

Dificuldades financeiras da
familia

(...) Ha muitas condicionantes ... em que é dinheiro também, ndo ¢, acham que se
comprarem mais alguma coisa vdo gastar mais dinheiro, se calhar nédo véo, até
porque é preferivel aproveitar as coisas que tém em casa do que ir comprar 0s

suplementos a farmdcia, porque os suplementos sdo caros (...) E9
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Falta de equipas
comunitarias de cuidados
paliativos

(...) nos (ECCI) estamos a ser os executores de alguém (Equipa de Cuidados
Paliativos) que toma a decisdo mas que ndo esta a beira do doente e nesse aspeto

temos ainda muito a trabalhar mesmo (...) E2

(...) é impossivel ter consultas especificas que cheguem para toda a gente. As equipas
de paliativos ndo vao chegar, claro que sendo uma doenca paliativa, nesta fase inicial

provavelmente os paliativos, isso era o ideal, mas o sistema ndo existe (...) E3

(...) Cuidados Paliativos, fase terminal ndo chegam a ECCI. Chega a hora H, o
doente estd em casa, a familia fica atrapalhada, o enfermeiro de familia ndo consegue
sair a hora que eles precisam, porque eles precisam de alguém naquele momento e
para onde é que v@o: para a urgéncia. Onde é que a pessoa morre? Na urgéncia (...)
E9

Lidar com a perda da
tomada de decisdo do
doente

(...) a deméncia é uma coisa que me assusta imenso, assusta-me muito mais que as
doencgas oncologicas (...) um doente oncologico, um doente terminal, um doente
acamado, que esteja acamado, ndo mexa nada, mas que esteja pleno das suas
faculdades, pelo menos ainda consegue decidir sobre si, dizer se tem frio ou calor,
se quer isto ou aquilo, no doente com deméncia a gente nunca sabe se ele esta bem
ou se nao esta, a gente avalia pela facies, pelo que observa do doente, ndo &, se ele
estd calmo, se estd tranquilo, se ndo esté agitado, pelas carateristicas gerais que
conhecemos na pessoa, ndo €, mas é dificil perceber, ndo é, nunca se sabe realmente
(...) E3
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8. AREA TEMATICA: PROBLEMAS ETICOS EXPERIENCIADOS PELOS ENFERMEIROS DOS CUIDADOS DE SAUDE
PRIMARIOS NO CUIDAR DA PESSOA COM DEMENCIA AVANGCADA NO AUTOCUIDADO ALIMENTAR NO

DOMICILIO
Categoria Subcategoria Unidades de analise
Eu devo colocar sonda (...) neste momento um caso de uma senhora que ndo estara até cognitivamente muito
nasogastrica ao doente afetada, tem periodos de desorientacdo mas é uma idosa com 95 anos, com uma

deméncia em instalacéo, ou seja, nem sei se ser4 deméncia ou se serd proprio da
idade que estara a ficar assim, porque ainda ndo tem propriamente diagnostico e
porque esta enjoada a familia ja a p6s no servigo de urgéncia porque a senhora nao
quer comer 0 que € natural, se bem que tem riscos face a dois dias sem comer e a
familia esta a insistir que lhe seja colocada uma sonda e ja a levou a urgéncia por
duas ou trés vezes, € claro que os profissionais vdo acabar sob presséo de a colocar
(...) El

(...) ndo acho bem entubar-se uma pessoa em fim de vida. Quando se sabe que o
progndstico de vida é uma semana ou duas semanas. Sou absolutamente contra, mas
nestas situacdes, ninguém nos garante também que ndo estamos a provocar

desconforto por ndo alimentar e que ja temos tido varios problemas a esse nivel e

256



gue a esperanca de vida da pessoa se for bem alimentada e razoavelmente nutrida

ndo vai ser maior (...) E1

(...) ele provavelmente nem devia ter sido entubado, ele foi entubado com um
compromisso grave, por disfagia e infecdo respiratdria e o senhor ainda viveu anos
com a sonda, sendo alimentado e sendo hidratado e precisdvamos de o ter
razoavelmente nutrido para que as feridas ndo piorassem gravemente ndo é. N6s nao
podemos avaliar as formas de vida e eu acho que as vezes os paliativos tém coisas
gue estdo ali no borderline da eutandsia, isto cada caso é um caso e cada caso deve

ser gerido com muito cuidado e tenho tido bastantes discussoes (...) E1
(...) eu acho que ja so se entuba em limite, em circunstdncia ultima (...) E1

(...) se por exemplo deve ingerir 800 calorias por dia e se esta a ingerir 100 ou 200:
é impossivel, aqui tem de se fazer alguma coisa, ou entdo quando o nimero de
pequenas aspiracfes de alimentos, come¢cam a tornar-se significativas, comecam a
ter expetoracdo mais purulenta, passam a ter infecdes respiratérias, depois 0s

familiares falam “vocés tinham falado de outra alternativa (...) E2

(...) se a pessoa ndo abre a boca, a gente ndo percebe... a pessoa pode estar
enfartada, enjoada, sem lhe apetecer comer, estar mal disposta e a gente estar a
obrigar a abrir a boca e meter a comida pela boca acima ou se ndo consegue mete

um tubo para alimentar! Isto é qualquer coisa... (Siléncio e pensativa) (...) E3
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(...) a médica a dizer que aquilo (...) “que aquilo ndo era vida”, claro que tambem
ndo iamos deixar a senhora morrer a fome (...) claro, sem comer nada, s6 porque

estava com uma aspiragdo por vomito (...) E3

(...) isto as vezes ndo é facil, nos temos o vicio do “‘chapa cinco”, temos de avaliar

bem o contexto, a situagdo, o utente, a familia (...) E3

(...) mas é assim, se & para entubar, eu digo, para mim s6 mesmo em Ultima
necessidade, sendo é das piores coisas que pode haver, sobretudo quando a pessoa

estd consciente ou esta desorientada, ¢ assim um bocado (...) ES

(...) em relacdo a sonda nasogdstrica, (...) é uma coisa que é ponderada e acaba por
ser um pouco pela necessidade que ha, nem mais nem menos, mas nao sinto que haja

um grande aumento ou um aumento (...) E7

(...) em partir para essa alternativa (o uso de sonda), quando vemos que o estado de
desnutricao e de desidratacdo é muita, tentamos falar com o médico, para decidir se
realmente vamos partir para outra alternativa. Por parte da hidratagdo oral, eles
comegam a ficar bastante desidratados e desnutridos e aconselhamo-nos sempre, ndo

tomamos a decisdo sozinhos (...) ES

A familia e tem direito a

tomada de decisdo sobre a

(...) pedem para saber se ha alguma coisa a fazer-se, pedem se havera possibilidade

de entubar-se, se ndo sera uma boa solucéo, se ndo se deveria entubar, em termos do
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colocagéo de sonda
nasogastrica

alimentar existe esse pedido de ajuda. Normalmente o que pedem essencialmente é
isso (...) E6

(...) muitas das vezes (as familias) solicitam mais a entuba¢do nasogastrica, ndo é, é
onde sentimos mais, outras vezes apenas manifestam realmente dificuldade na

degluticdo e acabam por nos pedir estratégias para alimentar os doentes (...) E7

(...) se me lembro ou a entubagdo vem do internamento ou sdo os familiares, ndo me
lembro no domicilio de ter entubado alguém ... normalmente é sempre pressdo dos

familiares (...) E9

(...) os familiares podem pressionar, mas nos fazemos a nossa avalia¢do, se a pessoa

ndo tiver risco de aspiragdo ndo entubamos (...) E9

Lidar com a subjetividade
de cada pessoa

(...) 0 que é qualidade de vida para mim, pode ndo ser a do idoso que esta na cama,
mas eu posso achar que ele ndo tem qualidade de vida, mas ninguém me garante que
ele ndo esta confortavel. A deméncia pode produzir limitagGes cognitivas que néo
permita a pessoa ter percecao do sofrimento. Se me parece confortavel, entdo nao
vou alimentar sabendo que é uma necessidade humana bésica, nessa situagéo? vou
privar a pessoa de comer? de ser alimentada e de ser nutrida, ndo me parece normal!
(...) El

(...) assusta-me imenso, meu Deus, e depois é assim, uma pessoa esta a decidir, é

melhor isto e isto e isto, quem é que sabe se isso é o melhor para a pessoa, muitas
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vezes nem os filhos sabem o que é melhor para os pais, porgue eles s6 se aproximam

na situacdo de doenca, quando a pessoa ja esta demenciada (...) E3

O doente deve colocar
PEG

(...) como enfermeiro de reabilitacdo, sou sempre contra as sondas, acho que a
melhor alternativa é a colocacdo de uma PEG, é a forma menos agressiva e mais
segura de alimentar uma pessoa. Acho por exemplo que a colocagdo de uma PEG
deve ser feita jA& quando se v& que vai haver compromisso a médio prazo deste
autocuidado (...) E1

(...) € mais facil colocar uma sonda do que enviar o utente a gastro para colocar uma
PEG. Temos médicos ainda muito pouco sensiveis para a questdo da alimentacao,
muito, muito pouco sensiveis para estas situacfes. E as vezes aligeira-se um

pouquinho demais a situacao, coloca-se uma sonda e ja estd (...) E1

(...) os familiares falam “vocés tinham falado de outra alternativa sera que é a hora
disso” e pedem uma opinido, pedem referencia¢do para a gastro, a gastro avalia, se
for para colocar PEG, coloca PEG, quando por motivos clinicos ndo da, as vezes
pedem para colocar sonda, e ai também ha uma questdo: “quando é que ha mais

riscos aspiratorios: com sonda ou sem sonda? (...) E2
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(...) acho que ndo ha mais encaminhamentos para PEG’s, mas até acho que devia
haver e gque deveria, se calhar, de ser uma coisa que deveria ser mais considerada,
hum ... acho que sim que deveria ser mais considerada, se hda cada vez mais
encaminhamentos ... ndo (...) tendo a certeza absoluta que a questdo da via oral ndo
é possivel recuperar, entdo a facilidade entre aspas do encaminhamento para a PEG
ou essa possibilidade deverd ser equacionada mais rapidamente (...) havia uma
situagdo ou outra que se calhar se teria justificado talvez, mas depois entra aquela
questao dentro dos Cuidados Paliativos, realmente que situacéo € que justificaa PEG
(.)E7

Eu devo retirar a sonda
nasogastrica ao doente

(...) se me parece confortavel, entdo ndo vou alimentar sabendo que é uma
necessidade humana basica, nessa situagdo? vou privar a pessoa de comer? de ser

alimentada e de ser nutrida, ndo me parece normal! (...) E1

(...) muitas vezes vém entubados do hospital, apos um internamento por infecdo
respiratoria, numa situacdo aguda, e 0 nosso trabalho de casa é recomecar, voltar a
tentar, atravées do estimulo da degluticdo, para retirar a sonda, até porque a sonda

nunca deve ser colocada com cardcter permanente (...) El

(...) se é um doente que vem do hospital e se comia ha uma semana atras pela boca

(...) eu estou a vontade, se a pessoa come, eu tiro o sonda fora, isso fago (...) E3

261




(...) se é um utente com deméncia, alectoado, que estd entubado ja ha anos,
completamente adaptado, ndo vamos tirar a sonda fora, porque ja esta adaptado

aguela situacéo (...) E3

(...) isto é sempre ponderado (...) muitas das vezes, o fato de realizar a entubagdo
nasogastrica, nao significa que tem de ser definitiva, ndo é, porque muitas das vezes
conseguimos com o tempo, logo que melhore o seu estado geral, ndo é, e aos poucos
o0 cuidador até vai conseguindo gue a pessoa va ingerindo e va conseguindo deglutir

normalmente, ou sem dificuldade, ai acaba por se fazer a remogdo (...) E7

9. AREA TEMATICA: ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAO DA ALIMENTACAO ORAL NA PESSOA COM
DEMENCIA AVANCADA NO DOMICILIO

Categoria Subcategoria Unidades de analise

Informagé&o por doses (...) é ir dando a informagdo consoante as pessoas precisam ou a solicitam, mas da-
la, porque eu vejo familias que estdo muito mal informadas sobre a deméncia e depois
é tudo metido no catalogo das deméncias, mas as pessoas ndo sabem realmente o que

é, e quais sdo as suas consequéncias (...) E1

Tomada de decisdo em (...) mesmo que o médico prescreva, eu acho que os enfermeiros ndo colocam so

equipa porque o doutor prescreveu, mas fazem isso com uma decisdo, com o utente, com a
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familia, com o médico, com a nutricdo, acho que ndo tomam, acho que mudou, ja
mudou (...) E1

(...) quando vemos que realmente é necessario entdo pedimos autorizagéo ao medico

para realizar, normalmente n6s ndo entubamos sem prescri¢cdo médica, ndo é, mas
sim é sempre ponderado e se houver essa necessidade da sonda e ou a néo
necessidade (...) E7

(...) nos escutamos muito a opinido de cada um de nés, porque achamos sempre,
como se costuma dizer “duas cabegas pensam melhor do que uma”, ndo ¢, e depois
cada um acaba por ter a sua opinido e como equipa acho que funcionamos muito
bem, porque respeitamos sempre a opinido uns dos outros, e isso é importante (...)

as vezes equipas mais pequenas é mais facil, nos nos coordenarmos (...) E7

Se me lembro nunca entubei ninguém por pressao do familiar ou porque o familiar
tenha falado com a doutora. A médica com quem trabalho, ndo sei como é com 0s
outros colegas, mas ela pede sempre a nossa opinido, porque somos nés que estamos

ld, nos é que vemos (...) E9

Sensibilizacdo da equipa de
salde para os cuidados
paliativos

(...) felizmente contamos com uma equipa muito sensibilizada, que tem feito formacéo
pontual sobre os Cuidados Paliativos, todos os elementos e também médicos muito
sensibilizados para a questdo do tratamento da dor, da qualidade de vida, da

promogdo do conforto (...) E1
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Existéncia das unidades de
Média e Longa e
convalescenca

(...) hd uma série de alteragoes que foram feitas e depois também hd uma coisa que
dantes ndo havia que sdo as unidades da rede de longas, médias e convalescencas, 0
fato de se permitir uma recuperacéo apos um episodio agudo, permite ao prestador

de cuidados na comunidade ganhar conhecimentos de forma gradual (...) E2

Presenca de psicologo

(...) eles na equipa também tém psicologos, e essa parte tem de ser muito bem

trabalhada, para que as coisas corram bem e as pessoas puderem aceitar (...) £S5

Os espessantes

(...) muitas outras coisas alternativas, os espessantes, os suplementos caloricos, toda
uma série de coisas que permitiu também adiar muito a introducdo de uma sonda
(...) E4

(...) que o fato de haver espessantes e assim, conseguimos evitar chegar tdo cedo ao
uso de uma sonda, neste momento penso eu que sO tenho um utente entubado.

Portanto acho que ndo existam mais solicitagoes (...) E6

(...) sim, mesmo os espessantes, os suplementos alimentares, ja vamos tendo outras

alternativas que néo tinhamos (...) E8

Maior sensibilizacdo para a
alimentacdo oral

(...) uma sensibilizagdo, as pessoas foram adquirindo uma maior sensibiliza¢do para

a alimentacédo oral (...)E4

Riscos da entubacgéo

(...) ndo temos de ter um procedimento invasivo que de alguma forma vai obrigar a

imobilizar ou a fazer contencéo fisica da pessoa (...) E1

264




(...) agora esta com uma sonda, mas mesmo com a sonda, ela fez aspiragcdo por
vomito, porque eles esquecem-se que mesmo com uma sonda é mais propensa a
aspiracdo do que comer pela boca, esquecem-se que nds temos uma membrana que

se chama cdrdia e que fica aberta com a passagem da sonda (...) E3

(...) acabei por perceber que o fato de ter posto a sonda, ela perdeu em relacdo a
capacidade de degluticio, porque quando eles deixam de fazer, eles perdem e em
termos de doenca de Alzheimer o doente faz muitas vezes de forma mecénica e se a

gente o substitui (...) o doente perde mais rapido a capacidade (...) E3

(...) é muito invasivo, por causa da imagem da pessoa que fica com um tubo no nariz
(...) E7

(...) parecendo que ndo, a entubagdo ¢ sempre invasiva, é sempre algo com risco
também de lesar os tecidos, fora os cuidados que também obriga o cuidador a ter
com a propria sonda, com os préprios alimentos e que muitas vezes também a questado
da medicagdo (...) E7

10. AREA TEMATICA: ASPETOS INIBIDORES
DEMENCIA AVANCADA NO DOMICILIO

PARA A PROMOCAO DA ALIMENTACAO ORAL NA PESSOA
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Categoria

subcategoria

Unidades de Analise

Definir o final de vida

(...) depois nas deméncias é dificil estabelecer o final de vida, e depois ainda se torna
mais complicado tomar essas decisdes. Num caso terminal de uma neoplasia por
exemplo, ndo vamos colocar uma sonda, mas no caso das deméncias acaba por nao

ser tdo linear a deciséo final (...) E6

Indisponibilidade de
tempo para realizar EPS

(...) tentamos ensinar as familias, mas ndo temos as vezes a disponibilidade de ir la
e estar com a pessoa, uma hora, duas horas e puder ensinar tudo e fazer tudo, e ha
pequenos pormenores que nos as vezes ndo ensinamos. Nds ensinamos o basico, nao

¢, eu diria o essencial (...) ES

Falta de Acessoria pela
Equipa de Cuidados
Paliativos

(...) Eu penso, que é importante haver as equipas de suporte hospitalar, mas é uma
lacuna ndo haver este apoio no domicilio, onde ele faz falta, é onde ele faz falta. Os
Cuidados Paliativos nao podem ter um horario das 9h as 17h, porque depois na hora
em que se tem de dar resposta as situacdes de agonia, as situacdes de fim de vida, de
altimos dias, onde temos as pessoas sem comer de fato, saber se coloca um soro para
hidratag@o ou se ndo se coloca, depois ndo temos assessoria necessaria, tem de ser
um trabalho de fim-de-semana e de noite, tem de ser um trabalho de 24h, n&o pode

ser um trabalho da 9h as 17h , nem de gabinete (...) E1

(...) nés na ECCI temos alguma acessoria da equipa, so que tem alturas que se torna
dificil para nds contacta-los e muitas vezes temos de tomar decisdes internamente,

embora tenhamos uma médica que fez um estagio na area dos Cuidados Paliativos
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durante o internato da especialidade, e as minhas colegas, ambas, fizeram o curso
basico em Cuidados Paliativos, mas acho que tinha l6gica termos mais proximidade
com a equipa de suporte em Cuidados Paliativos na instituicdo, ou de preferéncia ja

termos a equipa a trabalhar no terreno (...) E2

(...) nas doengas oncologicas os sintomas descontrolam mais rapido, numa doenga
oncoldgica, em fase terminal, que vem para nés, para o enfermeiro de familia,
raramente chegamos a tempo de encaminhar, essas sao as piores que nds temos aqui,

e que temos que dar um apoio mais apertado e ai ndo conseguimos (...) E9

Falta de aceitacdo familiar

(...) as familias ndo estdo trabalhadas par lidar com estas coisas, ndo estdo, mas
também os préprios doentes ndo se prepararam para essa realidade, nao disseram
aquilo que gostavam que fosse feito, mas também ninguém me diz, por exemplo, numa
situagdo de Deméncia Avancada que a pessoa ndo tem de ser alimentada de alguma
forma, que até uma sonda ndo a incomodard, mas que ela quer sentir que estbmago

esta cheio, isso ninguem me diz. (...) E1

(...) as vezes a nossa populag¢do, ndo sei, eu fico em panico cada vez que vou perto
de alguém e as pessoas ja estdo preocupadas porque o doente ndo come, a (...) tinha
alturas gue ndo comia nada, tinha outros dia que comia tudo, eu acho que faz parte
da prdpria evolucdo da doenca, faz parte das comorbilidades que a pessoa tem, e eu

acho que a dificuldade que as pessoas tém é em aceitar as coisas, em perceber. Se
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calhar, as pessoas tém falta de informacgdo, mas mesmo gquando estdo informadas,
muitas vezes eles insistem e insistem e a gente explica e volta a explicar e eles voltam
a insistir: “mas de ndo come vai morrer de sede, vai morrer as desertas” e esta é a
preocupacao constante das pessoas, mas é assim, as vezes sO penso assim «coloque-
se no lugar dela e agora imagine-se mal disposto, ndo é, gostava que lhe metessem

um tubo assim?y (...) E3

(...) eu ainda ndo cheguei assim a casa de ninguém gue dissesse assim: — «olhe, nédo

come, pronto acabouy (...) E3

Ulceras de presséo

(...) comegou a perceber que o fim estava a chegar, porque comegou a ganhar

feridas, o medo da (...) também era esse, (...) que ela ganha-se feridas, o maior medo

dela era que ela ganha-se ulceras porque ndo comia (...), ela achou que se (...)

ganha-se feridas que o sofrimento ia ser muito maior (...) E3

Falta de preparacéo da
familia de acolhimento
para cuidar

(...) se calhar se vou pensar nas familias de acolhimento que tenho, e algumas ndo
sao familias de acolhimento, como é que eu ei-de explicar ... certificadas e acho que
as vezes ha falhas, ou que se podia insistir um pouco mais, ou que se deveria ... mas
depois a nossa atuagdo vai até um certo ponto e as vezes ndo da mais, por muito que

a gente se dedique (E7)
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11. AREA TEMATICA: SUGESTOES DOS ENFERMEIROS PARA CUIDAR DA PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA
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Categoria

Subcategoria

Unidades de analise

Realizacdo de estagio em
Cuidados Paliativos

(...) estagio nos paliativos, ou seja, com colegas dos paliativos, nem que fosse uma
semana, ou nem que fosse dois dias ... ok ... fosse o tempo que fosse, ficavamos com
outra sensibilidade, com outras experiéncias, uma coisa é tu estares ali um turno, dois

turnos a partilhar as experiéncias (...) E4

Encaminhamento para
UCP

(...) émnecessario um encaminhamento mais cedo (...) E9

Mais recursos humanos
com formagéo em
Cuidados Paliativos

(...) precisamos de mais profissionais a trabalhar, porque os que estdo ndo chegam
(...) sdo precisos mais enfermeiros e mais médicos, para mim os enfermeiros de saude
mental tém uma especialidade muito importante, mas eu acho que as deméncias se

enquadram mais nos paliativos (...) E3

(...) se houvesse mais gente com formacéo (em Cuidados Paliativos), e eu ndo digo
que fosse uma formagd@o muito especifica, mas que fosse uma formacéo obrigatdria,
h& formacgdes que os profissionais de salde, enquanto profissionais deviam ser
obrigatorias, como € o suporte basico de vida, fazer formacao em determinadas areas

devia ser obrigatorio (...) E3

(...) a importancia da ajuda de profissionais, com mais conhecimentos na drea (...)

serd (...) bem-vinda e necessaria (E7)

(...) E necessdrio (...) mais recursos (...) E9
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Existéncia de uma equipa
de cuidados continuados

(...) € necessario uma equipa so de cuidados continuados no domicilio, se querem que
a pessoa morra em casa, bem, dentro dos parametros, bem, tem de haver alguém, a
pessoa pode precisar de alguém a meia noite, porque a familia por mais preparada

que esteja vai descompensar (...) E9

Identificar as suas vontades
do doente precocemente

(...) a preparacao devia comecar por ai, devia-se propor a pessoa ou para gravar ou
para escrever alguma coisa que ela gostasse que Ihe fizessem, quando ela perdesse

as capacidades (...) E3

Maior envolvimento
familiar

(...) nas deméncias (...) esquecemo-nos muitas vezes do cuidador e depois o cuidador
é fundamental, porgue se ndo tivermos um bom cuidador, um cuidador com saude e
capacitado nao vai correr bem (...) devia haver (...) uma intervengdo precoce, devia

haver um investimento maior na intervencéo familiar (...) E3

Diagnostico precoce

(...) quando ha estas patologias com esta dimensdo, devia haver um diagnostico
precoce (...) esta provado cientificamente que o Alzheimer quando comeca a dar sinais

nos exames de diagnostico, ja tem evolugdo de varios anos atras (...) E3

(...) se o diagnostico fosse mais cedo, era importante, porque agora ha medicag¢do que
pode atrasar a evolucéo da doenca e eu acho que quanto mais nova é a pessoa mais

rapida é a evolugdo (...) E3
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Maior investimento na
sensibilizagéo da
populagéo para as
deméncias

(...) nos temos de lutar pela promogdo e pela prevengdo, é mesmo assim, comegar logo
nas escolas, nas escolas, com as criangas, nao é? Claro que seria uma formacao basica
(...) no meio em que as pessoas estdo inseridas ha sempre deméncias e entdo acho que
devia haver assim uma abordagem, dar assim uma sensibilizacéo as criancas, explicar
as criangas (...) da importdncia do cuidar do av, da avo, ou de um bisavd que tenha
em casa, sei 14, nem que seja uma vez no ano, uma palestra, ou até por exemplo ir
visitar um lar, ndo é?. Quantas escolas vao visitar um lar? Alguma vez?, eu acho que
era importantissimo, porque nem todas as criangas convivem com avos ou bisavds com
cuidados de saude, a precisarem de cuidados e depois séo adultos que provavelmente

ndo vdo ser bons cuidadores (...) E3

(...) acho, sinceramente, que ha os dias internacionais do Alzheimer, do idoso e podia-
se usar estes dias na escola, para ser pelo menos uma chamada de atencéo, para se
falar sobre as doengas, eu acho que néo fazia mal nenhum, sé fazia bem ficarem mais
sensibilizadas para estas patologias. Eu ndo digo uma coisa muito aprofundada, mas
se 0s mitidos forem sensibilizados naqueles dias especificos fica sempre alguma coisa,
principalmente porgue eles em casa tém e depois ndo percebem o que é o Alzheimer

ou o que é uma deméncia (...) E3
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(...) nos estamos com uma populacdo cada vez mais envelhecida cada vez mais com
doencas degenerativas e muitas deméncias, com 0 aumento da esperanca média de
vida, com estilo de vida das pessoas, que muitas vezes ndo sdo deméncias
degenerativas, mas deméncias provocadas pela arteriosclerose ou deméncias
vasculares e eu acho que era importante a sensibiliza¢cdo da populacéo porque eu acho

que deve ser rara a pessoa que ndo passe por isto, mais tarde ou mais cedo (...) E3

Maior informacéo clinica

(...) muitas vezes a maior parte dos doentes, deixam de ir as consultas, chegam a uma
fase, que (...) chega ld e a médica ndo consegue ter uma conversa com o utente, entao
vai a familia dizer como é que esta e como néo esta, tubo bem; mas acho que deveria
ter acompanhamento da equipa de saude, ou que levasse uma informagao escrita por
um técnico, porque a familia, ndo tem no¢do muitas vezes do que é normal e do que
ndo é normal da doenga (...) eu acho que devia ir sempre uma informagdo escrita por
um técnico que tenha contacto com o doente ou com o cuidador, que faga visitas e que

Veja como as coisas estdo (...) E3
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