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RESUMO

Cuidar da pessoa em fase agonica exige que os profissionais de satde tenham como objetivo
central proporcionar o maximo conforto a pessoa doente, preservando a dignidade e

respeitando o principio da ortotanésia.

Em situacdes de fim de vida as questdes da nutricdo e da hidratacdo geram dificuldades ndo
sO para os profissionais de salde como para a pessoa que esta a vivenciar a ultima etapa da
vida e também para a familia. Neste sentido, a decisdo de hidratar ou ndo hidratar deve
assentar numa abordagem individualizada, fundamentada numa avaliacdo rigorosa de cada

situacdo e discutida em contexto de equipa de saude.

De facto, a pessoa em agonia continua a necessitar de um cuidado especifico e especializado

para manter a qualidade de vida até ao fim.

Assim, colocamos a seguinte questdo de investigacdo: Qual a percecdo da equipa de salde
de uma unidade de cuidados continuados acerca da hidratacdo da pessoa em fase agonica?
com o objetivo geral de conhecer a percecdo da equipa de sadde de uma unidade de cuidados
continuados acerca da hidratacdo da pessoa em fase agénica, e com a finalidade de
contribuir para uma prestacdo de cuidados que priorize um fim de vida mais digno e

humanizado.

Metodologia: abordagem qualitativa, estudo de caso, utilizando a entrevista semiestruturada
para a recolha de dados dirigida a profissionais de saude (enfermeiros e meédicos) a
desenvolver fun¢des em unidades de cuidados continuados. Utilizamos a analise de contetido
segundo Bardin (2011), como procedimento para a analise dos dados. Os procedimentos

ético-moral foram respeitados.

Principais Resultados: verificamos que os participantes do estudo conceptualizam agonia
como um periodo em que a pessoa experiencia as Ultimas horas de vida e que surge um
conjunto de acontecimentos que precede a morte. Alguns dos participantes referem que
agonia significa a ultima fase da doenca terminal. Acerca do conceito de hidratacdo da
pessoa em agonia, 0s participantes consideram que existe controvérsia associada a
hidratacdo artificial, contudo a maioria dos participantes percecionam a hidratacdo como
promotora do bem-estar e da dignidade da pessoa doente e ndo consideram que a hidratacao

agrave 0s sintomas. S&o varias as necessidades que a equipa de salde menciona para



promover a hidratacdo da pessoa em agonia, nomeadamente apelam para a existéncia de
Guidelines de intervencdo e para que a equipa de satde tenha um proposito partilhado, bem
como mais formacdo e um maior dialogo entre a equipa multidisciplinar. Salientam que
definir os limites de intervencdo é dificil, e que é fundamental a sensibilidade dos
profissionais de satde para fornecer um cuidado na sua integralidade. S&o vérios os dilemas
que os participantes expressaram perante a hidratacdo da pessoa em agonia, nomeadamente
estar certo de que serd o bem para o doente, bem como, lidar com as divergéncias de opinides
dos profissionais de saude, lidar com a variabilidade de sintomas, entre outros. Consideram
que sdo varios os beneficios da hidratacdo da pessoa em agonia, como por exemplo: a
promocao do bem-estar, a manutencao do perfil metabolico, a promocao do conforto, 0 apoio
nutricional, tranquilizar a familia, o alivio do sofrimento, melhoria do estado de consciéncia,
a diminuicdo da sensacdo de sede e a promocdo da dignidade. Contudo alguns dos
participantes indicam alguns maleficios da hidratacdo na pessoa em agonia tais como: o
agravamento de sintomas, o aumento do sofrimento (défice de monitorizacdo e défice de

avaliacdo) e o agravamento de patologias.

Conclusdo: Cuidar da pessoa em agonia e olhar para a hidratagdo como um aspeto
importante ou ndo para a promocdo de um fim de vida condigno, real¢a a importancia da
reflexdo critica, da aceitagio e do compromisso em cuidar da pessoa na sua
multidimensionalidade. E premente existir mudancas na forma de cuidar, devemos centrar
as nossas abordagens nas necessidades presentes e para tal é necessario um ingrediente:

Formacao especializada.

Palavras-Chave: Pessoa em agonia, hidratacdo, profissionais de salde cuidados

continuados integrados



ABSTRACT

Taking care of an end-of-life patient requires that health professionals have the main goal to
provide the maximum comfort to the sick person, preserving his / her dignity and respecting
the principle of orthothanasia.

In end-of-life patients, issues like nutrition and hydration create difficulties, not only for
health professionals but also for those who are experiencing last stage of life, as well as for
their families. In this regard, decision to hydrate or not must be stablished on an
individualized approach, based on a rigorous assessment of each situation and discussed in

the context of a multidisciplinary healthcare team.

In fact, terminally ill patients still needs specific and specialized care to maintain quality of

life until the end.

Therefore, we developed the following research question: What is the perception of the
healthcare team of long-term care unit about hydration in end-of-life patients? with the
general objective of acknowledging the perception of healthcare team of long-term care unit
about hydration of terminally ill patient, with the purpose of contributing to a more
prioritized healthcare, focused on a more dignified and humanized end of life.

Methodology: qualitative approach, case study, using a semi-structured interview to capture
data aimed at health professionals (nurses and doctors) and to develop functions in long-
term care units. We used content analysis according to Bardin (2011), as a procedure for
data analysis. Ethical-moral procedures were respected.

Main Results: we verified that study’s participants conceptualize late stage caregiving as a
period of time which anticipate last hours of life and a set of events that precede death. Some
participants reported that late stage caregiving meant the last phase of terminal illness.
Regarding the concept of hydration in terminally ill patients, they consider that there is
controversy associated with artificial hydration; however, the majority of the participants
recognize hydration as promoting well-being and dignity of sick person and do not consider
that hydration intensify the symptoms. There are several needs that healthcare team suggest
to promote hydration in end-of-life patients, particularly guidelines, as well as more training
and more dialogue between the multidisciplinary team. They emphasize that defining the
limits of intervention is difficult, and the sensitivity of healthcare professionals is essential
to provide comprehensive care. There are several dilemmas that participants expressed



regarding hydration of terminal ill patient, particularly being sure that it will be good for the
patient, as well as, dealing with the different opinions of healthcare professionals, concerning
with the variability of symptoms, among others. They consider that there are several benefits
of hydration, such as promoting well-being, maintaining the metabolic profile, promoting
comfort, nutritional support, reassuring the family, relieving suffering, improving the state
of consciousness, decreasing feeling of thirst and promoting dignity. However, some
participants describe some harmful effects of hydration, such as worsening of symptoms,
exacerbating discomfort (deficit in monitoring and evaluation deficit) and worsening

medical conditions.

Conclusion: Taking care of a terminal illness patient and looking at hydration as an
important aspect or not to promote a dignified end of life, highlights the importance of
critical reflection, respect and commitment to take care of the person in his multidimensional
aspect. It is mandatory to change behaviours and focus our approach in one specific purpose:

Specialized training.

Keywords: end-of-life patient, hydration, health professionals, long term health care



AGRADECIMENTOS

Durante a minha trajetoria académica foram muitas as pessoas que me apoiaram,
incentivando-me sempre a investir e a evoluir na minha formacdo. Foi um caminho longo e
sinuoso, embora tivesse a felicidade de encontrar pessoas que me orientaram e que me
fizeram sentir que mesmo com varios obstaculos, vale a pena caminhar até aqui e lutar pelos

nossos objetivos.

De uma forma muito especial, 0 meu sincero agradecimento a Senhora Professora Doutora
Manuela Cerqueira, por aceitar ser minha orientadora, pela partilha de conhecimento,
disponibilidade, profissionalismo, entusiasmo, motivacao, dedicacéo e paciéncia, com que
se dedicou a todo o meu trabalho. Pessoa admiravel e sdbia, incutindo-me tranquilidade e
demonstrando a amabilidade e simpatia que a caracterizam. Muito Obrigado por TUDO.

A todos os professores do curso de Mestrado pelos conhecimentos partilhados.
Aos funcionarios da Escola Superior de Satde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.

A todos os participantes deste estudo, médicos e enfermeiros, pela disponibilidade

demonstrada.

A todos os amigos pela presenca e pelas palavras de amizade que me apoiaram em muitos

momentos.

Finalmente a minha familia e particularmente a Benedita e a minha esposa Catarina pela
paciéncia, compreensdo e carinho demonstrado ao longo deste percurso, sem a sua presenca,

esta caminhada ndo seria possivel.

A todos, 0 meu muito obrigado!



DEDICATORIA

A todos 0s que buscam ajuda e dignidade na hora de morrer.



“Ndo podemos escolher as cartas que nos sdo distribuidas, a nossa liberdade reside em

saber joga-las”

Randy Pauch — A ultima aula



INDICE

INTRODUGAD ...uuieiieeiriieeeeeetnieeeeresssnieesesessssssseessssssessesesssssssssesessssssssessess 1D
CAPITULO | -ENQUADRAMENTO TEORICO ...ccuvvurvererreneeneeneesereeeseesessessessmn 19

1. AFILOSOFIAE O CONCEITO DOS CUIDADOS PALIATIVOS ... 20
2. APESSOAEM SITUACAODE AGONIA:CONCEITO ......oooivviiiiiieiieeeeei, 25
3. HIDRATACAO DAPESSOAEM AGONIA:CONCEITO ..o 30
3.1. Beneficios e constrangimentos da hidratacdo da pessoa em agonia................... 34
4. OS CUIDADOS DE SAUDE A PESSOA EM AGONIA NAS UNIDADES DE
CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS ... 38
4.1. Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) ...................... 39

4.2. O cuidar dos enfermeiros a pessoa em agonia - papel do enfermeiro especialista em
Enfermagem MEdiCO-CIrlirica ...........vvvveriririniiii e 41

4.3. Necessidades e dificuldades dos profissionais de saude para a promocdo da

hidratacao da pessoa em agonia ..........ouierirint i, 45

4.4. Dilemas éticos e morais na prestacao de cuidados a pessoa em agonia ............. 46
4.5. Tomada de decisdo dos profissionais de salide perante a pessoaemagonia.................. 50
CAPITULO Il —-ENQUADRAMENTO METODOLOGICO ....cevvuveeeerernrrnenceerernneenn 33
1. PROBLEMATICAE OBJETIVOSDEESTUDO .......uciiiiiee e 54
2. METODOLOGIA ... e e e et e et e e e e 58
2.1 TIPOAEESIUOOD .. ..e ettt et e 58
2.2. MEIO/CONIEXIO . ..ottt et e et et et e e e et e e e e e e e e ea e 59
2.3. ParticipanteS dO @SIUTO .........vuieeie ittt e 59
2.4, Instrumento de Recolnade Dados ..........ovuiieeinie e 61
2.5, ANALISEAE DAUDS ... .. ettt et e, 62
2.6. CONSIORIACOES ELICAS . . ... ..o e 63
CAPITULO I11- APRESENTAGAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS.... 65
1. APRESENTAGAO, ANALISE E DISCUSSAO DOSRESULTADOS ............cccvvnn.... 66

1.1. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITODE AGONIA ... 67
1.2. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE HIDRATAGAO DA PESSOAEMAGONIA ..................... 69



1.3. NECESSIDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NAPESSOAEMAGONIA..........oiiiiiiiiiiiiiee e, 71
1.4. DIFICULDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NAPESSOAEMAGONIA .......ccooiiiiieiiiieee e 74
1.5. ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATAGAO DA
PESSOAEM AGONIA .. 78
1.6. ASPETOS INIBIDORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA .o, 82
1.7. DILEMAS DA EQUIPA DE SAUDE PERANTE A HIDRATACAO DA PESSOA
EM AGONI A L 85
1.8. O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO PARA HIDRATAR A PESSOA EM
A G ON I A 88
1.9. OS BENEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOAEM AGONIA ............... 91
1.10. OS MALEFICIOS DA HIDRATAGCAO NA PESSOA EM AGONIA ...... 93
DISCUSSAO DE RESULTADOS ......ouniiiiiee e, 96
2.1. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE AGONIA ... 96
2.2. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE HIDRATACAO DA PESSOAEM AGONIA ..................... 98
2.3. NECESSIDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NAPESSOAEMAGONIA ........coooiiiiiiiiieieee, 100
2.4. DIFICULDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NAPESSOAEMAGONIA ........coooiiiiiiiiiiiieeee 101
2.5. ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAOQ DA HIDRATACAO DA
PESSOAEM AGONIA .., 104
2.6. ASPETOS INIBIDORES PARA A PROMOGCAO DA HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA .., 107
2.7. DILEMAS DA EQUIPA DE SAUDE PERANTE A HIDRATACAO DA PESSOA
EM AGONI A L, 109
2.8. 0O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO PARA HIDRATAR A PESSOA EM
A G ON I A 111
2.9. OS BENEFICIOS DA HIDRATAGAO NA PESSOAEM AGONIA ............. 113

2.10. OS MALEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA ... 116



CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO ...cvvunirineereneeereneernnerennnnne. 119

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS ...ccvetttieetiiesinreresteeeeseesssesrnnseseessssessssssnnne 123
ANEXOS ..ooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiitiiiieiiteta it tatieatacatattcststesssasessnssntasasnsasaenae 141
ANEXO 1-PARECER DA COMISSAODEETICA ...........oiiiiiiiiiiiiiiee e 142

APENDICES ..eeuttveeeeeenseneesnnessesensesnssnsssessssnnessnsesssssnsssnsensesnnsssnsessnsnnssensnn 145

APENDICE 1 - PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DO ESTUDO AO
CONSELHO DE ADMINISTRACAO ......covviiiiieii e 146

APENDICE 2 — DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO DOS
PARTICIPANTES ... 149

APENDICE 3— GUIAO DA ENTREVISTA ....oovie e, 151

APENDICE 4 — EXEMPLARES DE ENTREVISTA DA UNIDADE DE CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS - UNIDADE DE MEDIA DURACAO E
REABILITACAO (UMDR) E UNIDADE DE LONGA DURACAO E MANUTENCAO
(ULDM) ..o 155

APENDICE 5— GRELHA DE ANALISE CONTEUDO ....oooviviee e, 162



INDICE DE DIAGRAMAS

Diagrama n® 1 - A percecao da equipa de satde de uma UCCI acerca do conceito de agonia,;

Diagrama n® 2 - A percecdo da equipa de saide de uma UCC acerca do conceito de
hidratacao da Pess0@ em AgONIA; ... .o.ereeit ettt et et et 69

Diagrama n° 3 - Necessidades da equipa de satde da UCCI para promover a hidratacdo na

PESSOA EM AGONIA,] ... eeteetee et e e e 72

Diagrama n° 4 - Dificuldades da equipa de saide da UCCI para promover a hidratacdo na
pessoa em agonia;

Diagrama n° 5 - aspetos potenciadores para a promocao da hidratacdo da pessoa em agonia;

Diagrama n° 7 - Dilemas da equipa de salde perante a hidratacdo da pessoa em agonia; .. 86
Diagrama n° 8 - O processo de tomada de deciséo para hidratar a pessoa em agonia; ...... 89
Diagrama n° 9 - Os beneficios da hidratacdo na pessoa em agonia;

Diagrama n° 10 - Os maleficios da hidratacdo na pessoa em agonia. ........................... 94



INDICE DE TABELAS

Tabela 1: Os Dominios das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista ............ 42

Tabela 2: Competéncias e Unidades de Competéncia do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem Médico-Cirrgica na Area de Enfermagem & Pessoa em Situagéo Critica ... 43
Tabela N°3 — Caracterizacdo dos participantes da Equipa de Saude da UCCI ............... 59

Tabela n°4- Areas TemAticas EMErgentes ...........eiee e 66



SIGLAS, ABREVIATURAS E ACRONIMOS

- APCP — Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos
- AVD — Atividade de Vida Diaria

- CCI — Cuidados Continuados Integrados

- CDE — Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro

- CP — Cuidados Paliativos

- CSC — Cateter Subcutaneo

- CVP — Cateter VVenoso Periférico

- E - Enfermeiro

- et. al —e outros

- EV - Endovenoso

- ex. - exemplo

- F - Feminino

- HCA — Hidratacdo Clinicamente Assistida

- LBCP — Lei de Bases dos Cuidados Paliativos

- M - Masculino

- M - Médico

-n. - NUmero

- NHA — Nutricéo e Hidratacdo Artificial

- OMS - Organizacdo Mundial de Sadde

- p.—Pégina

- PS —Profissionais de Sadde

- REPE — Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros
- RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
- RNCP — Rede Nacional de Cuidados Paliativos

- SC - Subcuténeo

- SNG — Sonda Nasogastrica

- SNS — Servigo Nacional de Satde

- UCCI - Unidade de Cuidados Continuados Integrados
- UCI — Unidade de Cuidados Intensivos

- UCP — Unidade de Cuidados Paliativos

- ULDM — Unidade de Longa Duragéo e Manutencéo

- UMDR - Unidade de Média Duracéo e Reabilitacdo



INTRODUCAO

O avanco crescente da ciéncia, da medicina, da tecnologia, bem como, a reestruturacao dos
sistemas de saude, tem impulsionado a longevidade e consequentemente, 0 aumento das
doencas cronicas, progressivas e terminais. Este facto, tem exigido ao profissional de salde,
nomeadamente ao enfermeiro, um modelo de cuidados centrados nas necessidades efetivas

da pessoa em fim de vida.

Cuidar de alguém, cuja cura ja ndo é possivel, é complexo, na medida em que gera nos
enfermeiros, situacdes de grande ansiedade ao se confrontarem com a inevitabilidade da
morte. Santos (2011), verificou que os enfermeiros quando confrontados com a
vulnerabilidade e a proximidade da morte deparam-se com os seus limites de poder (p.149).
E indiscutivel, que s6 podemos ajudar a pessoa a alcancar um estado de harmonia quando a
sua finitude é aceite pelo profissional de saide, nomeadamente pelo enfermeiro, como uma
etapa da vida. Neste sentido, é primordial que os cuidados prestados assegurem um processo

de morrer condigno.

Refere Frias (2013, p.38), que o “cuidado conduz a pessoa em fim de vida a compreender-
se a si propria, favorece-lhe a escolha nos cuidados, controlo e autodeterminacéo na forma

como vive a sua situacdo e preserva a sua dignidade”

Quando diagnosticado um estado de agonia, momento que antecede a morte, a pessoa vai
apresentando uma deterioracao global, com alterac@es fisiologicas irreversiveis, que culmina
com a faléncia multiorgénica (Barbosa e Neto, 2010, p. 387). A diminuicdo da capacidade
de degluticdo é uma condicdo comum no doente agénico, o que inviabiliza a administracdo
de farmacos por via oral, assim como a manutencao da alimentacdo e hidratacdo (Barbosa e
Neto, 2010). Assim, quando nos deparamos com um doente em fase agonica discute-se estes
aspetos com todas as ponderacdes éticas e legais que isso implica. Evidentemente, que estas
questdes, envolvem tomadas de decisdo que ndo sdo nada faceis de tomar e muito menos

decisdes consensuais (Santos, 2011).

A &gua e a alimentagdo continuam a ter valores simbolicos e a sua interrupgéo é de dificil
compreensdo para os familiares e para os profissionais de saude dificil de executar (Alves,
2013). Salienta Berger, Shuster e Von Roenn (2006), que para os profissionais de saude
nem sempre é facil dar informacéao sobre estes assuntos ao doente e a familia, na medida em

que praticamente ndo existem dados cientificos, que ajudem os profissionais de saude a

15



decidir sobre os beneficios/maleficios da utilizacdo ou néo utilizagdo de nutricdo artificial e

hidratacao.

Embora, os enfermeiros tenham um papel primordial no cuidar da pessoa em agonia, 0 que
é certo é que existe poucas evidéncias cientificas que demonstrem a sua opinido acerca da
hidratacdo em fim de vida. O estudo realizado por Solomon [et. al] (1993), demostrou que
59% dos Enfermeiros eram da opinido que as decisdes relativas a hidratacdo e nutricao
artificiais sdo da exclusiva responsabilidade dos médicos e apenas 29% dos Enfermeiros

responderam que deveria ser uma decisdo conjunta.

Realca-se, contudo, que as interven¢des na pessoa em agonia devem visar o conforto e alivio

sintomaético, tendo como foco a qualidade de vida.

Quando este cuidar da pessoa em agonia acontece numa unidade de cuidados continuados
integrados, local onde desenvolvemos a nossa atividade profissional, presenciamos que as
alteracbes que a pessoa doente apresenta em termos de comer e beber tornam-se num
problema quer para a familia, quer para o enfermeiro. Muitas vezes experienciam-se
situacOes de grande tensdo, quando a familia insiste para alimentar e dar de beber ao seu ente

querido.

Partindo destes pressupostos, colocamos a seguinte questdo de investigacdo: Qual a
percecdo da equipa de saude de uma unidade de cuidados continuados acerca da hidratacédo
da pessoa em fase agonica? com o objetivo geral de conhecer a percecéo da equipa de saude
de uma unidade de cuidados continuados acerca da hidratacdo da pessoa em fase agonica,
e com a finalidade de contribuir para uma prestacdo de cuidados que priorize um fim de vida

mais digno e humanizado.

Apos a definicdo da questdo de investigacdo e do objetivo geral, emergiram ainda as

seguintes questdes orientadoras:

e Qual a percecdo da equipa de saude de uma UCCI acerca do conceito de
hidratacdo da pessoa em agonia?
e Quais as necessidades da equipa de saude de uma UCCI para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia?;
e Quais as dificuldades da equipa de saide de uma UCCI para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia?;
e Quais 0s aspetos potenciadores para a promogéo da hidratagdo na pessoa em
agonia?;
16



Quais os aspetos inibidores para a promoc¢do da hidratacdo na pessoa em
agonia?;

Quais os dilemas da equipa de saude de uma UCCI perante a hidratacdo da
pessoa em agonia?

Como é realizado o processo de tomada de deciséo para hidratar a pessoa em
agonia?

Quais os beneficios e maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia?

Objetivos especificos:

Analisar a percecdo da equipa de saude da UCCI acerca do conceito de
hidratacdo na pessoa em agonia;

Identificar as necessidades da equipa de satde de uma UCCI para promover
a hidratacdo na pessoa em agonia

Identificar as dificuldades da equipa de satde de uma UCCI para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia;

Identificar os aspetos potenciadores para a promocao da hidratacao na pessoa
em agonia

Identificar os aspetos inibidores para a promocéo da hidratacdo na pessoa em
agonia;

Identificar os dilemas da equipa de saide de uma UCCI perante a hidratacdo
da pessoa em agonia;

Identificar o processo da tomada de decisdo pela equipa de salde para
hidratar a pessoa em agonia;

Identificar os beneficios/maleficios da hidratagdo da pessoa em agonia

O presente estudo encontra-se organizado em trés partes. A primeira parte apresenta o marco

tedrico. Na segunda parte é problematizado o objeto de estudo, seguido pela apresentagédo

da metodologia desde a recolha até a analise dos dados.

A terceira parte é composta pela apresentacdo dos dados obtidos através das entrevistas

realizadas aos participantes no estudo, seguida da sua discussé&o.

17



Por fim, sdo apresentadas as conclusdes e implicacGes do estudo, onde emergem novos
problemas pertinentes para serem objetos de novas investigacOes que poderdo complementar

0 presente estudo.
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CAPITULO I -ENQUADRAMENTO TEORICO
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1. AFILOSOFIA E O CONCEITO DOS CUIDADOS PALIATIVOS

O aumento da esperanca média de vida, associada a um aumento da longevidade, nem
sempre esté associada a uma maior qualidade de vida aquando da morte. A proliferacéo das
doencas crdnicas e progressivas, tem exigido a medicina moderna a procura de novos
tratamentos e técnicas, que nem sempre visam a qualidade de vida do doente, inserindo-se

mais numa “negacao da morte”, gerando sofrimento. (Barbosa e Neto, 2010).

Segundo Victor Frankl: “Quando um homem descobre que o seu destino é softrer, tera de
aceitar esse sofrimento como a sua missdo; a sua missdo Unica e exclusiva. Tera de
reconhecer o facto de que, até mesmo no sofrimento, é (nico e estd s6 no universo. Ninguém
pode liberta-lo do seu sofrimento ou sofrer em seu lugar. A sua oportunidade Unica reside
na forma como carrega o seu fardo.” (Frankl, 2012, p. 87) Os profissionais de satde s&o,
efetivamente, um meio para que esse sofrimento seja aceite e, assim o doente possa
“caminhar” nesta dificil etapa da vida e viver com maior qualidade de vida. Para isso, 0s
Cuidados Paliativos serdo a solucdo para a dignificacdo do fim de vida. Eles, promovem a
morte com dignidade humana, abrangem o conforto fisico e consideram as perspetivas

psicologicas, espirituais, culturais e sociais de uma forma holistica (Neto, 2006).

Ao contrério da medicina moderna, focada na obstinacdo terapéutica (distanasia), os
cuidados paliativos estdo focados na humanizacdo do cuidado mediante a formacao de
profissionais de salde e na educacdo para a saude dos familiares para cuidarem do doente,
focando o suporte terapéutico, os cuidados preventivos na dor e o controlo de sintomas e
alteracOes psicossociais até a morte (Benarroz, Faillace e Barbosa, 2009).

Reportando-nos a historia dos cuidados paliativos, estes iniciaram-se na década de 60 como
resposta ao tratamento inadequado do sofrimento fisico e psicossocial de doentes e
familiares no final da vida. Realga-se que o termo paliativo deriva do latino pallium, que
significa manto, capa. Esta etimologia aponta para a esséncia dos Cuidados Paliativos:
aliviar os efeitos das doencas incuraveis, ou prover um manto para aquecer aqueles que
passam frio, uma vez que ja ndo podem ser ajudados pela medicina curativa. Contudo,
atualmente os Cuidados Paliativos vdo muito além do controlo de sintomas, procurando
integrar nos cuidados ao doente/familia aspetos fisiologicos, psicoldgicos e espirituais
(Twycross, 2003).
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A Organizacdo Mundial de Satde (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 controlo da dor e de outros sintomas, dos
problemas psicoldgicos, sociais e espirituais, proporcionando a melhor qualidade de vida
aos doentes e familiares” (Cerqueira, 2005). Em 2002, redefiniu o conceito enfatizando a
prevengdo 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
prevencao e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso
dos problemas ndo so6 fisicos, como a dor, mas também, dos psicossociais e espirituais”
(Neto, 2006).

Segundo a Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (2004), a pratica dos Cuidados

Paliativos assenta nos seguintes principios:

e Afirma a vida e encara a morte como um processo natural;

e Encara a doenca como causa de sofrimento a minorar;

e Considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

e Reconhece e aceita em cada doente 0s seus proprios valores e prioridades;

e Considera que o sofrimento e 0 medo perante a morte sdo realidades humanas que
podem ser clinica e humanamente apoiadas;

e Considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e de
crescimento pessoal;

e Assenta na concecdo central de que ndo se pode dispor da vida do ser humano, pelo
gue ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e a
futilidade diagndstica e terapéutica;

e Aborda, de forma integrada, o sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual do
doente;

e E baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixao, na disponibilidade e
no rigor cientifico;

e Centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente
quanto possivel até ao fim;

e S0 é prestada quando o doente e a familia a aceitam;
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e Respeita o direito de o doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida;

e E baseada na diferenciacdo e na interdisciplinaridade.

O Decreto-Lei n.° 101/2006 estabelece a criacdo da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), onde se inserem os cuidados paliativos. De acordo com o referido
diploma, “a prestacdo de cuidados paliativos centra-se no alivio do sofrimento das pessoas,
na provisao de conforto e qualidade de vida e no apoio as familias, segundo os niveis de
diferenciacdo consignados no Programa Nacional de Cuidados Paliativos, do Plano Nacional
de Saude” (n.° 2, artigo 5.°). Traduzem-se assim, em “cuidados ativos, coordenados e
globais, prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a
doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca severa e ou incuravel em fase
avancada e rapidamente progressiva, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar

e qualidade de vida” (alinea b), artigo 3.°).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP), a Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro,
estabelece e regula o acesso dos cidaddos aos cuidados paliativos, definindo a
responsabilidade do Estado face aos cuidados paliativos e cria ainda, a Rede Nacional de
Cuidados Paliativos (RNCP), a qual se encontra sob tutela do Ministério da Saude. Mediante
0 exposto nesta lei, a definicdo de cuidados paliativos é mais completa quando comparada

com a definicdo apresentada pelo Decreto-Lei n.° 101/2006.

A LBCP refere, que os cuidados paliativos se centram na prevencdo e alivio do sofrimento
fisico, psicol6gico, social e espiritual, assim como na melhoria do bem-estar e no apoio aos
doentes e suas familias, quando associado a uma doenca grave ou sem cura, em fase
avancada e progressiva. Além disso, consagra também o dever, destes servicos e dos
cuidadores profissionais, em respeitar a autonomia, a vontade, a individualidade e a

dignidade da pessoa, assim como a inviolabilidade da vida humana.

Sendo a principal lei em matéria de cuidados paliativos, a LBCP procede também a

apresentacdo dos principios pelos quais se regem os cuidados paliativos, sendo eles:

e Aafirmacgéo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte como
processo natural que ndo deve ser prolongado através de obstinacdo terapéutica;

e O aumento da qualidade de vida do doente e sua familia;

e A prestacdo individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de cuidados

paliativos aos doentes que necessitem deste tipo de cuidados;
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e A multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacao de cuidados paliativos;
e O conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas;

e A consideracgdo pelas necessidades individuais dos doentes;

e O respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;

e A continuidade de cuidados ao longo da doenca.

O enquadramento legal dos cuidados paliativos foi alterado pelo Decreto-Lei n.° 136/2015,
de 28 de julho, deixando as unidades e equipas de cuidados paliativos de estar integradas na

RNCCI, sendo por isso necessaria uma articulacdo entre a RNCCI e a RNCP.

A Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP) define Cuidados Paliativos como
“uma resposta ativa aos problemas decorrentes de doenga prolongada, incurdvel 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. Sdo cuidados de salde ativos,
rigorosos, que combinam ciéncia e humanismo.” (Associacdo Portuguesa de Cuidados

Paliativos, 2006).

Também a Unidade de Missao para os Cuidados Continuados Integrados, (2010, p. 9) define
0s cuidados paliativos como cuidados que “respondam as necessidades das pessoas com
doenca avancada ou terminal, bem como das suas familias/cuidadores, consistindo assim,
num imperativo ético a que todos tém direito”. E de realcar que os cuidados paliativos tém
como finalidade aliviar, amortecer o sofrimento de doentes terminais ou crdnicos, sendo
cuidados que sao prestados ao doente até ao final da sua vida e sua familia, proporcionando-

Ihe bem-estar e qualidade de vida (Direcdo Geral de Saude, 2005).

O Conselho da Europa reconhece a existéncia de lacunas no que diz respeito ao direito
fundamental do ser humano em ser apoiado e assistido na fase final da vida, insistindo por

iss0, na prevencdo da soliddo e do sofrimento. (Direcdo Geral de Saude, 2005).

Consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis na fase final da vida a uma gama
completa de cuidados paliativos; proteger a autodeterminacdo dos doentes incuraveis e na
fase final da vida; manter a interdi¢do de intencionalmente se por fim a vida dos doentes
incuraveis e na fase final da vida, sdo aspetos essenciais na preservacao da dignidade da

pessoa (Direcdo Geral de Saude, 2005).

Salienta-se que a Portaria n.° 165/2016, de 14 de junho vém alterar a Portaria n.° 340/2015,

de 8 de outubro, regulando, no ambito da Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a
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caracterizacdo dos servigcos e a admissdo nas equipas locais, bem como, as condicdes e

requisitos de construcdo e seguranca das instalacdes de cuidados paliativos.

O despacho n.° 3721/2019, de 3 de abril, aprova o Plano Estratégico para o desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos para o biénio 2019/2020, designa os coordenadores, quer a nivel
nacional, quer a nivel regional e define as competéncias dos 6rgdos maximos de gestéo dos

servicos e entidades prestadoras de cuidados de satde do Servi¢o Nacional de Sadude (SNS).

A Organizacdo Mundial de Saude (2015) também reconhece a importancia dos cuidados
paliativos definindo-os como “uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos
doentes e suas familias que enfrentam os problemas associados a doenca grave e incuravel,
através da prevencao e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento
rigoroso da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais”. E neste sentido
gue esta mesma organizacdo sublinha a importancia de os cuidados paliativos serem
disponibilizados mediante as necessidades dos doentes e antes destas necessidades serem
dificeis de controlar. Os cuidados paliativos ndo devem ser uma op¢ao apenas quando ja ndo
ha respostas eficazes por parte de outros tratamentos, mas sim, ser parte integral dos

cuidados de saude e ter lugar em qualquer ambito.

Em sintese os Cuidados Paliativos promovem uma abordagem global e holistica do
sofrimento dos doentes, pelo que é necessaria formacdo nas diferentes areas em que 0s
problemas ocorrem (fisica, psicol6gica, social e espiritual). E fundamental oferecer cuidados
com base nas necessidades e ndo apenas no prognostico ou no diagnostico, devendo ser

introduzidos o mais precoce possivel.
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2. APESSOAEM SITUACAO DE AGONIA: CONCEITO

O incremento de doencas cronicas e progressivas levou a que a medicina moderna
aumentasse a intensidade na procura de novos tratamentos e técnicas, que nem sempre visam

0 melhor para o doente, inserindo-se mais numa “negacao da morte” (Barbosa ¢ Neto, 2010).

Os profissionais de satde sdo um catalisador para a aceitacdo desse sofrimento (fisico ou
psicologico), ajudando assim o doente a “caminhar” nesta dificil etapa da vida, de modo a

conseguir aliviar esse sofrimento e a viver com qualidade de vida.

O cuidar assume um papel preponderante comparado com o tratar, sendo apoiado numa
humanizacdo dos cuidados. As necessidades dos doentes e suas familias sdo a base dos
cuidados prestados. O cuidar visa a promocdo do conforto, revelando preocupacéo,

responsabilizacdo e comprometimento para com o doente (Paiva, 2012).

A Agonia é designada como os ultimos dias ou horas de vida, sendo considerada a fase
terminal/final. Estes doentes apesar de se encontrarem em estado terminal, continuam a
carecer de varios cuidados que ndo visam a cura, mas sim, a qualidade e dignidade de vida

até ao seu fim, sem atrasar ou acelerar o processo de morte.

Esta etapa exige bastante dos profissionais de salde, uma vez que é necessario saber gerir o
sofrimento/dor do doente, as ddvidas e anseios dos familiares e acima de tudo o medo de,

como profissional de salde, ndo se conseguir prestar os cuidados da melhor forma possivel.

Nesta etapa é valorizada a tranquilidade e repouso do doente, visando o seu bem-estar e
promovendo as relacdes interpessoais. Como profissionais de salide compete-nos a tarefa de
estarmos atentos e alerta para identificar as possiveis fontes de desconforto e assegurar que
0s sintomas se encontram bem controlados. O trabalho de equipa e a comunicacdo (entre
cuidadores, familiares e doente) séo dois dos pilares fundamentais para alcangar o sucesso

nesta fase de muita angustia.

Nestes doentes o profissional de saide deve adequar o plano terapéutico as necessidades
gerais do doente e familia controlando a sintomatologia, assim como, dando o apoio

psicolégico e emocional que acredita ser o mais adequado.

E necessario redefinir objetivos de modo a simplificar a medicacéo (retirar farmacos sem
utilidade no imediato) a ser ingerida pelo doente, sabendo adequar a via de administracdo da

mesma (ter em conta que a via oral € a principal via de administracdo, em caso de
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impossibilidade passar para a via retal ou a subcutéanea) e estabelecer um conjunto de
estratégias que promovam o bem-estar (cuidados de higiene e hidratacéo oral, massagens de

conforto, promover um ambiente calmo e sem confusdes, entre outras).

Apesar da diversidade de sintomas e necessidades inerentes aos doentes em estado agonico,

existem um conjunto de caracteristicas fisiologicas comuns, destacando-se:

e Deterioracdo evidente e progressiva do estado fisico,
acompanhada de oscilagdo/diminuicéo do nivel de consciéncia,
alguma desorientacdo e dificuldades na comunicagdo. Este
agravamento pode atingir o coma e, habitualmente, o doente
passa a maior parte ou a totalidade do dia acamado;

¢ Dificuldade progressiva na ingestdo e degluticdo, com origem na
debilidade crescente ou nas alteracfes do estado de consciéncia;
desinteresse por alimentos (s6lidos ou liquidos);

e Faléncia de multiplos 6rgdos, acompanhada, por vezes, de
faléncia do controlo de esfincteres e de alteragcdes da temperatura
corporal e da coloracao da pele (livores e cianose);

e Sintomas fisicos varidveis de acordo com a patologia de base,
embora as alteracdes de respiracao (apneias/polipneia e estertor)
e as perturbac6es da consciéncia possam ganhar relevo;

e Sintomas psico-emocionais, como angustia, agitacdo, crises de
medo ou panico, pesadelos, manifestados de acordo com a
gravidade do estado do doente;

e Evidéncia e/ou percecdo emocional, verbalizada ou ndo, da
realidade da proximidade da morte. (Barbosa e Neto, 2010, P.
389-390)

Num doente em estado agénico:

“Os cuidados continuam a ser ATIVOS e deverdo ter em linha de
conta 0s seguintes aspetos: as expectativas biologicas previsiveis
para cada doente; Os objetivos da terapéutica e os beneficios de cada
tratamento; Os efeitos adversos de cada tratamento; A necessidade
de ndo prolongar a agonia, bem como n&o abreviar a morte.”
(Barbosa e Neto, 2010, p. 391).

O principal objetivo em cuidados de salde é o abandono do modelo biomédico e a passagem

para 0 modelo biopsicossocial refor¢cando a importancia do tratamento holistico. No modelo
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biopsicossocial deve ser discutida a resisténcia das equipas em recorrer a todos 0s meios
possiveis para aliviar as dores fisicas e emocionais insuportaveis pelas quais o doente passa.
Este modelo valoriza a opinido dos doentes auxiliando-os nas suas decisdes, ressalvando a
importancia dos membros da familia como elementos fulcrais e que necessitam de cuidados

e orientacdo (Afonso e Minayo, 2013).

Na agonia o doente pode perder ou diminuir drasticamente a capacidade de comunicagéo
(muitas vezes associado ao aumento das doses de opidides), pelo que as preferéncias do
doente acerca de ressuscitacdo ou outras intervengdes devem ser discutidas previamente. O
beneficio da aplicacdo de diretivas antecipadas em doentes terminais é fundamental.
Decisdes clinicas acerca do fim de vida sdo frequentemente influenciadas por um
planeamento prévio acerca das preferéncias do doente e familia e questdes de qualidade de
vida (Dobson, 2017).

O estado agdnico é marcado pelo agravamento dos sintomas pré-existentes, ou mesmo,
aparecimento de novos sintomas agravantes. Apesar dos sintomas derivarem da patologia de
base, podemos definir a confusdo, respiracdo ruidosa/estertor, agitacdo, dor, dispneia,
nauseas e vomitos como os principais sintomas vivenciados pelo doente em agonia (Barbosa
e Neto, 2010).

A dor pode ndo ser somente fisica, podendo também ser psicoldgica ou social (Fleming [et.
al], 2017). A dor num doente em fim de vida esta presente e muitas vezes agravada, devendo
o controlo da dor ser uma prioridade de tratamento. De modo a controlar a dor a terapéutica
farmacoldgica deve ser preferencialmente administrada por via oral, ou em caso de
incapacidade, optar pela via subcutanea, pois fornece a capacidade de administracdo de

varios farmacos, sendo de boa aceitacdo pelo doente e familia (Barbosa e Neto, 2010).

A dor deve ser avaliada em quatro aspetos: identificar e tratar os possiveis estimulos
dolorosos baseando-se na histéria clinica e exame fisico, avaliar fatores agravantes da dor
(fatores psicossociais), avaliar 0 uso terapéutico de opioides e, por fim, avaliar a necessidade

de medicacédo coadjuvante (Santos, 2011).

A dispneia € um dos sintomas que causa mais sofrimento no doente em agonia, estando quase
sempre associado a ansiedade e taquipneia. O objetivo nesta fase é proporcionar ao doente
0 maximo conforto através de medidas farmacologicas e ndo farmacoldgicas. O farmaco de
primeira escolha no tratamento da dispneia € a morfina, podendo ser associados ansioliticos

em caso de ansiedade. A administracdo de oxigenio, pode ser feita, colocando em doses
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baixas (2 a 4litros/minuto), funcionando como efeito calmante para a familia. As medidas
ndo farmacoldgicas (estar presente, elevacdo da cabeceira, espago arejado, entre outros)
devem estar sempre presentes, servindo de complemento ao tratamento farmacoldgico
(Barbosa e Neto, 2010).

A respiracdo ruidosa/estertor € um tipo caracteristico de respiragcdo na agonia, caracterizado
pela acumulagdo de secre¢des no trato respiratdrio ou como consequéncia da diminui¢do do
tonus muscular e da capacidade de degluticdo. Nesta fase as intervengdes mais importantes
sdo: interrupcdo de fluidos em perfusdo, posicionar corretamente o doente (optando pelos
decubitos laterais com a cabeceira inclinada e a cabeca em ligeira flexdo) e a drenagem
postural. A aspiracdo de secrecdes encontra-se contraindicada devido a sua pouca eficécia,
podendo aumentar a producdo de mais secrecdes por estimulacdo da mucosa e pela dor e
desconforto causado ao doente (Braga [et. al], 2017). O tratamento farmacologico utilizado

em caso de estertor serdo os anticolinérgicos e diuréticos (Barbosa e Neto, 2010).

A confusdo e agitacdo, na fase agénica estdo muito associados ao delirium, devendo-se
essencialmente a propria faléncia cerebral. A confusdo e agitacdo estdo associadas a
alteracdes metabdlicas, efeitos secundarios de farmacos, progressdo da patologia para o
sistema nervoso central e até dificuldades na aceitacdo do estado de saude. Geralmente para
controlar a confuséo e agitacdo o farmaco de elei¢cdo € o Haloperidol, sendo importante nesta
fase também assegurar um ambiente calmo e tranquilo, com iluminacdo adequada. (Barbosa
e Neto, 2010).

Nauseas e vomitos sdo sintomas de grande stress para o doente devendo ser providenciado
tratamento adequado o mais rapido possivel. As causas do aparecimento destes sintomas
devem-se essencialmente a alteracdes metabolicas, efeitos secundarios da medicacdo e
ansiedade. O tratamento é a introdugdo de antieméticos ou antagonistas da dopamina
(Santos, 2011).

Nesta etapa a comunicagdo com o doente e familia € muito importante. Os principais
objetivos da comunicacdo baseiam-se em reduzir a incerteza, melhorar relacionamentos e
orientar o doente e sua familia para que escolham a “direcdo” a seguir. A comunicagado néo
se baseia somente em linguagem verbal, devemos ser observadores ativos quanto a
linguagem ndo verbal (expressdo facial, contacto olhos nos olhos, postura, tom de voz e
toque), pois muitas vezes é através desta que € transmitida grande parte da informagéo
(Twycross, 2003).
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Apesar de todos os recursos humanos e tecnoldgicos existentes e da evolucéo cientifica nos
cuidados médicos que levaram a um aumento da esperanca média de vida, ainda ndo se
conseguiu combater a morte e a finitude da vida (Santos, 2011). Por este motivo, devemos

estar sempre atentos ao doente em agonia proporcionando toda a qualidade de vida possivel.

Uma das problematicas associadas aos cuidados do doente agdnico é a hidratacdo nos
ultimos dias ou horas de vida, sendo uma dificuldade para o profissional de saude, para a
familia e, acima de tudo, para o doente. Seguidamente ira ser abordada a hidratacdo e as

dificuldades associadas aos cuidados de salde do doente terminal.
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3. HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA: CONCEITO

Durante os ultimos dias ou horas de vida vao surgindo alteracGes fisiologicas que tém
repercussdes ao nivel da satisfacdo das atividades de vida diarias, nomeadamente o comer e
beber. Estas atividades de vida diarias séo revestidas de um enorme peso cultural, social e
psicoldgico, razdo pela qual muitas das vezes as familias demonstram grande interesse em

questdes relativas a nutricdo, em detrimento das questdes médicas (Alves, 2013).

Na agonia € normal o doente mostrar desinteresse pela hidratacdo, sendo isso decorrente da
patologia. O profissional de saude deve saber clarificar bem a situacdo junto aos familiares,
demonstrando que ao forcar a hidratacdo vai estar a causar mal-estar ao doente. A hidratagéo
deve ser fornecida ao doente, desde que ndo constitua um maleficio, pois a hidratacdo pode
estar indicada para a ajuda no controlo de alguns sintomas ou para minimizar os efeitos

secundarios de alguns farmacos.

O profissional de salde deve ser capaz de explicar a familia que a desidratacdo é
caracteristica do fim de vida e que essa situacdo ndo vai acelerar o processo de morte ou

causar sofrimento ao doente (Braga [et. al], 2017).

A alimentacdo e a hidratagdo sdo elementos fundamentais para a vida, correspondendo a
uma necessidade fisioldgica do ser humano, tendo a finalidade nutricional, psicoldgica,
social e simbdlica. Por estes motivos a hidratacdo e alimentacdo no fim de vida representam

uma problematica para o doente, profissional de saude e familia (Barbosa e Neto, 2010).

Em fase terminal o doente deve manter a hidratacdo adequada enquanto existir essa
possibilidade, existindo a controvérsia na administracdo de hidratacdo em caso da nao

ingestdo do doente. Existem fatores contra e a favor da hidratacéo.
Fatores a favor da hidratacéo:

e A desidratagdo pode levar a azotemia pré-renal, levando a acumulagdo de
metabolitos da medicacdo (nomeadamente opidides), levando ao delirio, mioclonias
e convulsbes. A hidratacdo pode reverter esses sintomas em alguns doentes
originando maior conforto;

¢ N&o ha nenhuma evidéncia que os fluidos possam prolongar o processo de morrer;
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e Fornecimento de hidratacdo pode manter a aparéncia de "fazer alguma coisa”,
mesmo que nao exista nenhum valor medicinal e assim, aliviar a familia da ansiedade

em torno do momento da morte.
Fatores contra a hidratagéo:

e Doentes em coma ndo experimentam sintomas adversos pela falta de hidratacéo;

e Fluidos parenterais podem prolongar a vida (distanasia), sem o respeito pelo bem-
estar do doente;

e Com menor hidratacdo, menor a necessidade de urinar, anulando o uso de sondas
vesicais, a sensacdo de pele molhada, uso de urinol/arrastadeira e a troca de fralda;

e Menos fluidos gastrointestinais fazem com que haja menos predisposicao para que o
doente apresente nauseas ou vomitos;

e Menos secregcdes do trato respiratorio, facilitando a respiracdo e diminuindo o
estertor, a sensacao de asfixia e a necessidade de aspiracao de secrecOes da via aérea;

e A desidratagdo pode ajudar a reduzir o edema ou ascite;

e A desidratacdo pode funcionar como um anestésico " natural";

e Permite melhoria cognitiva;

e Hidratacdo parenteral ou enteral pode ser desconfortavel (agulhas, cateteres, sonda

nasogastrica) e limitar a mobilidade dos doentes (Fainsinger, 2006).

Em fase terminal o doente deve manter a hidratacdo adequada enquanto existir essa

possibilidade, existindo a controvérsia na administracdo da mesma.

Do ponto de vista fisiopatologico a necessidade de hidratacdo para um doente em agonia €
de 500 a 600 mililitros por dia, sendo este valor muito inferior relativamente a doentes que
ndo se encontram em agonia. A diminui¢do da necessidade de hidratacdo nesta fase é devida
a uma diminuicdo do peso corporal e consequente diminuicdo das necessidades de &gua, a
uma libertagdo de uma hormona antidiurética (devido a perda de peso), nauseas cronicas
(medicacdo opidide) e a diminuicdo de perdas insensiveis de agua (apresenta menor
mobilidade e atividade fisica) (Barbosa e Neto, 2010).

Perante um doente em agonia o profissional de saude deve optar por uma abordagem
individual, respeitando os desejos do doente e sua familia numa abordagem biopsicossocial.
(Barbosa e Neto, 2010)
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Na fase terminal, a pratica de alimentar ou hidratar o doente é diminuida ou ausente, fazendo

parte do processo de morrer a diminuicdo ou cessacdo da alimentacdo e hidratacdo. A

alimentacéo e hidratacdo tem fatores sociais e emocionais enormes para o doente e familia.

Para os familiares a cessacdo da alimentacdo e hidratacdo € uma problematica enorme, pois

receiam que o familiar “morra” a fome ou sede, podendo ver o profissional de satide como

cumplice na morte do seu familiar (BUKKi [et. al], 2014).

A cessacao voluntaria da alimentagéo/hidratacéo:

Requer persisténcia na decisdo (ndo sendo um ato impulsivo), determinagédo ao longo
do tempo (2,3 ou 4 semanas) que permite que o doente possa mudar de opinido, o
que torna improvavel a sua extensao generalizada;

N&o envolve desconforto fisico significativo (o jejum pode libertar endorfinas, a
xerostomia pode ser aliviada por humedecimento);

N&o considera a alimentacdo e hidratacdo como formas de tratamento, (comer e
beber) embora haja quem considere a recusa voluntéria de comer e beber como uma
extensdo do direito de recusa de tratamento;

Da direito ao doente de recusar tratamentos mesmo que ponham em risco a sua
sobrevivéncia, ndo sendo ilegal aceitar a decisédo do doente terminal;

Exclui a responsabilizacdo de terceiros (a profissdo médica ndo é afetada na sua
intervencdo como no suicidio medicamente assistido);

O médico pode dedicar-se a prestacdo de cuidados paliativos e de conforto;

Pode ser considerado um gesto suicida (do qual difere por ndo se realizar
frequentemente num contexto psicopatolégico - depressdao que dificulta a
autonomia);

As vezes é dificil avaliar a voluntariedade, sobretudo proximo da morte, por
alteracOes cognitivas ou por sintomas refratarios;

Pode causar sofrimento nos familiares (morte considerada degradante por

desidratacéo e inanicdo) (Barbosa e Neto, 2010).

O profissional de satde relativamente a hidratagéo deve:

Apoiar o doente a ser hidratado de acordo com a sua tolerancia, verificando se existe
disfagia ou risco de aspiragéo e discutindo riscos e beneficios da hidratacdo com o
doente e a familia;

Prestar cuidados a boca e labios do doente com antissético oral.
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e Incentivar os familiares do doente a ajudar no cuidado a boca, na hidratacdo dos
labios ou a dar bebidas, se assim o desejarem. Fornecer qualquer ajuda necessaria e
conselhos sobre como hidratar o doente em seguranca;

e Avaliar diariamente, o estado de hidratacdo do doente, revendo a necessidade de
iniciar ou continuar com assisténcia clinica de hidratagdo, respeitando os desejos e
preferéncias do doente;

e Considerar a hidratacdo invasiva (hipodermdclise, hidratagdo parenteral ou enteral)
se 0 doente apresentar sinais ou sintomas associados a desidratacdo (ex.: sede ou
delirio) ou se a hidratacdo oral € inadequada;

e Em doentes com hidratacdo invasiva (hipodermaclise, hidratacdo parenteral ou
enteral), o profissional de satde deve prestar atencdo a todos 0s sinais e sintomas do
doente, de modo a verificar a pertinéncia da continuagéo da hidratagéo, revendo os
riscos e beneficios para o doente e respeitando a vontade do doente e familia
(Hodgkinson [et. al], 2016).

Visto a dimensdo das questes associadas a hidratacdo o importante serd através de uma
correta comunicagdo abordar todas as ddvidas, medos e anseios do doente e familiares, de
modo a compreender melhor o doente/familia e ajudar na sua tomada de decisdo e a enfrentar
melhor a situacdo vivenciada. O processo da tomada de decisdo deve ser efetuado em

conjunto (doente, familia e profissional de saude) (Barbosa e Neto, 2010).

Quando a opcao passa pela ndo hidratacdo do doente os cuidados a boca sdo uma ferramenta
essencial para combater os sintomas de desidratacdo, assim como pequenas porcdes de agua
e gelo. A comunicacdo durante esta fase € essencial para a aceitacdo e compreensao da
familia (Barbosa e Neto, 2010).

Complicagdes na cavidade oral s&o comuns em doentes em estado terminal, devendo-se a
evolugdo da doencga, com os tratamentos realizados ou medicacdo administrada. Estas
complicacdes podem ser reduzidas ou eliminadas quando realizada uma correta higiene oral.
Este ato € de extrema importancia pelo facto de a cavidade oral apresentar infecdes latentes
que podem vir a prejudicar os tratamentos e acima de tudo o bem-estar do doente
(Mercadante [et. al], 2015).

Manter uma correta higiene oral é fundamental para o bem-estar, nutri¢do e hidratagdo em
doentes terminais. Uma correta higiene oral visa também, facilitar a comunicagdo com os

familiares, aumenta o conforto e promove a dignidade do doente. Negligenciar a higiene oral
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pode originar em multiplas complicagdes para o doente como: aumento da dor, desconforto,
ulceras, mucosite, halitose, alteracdo da alimentacdo, hidratacdo e comunicacdo (Croyere
[et. al], 2012).

Os doentes em fase terminal, apresentam inimeros problemas relacionados com a cavidade
oral, em especial a xerostomia, afetando a sua qualidade de vida. A xerostomia encontra-se
muitas vezes associada a dificuldade em deglutir e falar, alteracdes do paladar e
dor/desconforto na cavidade oral. Assim sendo, a higiene oral assume um papel fundamental

nos cuidados a estes doentes (Gleeson e Noble, 2015).

A mucosite € uma situacdao frequente em doentes terminais, sendo bastante limitativa na
capacidade de mastigar e ingerir alimentos, além da dor e sofrimento causado, levando a
uma diminuicdo da qualidade de vida do doente. Uma correta e frequente higiene oral pode

ajudar a prevenir mucosite (Barbosa e Neto, 2010).

A hidratacdo deve ser sempre administrada por via oral, embora em casos de impossibilidade
a sua administracdo a possibilidade mais recomendada é a administracéo de liquidos por via
subcutanea, denominando-se por hipodermdclise. Tendo em conta a impossibilidade de
hidratar por via oral, a hipodermdclise demonstra ser 0 método mais eficaz. E uma técnica
pouco agressiva, apresentando poucos efeitos secundarios e boa absorcdo, promovendo o

conforto ao doente comparando com as alternativas.

A hipodermdclise apesar de ser um método bastante utilizado na agonia, apresenta
contraindicacdes relativamente a doentes em anasarca, com problemas de coagulacéo, dor,
lesBes locais, areas com comprometimento na circulacdo linfatica, estados avancados de
caquexia, desidratacdo severa ou sinais inflamatérios no local da puncédo. Estando indicada
em doentes com alteracdes do estado de consciéncia, debilidade extrema, dano cognitivo

grave e alteracGes no trato gastrointestinal (Santos, 2011).

3.1. Beneficios e constrangimentos da hidratacdo da pessoa em agonia

Comer e beber tem um simbolismo profundo em todas as sociedades, ou seja, ato elementar
a sobrevivéncia, parte da vida social e afetiva. Quando emerge a necessidade de termos que
diminuir a ingestdo alimentos ou de agua durante o processo de doenca este € instintivamente
interpretado por vezes, como um desejo surdo de morrer a fome causando sofrimento ao

doente e familia (Langdon [et. al], 2002). Oferecer comida e agua a pessoa doente expressa
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um cuidado de exceléncia. Sé o pensamento de ndo poder oferecer alimento ou agua, emerge

0 sentimento de crueldade.

Ingerir agua ajuda a manter os fluidos corporais em equilibrio, controla a ingestao calérica,
reduz a fadiga muscular, melhora a aparéncia da pele, entre outros beneficios. A absorcao
de alimentos e &4gua apresenta quatro finalidades, sendo elas: nutricional, psicolégica, social
e simbolica (Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados Paliativos, 1999).
Contudo, quando a pessoa doente se encontra em fase agonica a hidratacdo pode por vezes
acarretar mais sofrimento do que a prépria desidratacdo. Mas, para a equipa de salde esta
tomada de decisdo ndo é nada facil de tomar e muito menos decisdes consensuais, e mais

ainda quando envolve a terminalidade da vida: cada caso é um caso (Santos, 2011)

Em contexto hospitalar existe assim, uma tendéncia para uma utilizacdo abusiva da
hidratacdo, sendo que, uma boca seca por exemplo, nem sempre é sinal de desidratacéo

(Sociedade Francesa de Acompanhamento e de Cuidados Paliativos, 1999).

Diversas evidencias cientificas ttm demonstrado que a maioria dos doentes a experienciar a
fase terminal da vida, ingerindo 0 minimo de quantidade de alimentos ou de agua, ndo
apresenta sensacdes de fome ou sede. Essas sensacdes podem ser aliviadas com pequenas
quantidades de alimentos, sélidos ou liquidos, ou com higiene oral, acompanhadas de
cuidados afetivos, nomeadamente o toque, uma palavra de conforto ou de um siléncio
acolhedor (Santos, 2011).

E fundamental que a equipa de satide entenda que a suspensdo da hidratacdo ou alimentacao,
nem sempre ird agravar a qualidade de vida do doente. Uma ligeira desidratagdo pode levar
a

- Diminuicgéo das secre¢Oes pulmonares e da orofaringe, reduzindo a tosse, a necessidade de

aspiracao de secrecgdes e sensacédo de asfixia;

- Diminuicdo de secre¢des gastrointestinais, levando a menos vémitos (principalmente

associado a doentes com oclusdo intestinal);

- Diminuicdo do volume urinario, levando a existir uma menor necessidade de optar por

técnica invasivas;
- Diminuicdo de edemas e da dor (permite uma analgesia mais facil);

- Melhoria cognitiva (Barbosa e Neto, 2010).
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Realca-se, que quando o doente que enfrenta a terminalidade da vida recusa de forma
voluntaria e consciente a alimentacdo ou hidratagdo, apds uma avaliagdo criteriosa dos
beneficios e maleficios, devemos respeitar essa vontade. Salienta (Benarroz, Faillace e
Barbosa 2009), certos doentes podem sofrer com alimentacao oral (desconforto abdominal

e nauseas), a qual mantém para tranquilizar ou agradar aos seus familiares.

Evidentemente que esta recusa vai ter um grande impacto emocional sobre 0s membros da
familia e amigos, criando a percecdo de que o seu ente querido esta perto da morte. De facto,
se a hidratacdo for suspensa, a equipa de saude deve ser sensivel ao seu efeito, tal como
salientava Craig (1994), a preocupacdo com a sede, sem duvida, incomoda os familiares, que
vao querer que o seu ente querido seja hidratado. Mas, deve ser-lhes passada a ideia de que

basta humedecer a boca do doente com uma esponja himida para evitar a sensacao de sede.

Neste sentido, as equipas de saude devem ter habilidades e competéncias especificas para
identificar os ganhos e as perdas em hidratar a pessoa em fase agonica e para estabelecer
com a familia uma comunica¢do compreensiva e fornecer uma informagao transparente e

adequada as necessidades familiares presentes.

Se atendermos as vantagens em fornecer hidratacdo artificial, Pinho-Reis, Sarmento e
Capelas (2018), referem que a sua avaliacdo deve ser individualizada, ou seja, dissociada da
nutrigdo, pelo facto de requererem diferentes abordagens.

A controvérsia associada a hidratacdo artificial envolve ndo apenas posicdes paradoxais
médicas do ponto de vista técnico, mas também, apela para um intenso debate sobre as

questdes éticas associadas.

Se ndo optarmos pela hidratacdo, isso pode ser benéfico para alguns doentes, pois pode
aumentar a sensacdo de analgesia e associada a menos episodios de incontinéncia. Entre os
argumentos contra a hidratac&o artificial, eles incluem varios riscos, como prolongar a vida
em agonia, aumentar a dor e outros sintomas. As vezes, a hidratac3o artificial tem 0 mesmo
significado simbdlico, cultural ou religioso que a comida. Esse significado deve ser
respeitado no processo de tomada de decisdo no final de vida. Nesse contexto, valores e
principios morais, como o respeito a vida, a morte e a dignidade humana, também devem ser
levados em consideragdo. Se 0 doente estiver com sede, esse sintoma podera ser aliviado
com medidas simples e ndo invasivas, como cuidados orais, humedecimento da boca ou

outros.
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A familia e os amigos costumam perguntar se a pessoa pode ter hidratagdo e nutricdo
artificiais, por exemplo, alimentacdo por sonda ou fluidos subcutdneos. Para algumas
condicdes, essa € uma op¢do. Mas para outras condicdes, e geralmente quando as pessoas
estdo no fim de vida, ndo ha evidéncias de que isso ajude as pessoas a viver mais ou que

melhore a sua qualidade de vida.

Quanto & hidratacdo artificial os riscos e beneficios precisam ser considerados para cada
pessoa com base nas suas circunstancias individuais. A hidratacéo artificial pode ser benéfica
para pessoas com uma doenca que afeta a forma como comem e bebem de uma maneira que
n&o pode ser revertida com outro tratamento. Para as pessoas com essas doencas, a hidratacao
artificial tem o potencial de ajuda-las a viver mais e ter uma melhor qualidade de vida, mas
também pode prolongar o processo de morrer, o que pode causar sofrimento. Raramente é
apropriado iniciar a hidratacdo artificial nos altimos dias de vida. Assim, os fluidos
subcutaneos sdo usados quando alguém é incapaz de beber liquidos por via oral e fica
desidratado. Também isto é controverso no final da vida, pois ndo ha evidéncias claras de
que isso faca com que alguém viva mais ou melhore a sua qualidade de vida. Riscos e
beneficios devem ser considerados para cada pessoa com base nas suas circunstancias
individuais.

No estudo de McCann, Hall e Groth-Juncker (1994) com 32 doentes de uma unidade de Cuidados
Paliativos, verificaram que 63% referiram néo ter nenhuma fome, 34% referiram ter fome ou sede
durante os primeiros dias do seu internamento. Em todos os doentes que referiram sede ou fome os
seus sintomas foram praticamente aliviados com cuidados orais apropriados ou com a ingestdo de

pequenas quantidades de liquidos ou comida.

Tal como salienta, Barbosa e Neto (2010), a hidratacdo em fim de vida é sempre um tema bastante
controverso, carecendo de estudos comparativos que permitam esclarecer certas duvidas, embora
qualquer que seja a tomada de decisdo, esta deva provir de uma reflexdo interdisciplinar e encontrar-se

centrada no doente e na sua familia.
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4. OS CUIDADOS DE SAUDE A PESSOA EM AGONIA NAS UNIDADES DE
CUIDADOS CONTINUADOS INTEGRADOS

Cuidar da pessoa em agonia em contexto de internamento, exige da equipa de salide um modelo de
cuidados que se centre na pessoa de forma a delinear planos terapéuticos ajustados as necessidades
efetiva. Nesta fase, confrontamo-nos com o declinio das fung@es vitais, que se véo instalando de forma
progressiva culminando com a morte que por norma se verifica num curto periodo de espago de tempo
determinada com base na sintomatologia e evidéncia clinica (Olarte e Guillén, 2001). Neste sentido, 0
cuidar da pessoa em agonia internada, assume um papel preponderante comparado com o tratar, ele
visaa promogcao do conforto, revelando preocupagao, responsabilizagdo e comprometimento para com
0 doente (Paiva, 2012).

Assegurar o conforto fisico e psicoldgico do doente, valorizar os seus desejos, favorecer um
bom relacionamento com os profissionais de salde e familiares, ¢ fundamental na
preservacdo da dignidade da pessoa. (Noot [et. al], 2016). Nesta linha de pensamento, faz
sentido que os cuidados prestados se foquem nas necessidades e caréncias do doente e ndo
nos diagnosticos (Neto, Aitken e Paldron, 2004), tendo em consideracdo aspetos fisicos,

biopsicossociais e espirituais, preservando a dignidade (Twycross, 2003).

E fundamental efetuar aliancas entre o doente, familia e equipa de sadde, de forma a que a
comunicacdo da ma noticia — deixar de dar alimentos ou diminuir a administracdo de agua
seja entendida ndo como desistir da pessoa doente, mas que o familiar entenda que nesta fase

é fundamental cuidados intensivos de conforto.

Realca-se que a falta de treino adequado, o desconforto e a incerteza dos profissionais de
salde, nomeadamente dos enfermeiros, relativo as vantagens/ desvantagens da hidratagdo
do doente em fase agonica, conduz ndo raras vezes, ao afastamento/ evitamento do doente

gue se encontra a experienciar uma fase agénica, prévia ao término da sua vida.

Prestar cuidados a pessoa em fase agdnica deve ser fundamentada ndo s6 nos conhecimentos
cientificos, mas também em competéncias técnicas e humanas. As intervencdes delineadas
ndo devem pretender lutar contra a morte, mas sim valorizar a vida, dando conforto,

proporcionando bem-estar a pessoa nos dias que lhe restam (Afonso, 2013; Oliveira, 2008).

Quando a pessoa em agonia se encontra numa unidade de cuidados continuados integrados
em que a sua filosofia assenta em dar respostas adequadas as necessidades e apoio

continuado as pessoas em situacdo de fragilidade ou com doenga cronica, bem como,
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proporcionar ajuda a recuperacdo da funcionalidade e continuidade de cuidados pos-
internamento hospitalar tendo como objetivo, aumentar a capacidade da intervencdo dos
servigcos de saude e de apoio social, nomeadamente ao nivel da reabilitacdo integral e
promocdao da autonomia (Nogueira 2009). Os profissionais de salde terdo que programar 0s
seus cuidados ndo esquecendo que a pessoa a quem vao prestar cuidados intensivos de
conforto tem uma historia pessoal provida de vivéncias proprias. Ferreira apud Kubler Ross
(2004, p.31) refere “ser terapeuta de um homem doente na sua fase terminal faz-nos
conscientes de que cada ser humano é Unico e merece uma atencdo especial na sua
humanidade absolutamente original. Também nos da consciéncia da nossa finitude, da nossa

limitagdo perante a vida”.

Cuidar da pessoa em agonia deve ter como finalidade atenuar o sofrimento e aumentar o

bem-estar da pessoa.

4.1. Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)
A organizacao e estruturacdo da RNCCI a luz do que é exposto no Decreto-Lei n.° 101/2006,
o diploma legal no qual é criada a RNCCI, os cuidados continuados integrados (CCI)
consistem num “conjunto de intervencdes sequenciais de saude e/ou de apoio social,
decorrente de avaliacdo conjunta, centrado na recuperacao global entendida como o processo
terapéutico e de apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando
a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da sua reabilitacdo,

readaptacéo e reinsercéo familiar e social” (alinea a), artigo 3.9).

Estando os CCI ao abrigo da RNCCI, ¢ importante salientar que esta Rede “preconiza uma
mudanca na concecdo da prestacdo de cuidados, situando as pessoas, as familias e as suas
necessidades de cuidados no centro do atendimento, introduzindo novos paradigmas de
funcionamento” (Missdo para os Cuidados de Saude Primarios, 2007, p. 7). Esta nova
perspetiva de cuidados continuados tem em linha de conta o envolvimento de todos 0s

intervenientes no processo, ou seja, os profissionais, o doente e a familia e/ou cuidador.

O grande objetivo da RNCCI é ajudar a pessoa na sua recuperagao ou continuacao da sua
autonomia, otimizando e melhorando a sua qualidade de vida. Conforme o estabelecido no
mesmo diploma legal, em particular no seu artigo 4.° do Decreto-Lei n.° 101/2006, fica
explicito que o objetivo geral da Rede ¢ “a prestacdo de cuidados continuados integrados a

pessoas que, independentemente da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia”.
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Este tipo de cuidados tem a finalidade de manter e melhorar a funcionalidade de doentes

portadores de doencas cronicas, sendo 0 seu grande objetivo a reabilitacdo, readaptacéo e

reintegracdo do doente. Como esclarece o artigo 5.° do Decreto-Lei n.° 101/2006, os C

“assentam nos paradigmas da recuperacdo global e da manutencdo, entendidos como

Cl

0]

processo ativo e continuo, por periodo que se prolonga para além do necessario para

tratamento da fase aguda da doenca ou da intervengdo preventiva”. Estes cuidados

compreendem, de acordo com 0 mesmo artigo, a reabilitacdo, readaptacao e reintegrac

social, bem como a provisdo e manutencdo de conforto e qualidade de vida.

ao

E de referir que a RNCCI tem por base um conjunto de principios que norteiam a sua acao,

apresentados no artigo 6.° do Decreto-Lei n.° 101/2006 e consistindo na:
- Prestacdo individualizada e humanizada de cuidados;

- Continuidade dos cuidados entre os diferentes servicos, setores e niveis de diferenciacgéo,

mediante a articulacdo e coordenacdo em rede;
- Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e equipas da rede;

- Proximidade da prestacdo dos cuidados, através da potenciacdo de servigos comunitarios

de proximidade;
- Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo dos cuidados;

- Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacdo de dependéncia e definicdo

periddica de objetivos de funcionalidade e autonomia;
- Promocgéo, recuperacgdo continua ou manutencdo da funcionalidade e da autonomia;

- Participagdo das pessoas em situacdo de dependéncia, e dos seus familiares ou
representante legal, na elaboracdo do plano individual de intervencdo e no

encaminhamento para as unidades e equipas da Rede;

- Participagdo e corresponsabilizacdo da familia e dos cuidadores principais na prestacéo

dos cuidados;

- Eficiéncia e qualidade na prestacao dos cuidados.

A RNCCI, de acordo com a Unidade de Misséo para os Cuidados Continuados Integrados

(2011), encontra-se subdividida em quatro tipos de respostas, sendo elas:

e Unidades de Internamento

e Unidades de Ambulatorio
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e Equipa Hospitalar

e Equipas Domiciliarias

4.2. O cuidar dos enfermeiros a pessoa em agonia - papel do enfermeiro especialista

em Enfermagem Médico-cirdrgica

Quando se cuida da pessoa em agonia o0 enfermeiro deve pautar-se essencialmente pelo
acompanhamento e promocao do seu conforto, no alivio do sofrimento, e manutencéo da sua
dignidade até ao fim. Assim, “torna-se necessaria uma mudanca de mentalidades dos
profissionais de saude, nomeadamente, dos enfermeiros, de forma a reconhecerem que o
objetivo dos cuidados nem sempre pode ser 0 de curar como o caso do doente que se encontra

em agonia, em que ja ndo tem qualquer sentido (Pacheco, 2014).

Para Watson (2002) a funcédo do enfermeiro € cuidar a totalidade da pessoa, sendo o ato de
cuidar um processo humanitério. Na fase agonica a promocao do conforto, acaba por ser
uma das finalidades mais importantes do cuidar em Enfermagem. O conforto é
multidimensional, devendo ser avaliado de doente para doente, pois o conforto ndo é

simplesmente a auséncia de dor (Tomey e Alligood, 2002).

O artigo 108° do Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro relativo ao respeito pelo doente
terminal, o enfermeiro perante um doente na fase agonica, assume o dever de: “a) defender
e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que deseja que o
acompanhem em situacdo de fim de vida; b) Respeitar e fazer respeitar as manifestactes de
perda expressas pela pessoa em situacdo de fim de vida, pela familia ou pessoas que Ihe
sejam proximas; c) Respeitar e fazer respeitar o corpo ap6s a morte” ( DL N°156, 2015, p.
8080).

Retomando, o termo conforto, é fundamental que este seja assegurado a pessoa que se
encontra em agonia. Kolcaba (2003), salientava que quando a pessoa vé garantida as suas

necessidades de conforto ndo solicita a eutanasia.

Os cuidados de conforto possibilitam que a pessoa doente morra com dignidade, dando um

sentido a vida que ainda lhe resta viver (Matos, 2012).

Na teoria de Kolcaba (2003), o conforto € interpretado como uma experiéncia imediata e
holistica, atingido pela satisfacdo das necessidades relativas ao alivio, tranquilidade e

transcendéncia, desenvolvido nos contextos fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental.
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Neste sentido, e tal como salienta Queirds (1999, p. 29), o enfermeiro para ser capaz de
cuidar na verdadeira esséncia do outro “(...) necessita de desenvolver as suas capacidades

intelectuais, afetivas, fisicas, sociais e espirituais”

Neste contexto, o enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirdrgica sera aquele que
possui um conhecimento aprofundado num dominio especifico de enfermagem, tendo em
conta as respostas humanas aos processos de vida e aos problemas de satde, que demonstram
niveis elevados de julgamento clinico e tomada de decisdo, traduzidos hum conjunto de
competéncias especializadas relativas a um campo de intervengdo. (...) o conjunto de
competéncias clinicas especializadas, decorre do aprofundamento dos dominios de
competéncias do enfermeiro de cuidados gerais (Ordem dos Enfermeiros, 2011, p. 2).

O Regulamento n.° 140/2019 elenca as competéncias comuns dos enfermeiros especialistas,

como se pode ser na seguinte tabela:

Tabela 1: Os Dominios das Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista

Desenvolve uma pratica profissional, ética e legal, na area de
Responsabilidade | especialidade, agindo de acordo com as normas legais, 0s
profissional, éticae | principios éticos e a deontologia profissional

legal

Garante préaticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e

as responsabilidades profissionais

Garante um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das

iniciativas estratégicas institucionais na area da governagédo

Melhoria continua da | clinica

qualidade Desenvolve praticas de qualidade, gerindo e colaborando em

programas de melhoria continua

Garante um ambiente terapéutico e seguro

x . Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua
Gestédo dos cuidados

equipa e a articulacdo na equipa de saude
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Adapta a lideranca e a gestdo dos recursos as situacdes e ao
contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados

Desenvolvimento das

Desenvolve o autoconhecimento e a assertividade

aprendizagens

profissionais

Baseia a sua praxis clinica especializada em evidéncia cientifica

De facto, cuidar da pessoa em agonia exige cuidados especializados, com o “objetivo

principal de proporcionar o méximo de conforto ao paciente, promovendo a méxima

dignidade de vida, (...) devem ser tomadas as medidas adequadas, evitando o

encarnicamento terapéutico” (Barbosa e Neto, 2010). Assim de seguida e de acordo com o

Regulamento n.° 429/2018,

apresenta-se as competéncias especificas do enfermeiro

especialista em enfermagem médico-cirurgica

Tabela 2: Competéncias e Unidades de Competéncia do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem Médico-Cirurgica na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacio

Critica

Cuida da pessoa,
familia/cuidador a
vivenciar processos
complexos de doenca
critica  e/lou  faléncia
organica

Presta cuidados a pessoa em situacdo emergente e na

antecipacdo da instabilidade e risco de faléncia organica.

Garante a administragdo de protocolos terapéuticos

complexos.

Faz a gestdo diferenciada da dor e do bem-estar da pessoa
em situagdo critica e/ou faléncia orgénica, otimizando as

respostas.

Gere a comunicacdo interpessoal que fundamenta a relagéo
terapéutica com a pessoa, familia/cuidador face a situacéo

de alta complexidade do seu estado de saude.

Gere o estabelecimento da relacdo terapéutica perante a
pessoa, familia/cuidador em situagéo critica e/ou faléncia

organica.
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Assiste a pessoa, familia/cuidador nas perturbagoes
emocionais decorrentes da situacédo critica de satde/doenca

e/ou faléncia organica.

Dinamiza a resposta em
situacbes de emergéncia,
excecdo e catastrofe, da

concecdo a acdo

Cuida da pessoa em situagOes de emergéncia, excecdo e
catéstrofe.

Concebe, em articulagdo com o nivel estratégico, os planos

de emergéncia e catastrofe.

Planeia resposta a situacdo de catastrofe.

Gere o0s cuidados em situacGes de emergéncia, excecao e

catéstrofe.

Assegura a eficiéncia dos cuidados de enfermagem
preservando os vestigios de indicios de pratica de crime.

Maximiza a prevencao,
intervencdo e controlo da
infecdo e de resisténcia a
Antimicrobianos perante a

Concebe plano de prevencdo e controlo da infecdo e de
resisténcia a antimicrobianos para resposta as necessidades
do contexto de cuidados a pessoa em situagdo critica e/ou

faléncia organica.

pessoa em situagdo critica | ) _
) ) Lidera o desenvolvimento de procedimentos de controlo de
e/ou faléncia organica, face |
. ] . _ |infecdo, de acordo com as normas de prevencdo,
a complexidade da situagéo _ ) .
. ] designadamente das InfecGes Associadas a Prestacdo de
e a necessidade de
) Cuidados de Salde e de resisténcia a Antimicrobianos
respostas em tempo util e ) ) _ )
perante a pessoa em situacado critica e/ou faléncia organica.

adequadas

Assim conforme podemos verificar acima, e tal como referia Gibbins (2009) os doentes
apenas podem beneficiar dos cuidados a que tém direito nesta fase da vida se 0s profissionais
gue cuidam dos mesmos conseguirem identificar que estes estdo nos ultimos momentos da
sua vida, devendo-se sentir seguros ao faze-lo. No seu estudo evidéncia que “87% dos

doentes foram identificados como estando a morrer menos de 72 horas antes da sua morte”

De facto, prestar cuidados de salde eficazes e seguros a pessoa em agonia e familia exige
competéncias para identificar os fatores fisicos, psicol0gicos e sociais inerentes ao estado de

agonia.
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4.3. Necessidades e dificuldades dos profissionais de salde para a promocao da
hidratacdo da pessoa em agonia

Hidratar o doente em agonia suscita nos profissionais de salide uma variabilidade de

necessidades e de dificuldades.

O estudo exploratorio de Hopkinson [et. al] (2006), a (32) doentes, (23) cuidadores e (14)
enfermeiras especialistas em cuidados paliativos, relativo a perda de peso em doentes com
cancro em fase terminal, verificaram que a preocupacdo € intensamente vivida quando a

perda de peso se torna visivel numa fase avancada da doenca.

Bukman (2002), salienta que os profissionais de satde experienciam medo pelo facto de ndo
saber como comunicar, que o culpem da situagdo de dizer que ndo sabe como se pode
resolver o problema, de ndo saber como reagir perante a emocao do outro, expressar as suas

préprias emoc0es e até o proprio medo da morte e da doenca.

Sousa (1995, p.26), afirmava que os enfermeiros ao confrontar-se com o processo de morrer
adiam a sua presenca as chamadas dos doentes em fase final de vida, alegando que tém outros
doentes também a solicitar a sua presenca; outras vezes, optam pela mudanca dos doentes
Afirma Moreira (2001), que os profissionais de saude ndo sdo formados para atender a

pessoa nesta fase da vida.

Wurzbach (1995), realizou um estudo em que analisou a convic¢do moral dos enfermeiros,
que exerciam fun¢des em unidades de cuidados de longa duracéo. Concluiram que 84% dos
enfermeiros responderam que a nutricdo e hidratacdo artificial nem sempre eram utilizadas
no melhor interesse dos doentes e sessenta e quatro por cento dos enfermeiros respondeu
que consideravam ser um dilema a suspensao ou ndo inicio de nutri¢do artificial em doentes

idosos e em final de vida.

Partindo destes pressupostos parece podermos afirmar que efetivamente a promocdo da
hidratagdo na pessoa em agonia, exige que o profissional de salude saiba reconhecer as suas
dificuldades e necessidades, sendo capaz de se confrontar com a sua prépria ansiedade,
reconhecendo 0s seus sentimentos para que possa responder as davidas pessoais do doente
e familia (Del Rincon, [et. al] 2008).

Realca-se que estabelecer uma comunicacdo entre todos os elementos envolvidos no
processo de cuidados € fundamental para tornar transparente todo o processo de cuidar.

Embora a comunicacéo seja intrinseca ao comportamento humano, ela envolve um conjunto
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de “pericias” que podem ser ditas e feitas, proporcionando ao doente/familia oportunidade
de apresentar os seus problemas, preocupacgdes e explicar como se sentem (Martins, 2008).
De facto, comunicacdo em saude inclui mensagens que podem ter finalidades muito
diferentes, tais como: promover a saude e educar para a saude; evitar riscos e ajudar a lidar
com ameacas para a saude; prevenir doencas entre outros (Tomey e Alligood, 2003). Mas a
evidéncia cientifica tem demonstrado que os profissionais de satde tém dificuldade em
estabelecer uma comunicacao assertiva na equipa de saude, suscitando medos na tomada de
decisdo, nomeadamente trara ganhos ao doente em agonia ser hidratado? ou acarretara mais

perdas que ganhos?

Também a transmissdo de informacdo, como o caso de suspender a hidratacdo ou
alimentacéo, considerada como uma ma noticia, acarreta dificuldades, pelo facto de muitas
vezes os profissionais de salide ndo conseguirem ser precisos na sua transmissao (Stefanelli
e Carvalho, 2004; Caetano e Rasquilha, 2007).

Cardoso (2009, p. 31) refere que uma estratégia a ter em conta na comunicagdo com 0s
doentes € a escolha das palavras e frases, na medida em que a palavra tem um grande impacto

na forma como o doente interpreta e lida com a informacdo.

Mais recentemente, Borges e Junior (2014), através de um levantamento bibliografico, sendo
analisados 32 artigos das bases de dados SCiELO e Medline no periodo de 2006 a 2013,
referem que é preciso realizar mais estudos que possibilitem delinear melhor a postura que

os profissionais de satde devem ou ndo assumir ao comunicarem ao doente e a familia.

De facto, o profissional de salde que trabalha com doentes em agonia e que necessitam de
cuidados intensivos de conforto, levanta nos profissionais de salde alguns dilemas que se
relacionam muitas vezes com os seus préprios valores éticos e na forma como entendem a

morte.

4.4. Dilemas éticos e morais na prestacao de cuidados a pessoa em agonia

Um dos principais dilemas éticos vivenciados pelos profissionais de saude é a omisséo ou
suspensdo de tratamentos, entre os quais estdo incluidos a suspensdo de alimentacdo e

hidratacdo em doentes terminais (Alves e Dulci, 2014).

O profissional de saude deve tomar providéncias de modo a impedir danos no doente pela

ndo adesdo ao tratamento, sendo muitas vezes eticamente correto, embora limitado pela
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autonomia do doente. As intervencOes paternalistas devem ser evitadas, pois sdo
intervengdes que substituem ou ignoram as preferéncias do doente. O consentimento

informado deve ser uma pratica tida em conta (Felzmann, 2012).

“Etica é uma palavra de origem grega “éthos” que significa carater e que foi traduzida para
0 latim como “mos”, ou seja, costume, dai a utilizacdo atual da ética como a “ciéncia da
moral” ou “filosofia da moral” e entendida como conjunto de principios morais que regem
os direitos e deveres de cada um de nos e que sdo estabelecidos e aceitos numa época por

determinada comunidade humana.” (Koerich, Machado e Costa, 2005, p.107),

Segundo Koerich, Machado e Costa, (2005, p. 110) “a ética reconhece o valor de todos 0s
seres vivos e encara 0s humanos como um dos fios que formam a grande teia da vida. Nesta
teia, todos os fios sdo importantes, inseparaveis e co-produtores uns do outros. Ao nos
dedicarmos a agir eticamente, estaremos buscando salde e vida. Esta procura leva o ser

humano a um processo continuo de crescimento.”

Durante a prestacdo de cuidados, como profissionais de salde, temos o dever de respeitar a
integridade individual, respeitando a escolha do doente (Neto, 2013).

Ser profissional de enfermagem, requer um conhecimento de uma série de técnicas e
habilidades, mas também, a apreensdo das necessidades psicoldgicas da pessoa saudavel ou
doente e no estabelecimento das relagdes terapéuticas. O enfermeiro distingue-se pela
formacdo e experiéncia que lhe permite entender e respeitar o outro, num quadro onde
procura abster-se de juizos valorativos face a pessoa a quem se presta cuidados de
enfermagem (Potter, 2013). Assim, independentemente da area em que o enfermeiro atue,
inerente a sua pratica, encontra-se um conjunto de deveres e funcdes que sao transversais as

varias areas de intervencao do enfermeiro (Ribeiro, 2011).

Na abordagem de conflitos morais e dilemas éticos em saude, a Bioética € suportada em
quatro principios, sendo eles: beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica ou
equidade. O principio da beneficéncia esta relacionado com o dever de ajudar os doentes,
fazendo ou promovendo o bem a favor dos seus interesses. O profissional de saude (PS)
avalia os riscos e 0s beneficios potenciais, procurando o maximo de beneficios e reduzindo
ao minimo os danos e riscos. O principio de ndo-maleficéncia, onde o profissional de salde
se deve abster a causar dano, ou colocar o doente em risco. O PS compromete-se a avaliar e
evitar os danos previsiveis. O principio da autonomia, indica que a liberdade de escolha de

cada pessoa deve ser resguardada e respeitada (Koerich, Machado e Costa, 2005). Por fim
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“o principio da justica relaciona-se a distribuicdo coerente e adequada de deveres e
beneficios sociais.” (Koerich, Machado e Costa, 2005, p. 109).

Prestar cuidados a pessoa em agonia, apela ao “combate” de excessos terapéuticos que
conduzem o doente em agonia a um fim de vida carregado de sofrimento, menosprezando a

qualidade do viver (Paiva, Junior e Damasio, 2014).

Em Cuidados Paliativos promove-se a luta pela vida sem maximizar as intervencdes e
humanizando os cuidados, promove-se o respeito pela decisdo do doente e a convicgédo de
que existem limites nos cuidados. O objetivo é fornecer a melhor qualidade de vida possivel
ao doente em fase terminal, assim como, a sua familia, promovendo a dignidade da pessoa,

até ao momento da chegada da morte (Nunes, 2008).

Na perspetiva de Neto (2013, p. 252) prestar cuidados paliativos exige uma abordagem
multidimensional onde a equipa de salde “mesclam -Se e unem-se num objetivo comum,
manter o doente em final de vida o mais dignamente possivel.” Desta forma, o PS deve

reconhecer o limite da medicina, evitando a distanasia ou a futilidade terapéutica.

Aos profissionais de salde € exigido grande compromisso e comprometimento emocional
no cuidado ao doente, exigindo competéncias técnicas e uma atitude humana e humanizadora
com elevacdo ética (Barbosa e Neto, 2010).

Segundo Barros [et. al] (2015, p. 33) “o sigilo ¢ considerado como uma caracteristica moral
obrigatdria para o profissional de salde. Sendo atualmente, o segredo profissional de
fundamentacdo mais rigorosa, centrada nas necessidades de direitos dos cidaddos a
intimidade, privacidade e confiabilidade. Este conceito de segredo profissional gera um
direito-dever, sendo direito do doente e uma obrigacdo especifica aos profissionais de

saude”.

A confidencialidade protege a privacidade das informacGes recebidas em relagdes
profissionais. O dever de confidencialidade exige que os profissionais ndo divulguem as
informacdes recebidas, em que o privilégio passa pelo direito de recusar a divulgacdo de
informacdes privadas ao sistema legal. O sistema juridico também deu grande importancia

as informacdes confidenciais (Donner [et. al], 2018).

O PS na sua pratica clinica deve ser livre e autbnomo, agindo em prol da benevoléncia e da
beneficéncia, exercitando com justica e comportando-se como um ser virtuoso no carater. A

visdo etica acrescida de valorizagdo da vida, exige uma postura consciente, solidaria,
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responsavel e virtuosa de todas as pessoas, especialmente dos PS que se propGem a cuidar
de outros seres humanos (Koerich, Machado e Costa, 2005).

Embora alguns valores fundamentais universais, como a dignidade humana e o respeito pelos
doentes pertencam a todos os enfermeiros, os fatores sociais, culturais, os fatores politicos e
economicos influenciam a aquisi¢do e internalizacdo de outros valores. Erkus e Leyla (2017)
debrugcam-se sobre o caso dos enfermeiros na Turquia. A Turquia tem uma cultura
diversificada que é afetada pelo Islao e pelos costumes do Mediterraneo patriarcal. A cultura
turca estd mais ligada ao coletivismo do que ao individualismo, pelo que as crencas,
tradicGes e valores da sociedade superam os do individuo. Os valores profissionais dos
enfermeiros séo afetados por esses fatores culturais. O estudo, que contou com 310
enfermeiros empregados em hospitais publicos, universitarios e privados entre maio e junho
de 2015, permitiu concluir que confianca e justica foram os valores profissionais mais

importantes, enquanto altruismo e obediéncia foram valores menos favorecidos.

Assim, pode-se constatar que existe, por exemplo, um certo conflito entre valores e
principios éticos e 0 processo de tomada de decisdo quanto a tomada de decisao de hidratacdo
da pessoa em agonia, mais concretamente devido ao estado do doente. Devido ao seu estado
clinico, pode tornar-se impossivel que o processo de decisdo ocorra de acordo com 0s
parametros ditos normais. Isto é, ha casos em que os enfermeiros ndo podem comunicar o
seu estado clinico nem os possiveis tratamentos com o doente, devido ao facto de este ndo
se encontrar apto para dizer ou dar a entender quais 0s procedimentos que quer ver realizados
para o0 seu tratamento. Como tal, o enfermeiro ndo pode proceder para uma explicacdo de
todos os procedimentos médicos disponiveis, ndo se verificando, portanto, um

consentimento informado por parte do doente.

O profissional de saude deve sempre respeitar o direito do doente a integridade fisica,
suspendendo atitudes de acordo com a sua vontade. O PS deve mostrar sempre 0S riscos e
beneficios inerentes a decisdo do doente, embora, no final a sua opinido deva ser sempre
respeitada (Barbosa e Neto, 2010).

Assim sendo, a atuagdo do enfermeiro, e perante a impossibilidade de decidir se hidrata ou
ndo o doente em questdo, deve proceder para tais tarefas e debate com os familiares,
informando-os de todo o estado clinico e dos procedimentos médicos viaveis e possiveis
para o tratamento. Cabe, portanto, ao enfermeiro apresentar todos os factos da ocorréncia e

clarificar todas as duvidas existentes (Lopes, 2006).
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Como tal, a responsabilidade do enfermeiro, perante tal situacdo, sera transferir todos 0s
parametros veiculados pela Lei 111/2009 no artigo 84° do CDE para aos familiares, com o
intuito de proceder para uma conduta que salvaguarde a dignidade humana do doente, bem
como para promover a satisfacdo de todas as suas necessidades. Para tal, o enfermeiro deve
respeitar a propria vontade dos familiares, procedendo para a adocdo de determinados
tratamentos de acordo com as suas preferéncias e de acordo com a sua opinido, que

certamente respeitard a vontade, ou a suposta vontade, do doente.

Verifica-se uma extrema necessidade de se proceder, de facto, para uma parceria entre
enfermeiro e familia, visto que se verifica uma impossibilidade de prosseguir com a conduta
dita comum. Ao se proceder para tal parceria, serd benéfico tanto para a familia, para o
enfermeiro e para o doente, visto que a familia, devidamente informada, procede para uma
decisdo relativamente aos cuidados médicos que devem, ou ndo, ser prestados ao doente,
com o intuito de se salvaguardar a sua dignidade humana e promover o seu bem-estar, e que
o enfermeiro, ao colocar a familia enquanto elemento fundamental no processo de tomada
de decisdo procede e atua de acordo com o que a familia acha mais conveniente para o
doente, ndo indo contra os principios e valores éticos exigidos pela sua propria profissao
(Neves e Pacheco, 2004).

Por fim, e ainda relativamente a questdo do cumprimento ou incumprimento dos principios
e valores éticos intrinsecos a sua profissdo, é importante salientar que, de acordo com o que
foi argumentado, e agindo em concordancia com o que foi explicitado, o enfermeiro nédo
procede, de facto, para o incumprimento de tais valores e principios, dado que, respeita de
igual modo a dignidade humana do doente. A Unica diferenga neste caso € que o enfermeiro
deve considerar todas as op¢oes dos familiares, respeitando-as igualmente, verificando-se
apenas uma espécie de transferéncia do papel do doente para a sua familia, que € encarregada

de zelar pelo seu bem-estar e pela sua integridade fisica.

4.5. Tomada de decisdo dos profissionais de salde perante a pessoa em agonia

A tomada de deciséo relacionada com o cuidado em torno da morte e do processo de morrer
tem ganho relevo nas discussfes das equipas de salde. Neste contexto surgem muitas
questdoes, nomeadamente: “deixar de adotar medidas terapéuticas mais evasivas, ¢
“abandono”? “O que significa cuidados intensivos de conforto? Salientam Tariman [et. al]

(2012), que a tomada de deciséo é o equilibrio entre os riscos e beneficios das varias opcdes.
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Neste sentido, tomar decisdo em fim de vida é complexo, na medida que temos que ter em
atencdo as caracteristicas individuais de cada pessoa, as suas necessidades/problemas, a
sintomatologia, e muitas vezes a informacéo é escassa e a situacao clinica é incerta (Jesus,
2004).

E no confronto com uma situagdo de morte iminente, que surgem incertezas quanto as
intervencdes a efetuar, se serdo apropriadas ou nao, originando uma tomada de decis&o ética.
Efetivamente decidir, “‘€ uma arte fundamentada no respeito mutuo, na humildade, no desejo
de enriquecer a prépria compreensdo dos fatos através da escuta e do intercambio de opinides
e fundamentos (...); quando se decide admite-se (...) que existem mais solucdes do que, as

que se vislumbra a primeira vista (...)” (Zoboli, 2010, p. 42).

Cuidar de um doente em agonia requer sensibilidade e uma compreensdo da alma humana
em profundidade. Refere. Serrdo (1995), que “é eticamente inaceitavel que o doente terminal

hospitalizado seja isolado e abandonado até que ocorra a morte na mais completa solidao”
(p. 5).

Importa referir, que a tomada de decisdo pelos profissionais de salde perante a pessoa em
agonia requer o respeito pela autonomia da pessoa, o respeito pelo principio da veracidade,
de forma a ser estabelecido uma verdadeira relacdo/interacdo terapéutica assente na
confianga para proporcionar os seus Ultimos momentos de vida com a sua dignidade
preservada. Deve-se ainda, atender ao principio do duplo efeito, ou seja, os efeitos positivos
devem ser maiores do que os efeitos secundarios. Representa assim, um equilibrio entre os
efeitos positivos da administracdo de farmacos e os seus efeitos secundarios. Atender a
proporcionalidade terapéutica, ou seja, adotar medidas terapéuticas consideradas Uteis;
prever complicacBes e proporcionar aconselhamento a familia. E importante que a familia

se sinta sujeito ativo na tomada de decisdo.

Né&o abandonar, acompanhar sempre, de forma a que a pessoa doente ndo se sinta s6. (Nunes,
2010)

Cuidar assim, nos ultimos momentos de vida exige que nos foquemos na pessoa como um
sujeito de valores e de direitos, com uma dignidade Unica, arreigado na igualdade essencial
entre todos e com uma dimensao relacional que supera os limites do corpo. Na Declaragéo
dos Direitos do Homem, s@o expressos 0s principios que estdo associados ao conceito de
dignidade humana: o direito a vida; a proibicdo a tratamentos cruéis, desumanos ou

degradantes; o respeito pela vida privada e familiar.
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Toda a pessoa tem direito a uma morte sem sofrimento, o que constitui um desafio ético, por
vezes um problema ético, principalmente ao considerar a questdo da dignidade na
“humanizagdo do adeus a vida”. Segundo Deodato (2010), o problema ético acontece
quando se tem incerteza acerca de determinado ato, que consiste num cuidado de
enfermagem. Salienta ainda Deodato (2010), que na identificacdo do problema ético, o
enfermeiro ndo se distanciou do seu campo cientifico, na medida em que as suas questdes
sdo relativas aos diagndsticos de enfermagem, formulados com o conhecimento cientifico
de enfermagem. Foi a deciséo clinica relativa a uma pessoa em resposta aos problemas de
enfermagem que deu origem ao surgimento do problema ético e consequentemente a decisdo
ética (Deodato, 2010).

Em todo o processo de tomada de decisdo, o enfermeiro, nomeadamente o enfermeiro
especialista, tem que treinar a sua capacidade reflexiva, na medida em que tomar decisdes
perante o fim de vida é complexo, cada pessoa apresenta uma multiplicidade de problemas,
sintomas, que necessitam de ser avaliados, interpretados muitas vezes em contextos de
incerteza. De acordo com Neves (2005p.2), “O que cada enfermeiro transpde para o

momento da decisdo tém um carécter de unicidade”, ou seja, “o saber ser e estar na vida”

Em sintese, 0 processo de tomada de decisdo sera mais efetivo quando o doente e a familia,
participarem ativamente e o trabalho em equipa e em associacdo passe a ser uma realidade,
para que todas as opinides sejam atendidas e analisadas em conjunto, de forma a existir um

propésito partilhado.
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CAPITULO Il -ENQUADRAMENTO METODOLOGICO
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1. PROBLEMATICA E OBJETIVOS DE ESTUDO

O aumento crescente de mortes em ambiente hospitalar decorrente de doenca crénica,
progressiva e terminal, exige uma atencdo adequada das equipas de saude de modo a criar
uma metodologia de cuidados que permita conhecer de forma integral e sistematica os
problemas inerentes a pessoa que enfrenta o final da vida, adequando e ajustando 0s meios

terapéuticos disponiveis.

Realca-se que apesar da morte e o sofrimento serem temas tabu para grande parte da
sociedade, 0 que é certo é que cada um vai experienciar a etapa do fim da vida, e como tal,
vai necessitar de cuidados que deem respostas as vérias dimens@es da pessoa, de forma a
que, a sua dignidade fique preservada. Para isso, tal como salienta Carneiro [et. al], (2011),
a obstinacdo terapéutica deve ser evitada, e 0 nosso foco dos cuidados deve ser o conforto

do doente e familia.

Os profissionais de salide ndo conseguem “enganar” a morte indefinidamente, ndo existindo
mais a capacidade de cura, estes, nomeadamente o enfermeiro com competéncias
especializadas, tem o dever de transformar/inovar o0 processo de morrer numa etapa
confortavel, quer para o doente, quer para a familia, quer para a prépria equipa de salde.
Para isso, tém que aceitar o envelhecimento, o declinio e a morte, como parte inerente da

condi¢cdo humana (Simdes, 2013).

Também Plonk e Arnold (2005), enfatizavam que o profissional de salde ndo consegue
proteger o doente da morte, embora através do conhecimento e da compaixdo, pode
transformar a experiéncia de morte numa situacdo mais confortavel e significativa para o

doente, familia e também para o profissional de salde que presta o cuidado.

A fase de agonia é compreendida pelos profissionais de saide como as Gltimas horas ou dias
de vida, ou seja, a fase que precede a morte. Nesta fase, os doentes apresentam uma
variabilidade de problemas, paras os quais ndo h& muitas vezes uma resposta efetiva, pela
falta de preparacgdo e organizagdo das unidades de saude. Este facto, sujeita muitas vezes o
doente a intervengdes desproporcionadas e causadoras de maior sofrimento. Tal como refere
Neto (2013, p. 252), “o tema e a problematizagdo do sofrimento humano, da dor humana e

da morte nunca fizeram tanto sentido como nos dias de hoje.”

Em situacOes de agonia, a pessoa apresenta alteracOes, alimentares e alteracdes hidricas,

tornando-se rapidamente num dos problemas que a equipa de saude enfrenta, na medida em
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que o ato de comer e de beber, € uma necessidade fisiologica e entendida como atos
essenciais para manter a vida. Assim, quando o doente apresenta recusa em se alimentar, ou
apresenta um quadro de desidratacdo, torna-se numa preocupacdo angustiante para todos 0s
envolvidos no cuidar (Braga [et. al], 2017). Nesta fase, o papel da comunicagdo, o saber
comunicar, o saber saber, o saber estar e 0 saber ser sdo aspetos essenciais para criar um
clima de harmonia e consequentemente a promoc¢do de um bem-estar entre todos os

envolvidos.

E fundamental que a equipa de salide estabeleca uma comunicacao efetiva com os familiares
de forma a que estes percebam, que hidratar a pessoa em agonia exige uma boa avaliagéo e
monitorizacao dos sintomas, de forma a ndo agravar o seu estado clinico e consequentemente

produzindo mais sofrimento ao doente (Braga [et. al], 2017).

Efetivamente, quando a pessoa em agonia comeca a apresentar recusa alimentar e hidrica,
exige que haja uma equipa multidisciplinar e interdisciplinar que trabalhe em associagéo, ou
seja, 0 objetivo delineado tem que ter um propdsito comum, o conforto da pessoa que
experiencia esta Ultima etapa. Desta forma, o plano de cuidados deve ter especial atengédo a
um bom controlo dos sintomas e a um bom acompanhamento da familia, considerando-a

como parceira no ato de cuidar. (Braga [et. al], 2017).

No cuidado ao doente em fase agdnica e no sentido de adotar medidas de conforto e ndo
enveredar pela obstinacdo terapéutica (definida como qualquer intervencdo que ja nao
beneficia o doente, ndo atinge um objetivo valido, pode ser prejudicial e consome recursos
desnecessarios), podemos executar um conjunto de medidas terapéuticas, tais como:
posicionar; honrar pedidos/vontades, honrar os rituais religiosos; descontinuar monitores,
aparelhos, testes ou tratamentos desnecessarios; descontinuar medicacdo que ndo ofereca
conforto; iniciar medicacdo com o objetivo de proporcionar bem-estar, de forma a garantir
o conforto do doente (Braga [et. al], 2017). Para isso, necessitamos de profissionais de saude
com formacdo especializada para intervir de forma eficaz e eficiente nesta etapa que envolve

grande complexidade (Monteiro [et. al], 2013).

Na nossa pratica clinica, constatamos que a nutricdo e a hidratagdo raramente trazem
beneficios em termos clinicos. Contudo, alimentar ou hidratar um doente esta eticamente
correto, desde que isso ndo acarrete maleficios para o doente. Hidratar o doente em fase
agonica pode ajudar no controlo de alguns sintomas, minimizar efeitos secundarios de alguns

farmacos, entre outros aspetos. No caso de a pessoa doente apresentar via oral sem
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funcionalidade e haja necessidade de a hidratar, devemos recorrer a hidratacdo subcutanea —

técnica da hipodermoclise (Braga [et. al], 2017).

Partindo destes pressupostos, colocamos a seguinte questdo de investigacdo: Qual a

percecao da equipa de saude de uma unidade de cuidados continuados acerca da hidratacdo

da pessoa em fase agdnica? com o objetivo geral de conhecer a percecéo da equipa de satde

de uma unidade de cuidados continuados acerca da hidratacdo da pessoa em fase agonica,

e com a finalidade de contribuir para uma prestacdo de cuidados que priorize um fim de vida

mais digno e humanizado.

Apos a definicdo da questdo de investigacdo e do objetivo geral, emergiram ainda as

seguintes questdes orientadoras:

Qual a percegdo da equipa de saude de uma UCCI acerca do conceito de
hidratacdo da pessoa em agonia?

Quais as necessidades da equipa de saude de uma UCCI para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia?;

Quais as dificuldades da equipa de saude de uma UCCI para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia?;

Quais os aspetos potenciadores para a promog¢éo da hidratagdo na pessoa em
agonia?;

Quais os aspetos inibidores para a promoc¢do da hidratacdo na pessoa em
agonia?;

Quais os dilemas da equipa de satde de uma UCCI perante a hidratacdo da
pessoa em agonia?

Como é realizado o processo de tomada de deciséo para hidratar a pessoa em
agonia?

Quais os beneficios e maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia?

Obijetivos especificos:

Analisar a percecdo da equipa de saude da UCCI acerca do conceito de
hidratacdo na pessoa em agonia;
Identificar as necessidades as necessidades da equipa de saude de uma UCCI
para promover a hidratacdo na pessoa em agonia
Identificar as dificuldades da equipa de satde de uma UCCI para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia;
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Identificar os aspetos potenciadores para a promocao da hidratacao na pessoa

em agonia
Identificar os aspetos inibidores para a promogéo da hidratacdo na pessoa em

agonia;
Identificar os dilemas da equipa de saide de uma UCCI perante a hidratacéo

da pessoa em agonia;
Identificar o processo da tomada de decisdo pela equipa de salde para

hidratar a pessoa em agonia;
Identificar os beneficios/maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia
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2. METODOLOGIA

Nesta fase do processo de investigacdo apresentamos as opcGes metodologicas a aplicar
neste estudo. Para Fortin (2009, p.53) na fase metodoldgica o investigador determina os
métodos a utilizar para responder as questdes de investigagdo previamente colocadas. E
necessario escolher um desenho de estudo de acordo com os objetivos estabelecidos, definir
a populacdo em estudo, determinar os participantes e 0s instrumentos mais apropriados para

efetuar a colheita e analise de dados.

A investigacdo pretende encontrar a solugdo de determinados problemas, aprofundar
conceitos e claro, construir conhecimento sobre 0 assunto pesquisado, estes sdo os desafios
da investigacdo. Uma metodologia de investigacdo é um procedimento definido que permite
interrogar cientificamente uma certa realidade. Para entender um fendémeno, todos os
pesquisadores devem fazer uma escolha, perante os diferentes métodos, dependendo do tipo
de pesquisa e a natureza da hipdtese de pesquisa (Fortin, 2009).

Assim, esta etapa designa o “conjunto dos meios e das atividades proprias para responder as
questdes de investigagdo formuladas no decurso da fase concetual” (Fortin, 2009, p. 211).
Assim, a fase metodoldgica esta relacionada com a definicdo minuciosa do percurso que ira
ser delineado e seguido. O investigador deve escolher a amostra do seu estudo, levando em

conta fatores como o tamanho da amostra e 0os métodos de recolha de dados (Fortin, 2009).

Assim a nossa opcdo recaiu na metodologia qualitativa pelo facto de o investigador estar
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.

Neste tipo de estudo o importante é a riqueza e a fidelidade da informacéo recolhida, onde

se procura aprofundar o maximo acerca do tema abordado.

2.1. Tipo de Estudo

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 de caso.
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Um estudo de caso visa compreender um fendmeno inserido dentro de uma organizacao,
sendo que o fendmeno por mim desenvolvido sera o estudo acerca do conhecimento dos
profissionais de saude acerca da hidratacdo do doente em agonia, isto inserido numa UCCI.
Neste estudo de caso pretendemos explorar o conhecimento da equipa de salde acerca da
problemética da hidratacdo do doente em agonia, elaborando para esse efeito uma entrevista
estruturada, de modo a aprofundar esse conhecimento (Fortin, 2009).

2.2. Meio/Contexto

Unidade de Cuidados Continuados Integrados. Trata-se de uma unidade de longa duragéo e
manutencdo (ULDM) e uma unidade de média duracdo e reabilitacdo (UMDR).

2.3. Participantes do estudo

Para 0 estudo em questdo € necessario definir uma série de critérios de selecdo dos
participantes, determinando-se a populagéo alvo. Fortin (2009, p.69-70) define populagéo-
alvo como “um grupo de pessoas ou de elementos que tém caracteristicas comuns. Neste

sentido, 0s nossos participantes sera a equipa de saude de uma UCCI.

Tabela N°3 — Caracterizacdo dos participantes da Equipa de Saude da UCCI

Tempo de
Tempo de Formagcéo

Médicos Enfermeiros  Geénero Idade . Servigo na o
Servico académica
UCcClI

Especialidade
M1 F 37 12 2 o
Medicina Interna

Especialidade
El M 30 8 7 Enfermagem de

Reabilitacdo

Especialidade
E2 F 34 11 7 Enfermagem

Comunitaria

Pds-Graduacao
E3 F 32 8 7 Controlo da Infecdo
Associada a
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Prestacdo de
Cuidados de Saude

E4

27

Especialidade
Enfermagem de

Reabilitacdo

E5

31

Licenciatura

Enfermagem

E6

39

Mestrado
Enfermagem Saude

Mental e Psiquiatria

E7

26

Licenciatura

Enfermagem

E8

29

Licenciatura

Enfermagem

E9

31

Especialidade
Enfermagem de

Reabilitacdo

M2

37

13

Especialidade

Medicina Interna

E10

34

11

Licenciatura

Enfermagem

Ell

37

15

Especialidade
Salde Infantil e
Pediatria

E12

32

Licenciatura

Enfermagem

E13

32

Especialidade
Enfermagem

Comunitaria

El4

31

Pés-Graduacao
Reabilitacdo em
Medicina do
Exercicio e

Desporto
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2.4. Instrumento de Recolha de Dados

Para Fortin (2009, p.39) nos estudos qualitativos “0s dados séo habitualmente colhidos com
a ajuda de entrevistas ou de observacdo ndo estruturadas. Estas entrevistas sdo registadas e
transcritas integralmente por escrito”, acrescentando que “o objetivo perseguido consiste,
portanto, em conhecer uma realidade do ponto de vista das pessoas que a vivem. O que
significa que os participantes neste tipo de estudo sdo os que verdadeiramente, vivem a
experiéncia: a analise fenomenologica implica, assim, uma descricao fina, densa e fiel da

experiéncia relatada. (Fortan,1999, p. 149).
O presente estudo utilizou para a recolha de dados a entrevista semiestruturada.

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

dados relativos as questoes de investigagdo formuladas”.

Para a colheita de dados neste estudo sera aplicada a entrevista com um foco, uma vez que
esta se caracteriza por ser pouco estruturada, pouco passivel de quantificacdo e também e
também objetiva (Polit e Hunger, 1995, p.167), 0 que se adequa a um trabalho qualitativo,
em que se visa o0 estudo em profundidade de um caso, obtendo conhecimento de forma
indutiva. Assim, 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 ndo. Usaremos ainda um guia de topicos que garante a cobertura de todas as areas de

indagacdo (Polit e Hunger, 1995).

Este tipo de entrevista vai de acordo aquilo que pretendemos realizar, uma vez que serao
definidas perguntas abrangentes que serdo colocadas as entrevistadas (0s), possibilitando
uma certa liberdade na comunicacdo (o que poderédo advir entrevistas bastante demoradas).
Dentro dessas perguntas abrangentes, serdo ainda definidos alguns topicos, para os quais
serdo orientadas as entrevistas a medida que esta decorrer, mas sem qualquer rigidez, dando
a liberdade necessaria as entrevistadas (0s). Todas as perguntas abrangentes e topicos que

Ihe estdo subjacentes, tém por base dar resposta aos objetivos que delineamos inicialmente.

Geralmente as entrevistas semiestruturadas sao mais Uteis quando o investigador procura
informacgdo sobre uma nova area de pesquisa. Assim as entrevistas semiestruturadas sao
adequadas para este estudo, porque permitem a exploracdo de problemas ou questdes
bésicas, a verificacdo de quéo sensivel ou controverso é o tépico, a forma como as pessoas

se relacionam e falam sobre o tema e as diferentes opinides e comportamentos existentes.
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Para a recolha de dados, foi usado o gravador de voz, como forma de podermos aceder de
forma precisa a esses mesmos dados. Para o uso do mesmo foi pedido o consentimento das
entrevistadas (0s) e a garantia da sua confidencialidade. De forma a controlar a disparidade
entre as declaracGes e os comportamentos, referida por Bruyne, Herman e Schouthete (1991)
como um dos obstaculos a minimizar na colheita de dados, procurarei anotar os sinais de
comunicagdo nédo verbal com recurso a colheita de dados, com a finalidade de controlar a
subjetividade, uma vez que ha determinados comentarios que sdo acompanhados de

sentimentos e expressdes faciais que ndo poderdo ser gravados, mas que sao de valorizar.

Depois de realizadas as entrevistas procederei a sua transcrigdo, que possibilitara ter um
suporte para a posterior analise. Durante todo este processo salvaguardou-se todas as

questdes éticas.

2.5. Andlise de Dados

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

categorizar a informacdo.

A analise de contetdo para Bardin (2011) desenvolvem-se em trés fases: a pré analise, que
consiste na organizacédo, procedendo-se a preparacao do material para a analise; a exploragdo
do material, que constitui, geralmente uma fase longa e fastidiosa que tem como objetivo
aplicar sistematicamente as decisdes 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 orienta¢cdes de Bardin (2011), apds a colheita dos dados das
entrevistas pelo audio-gravador, sera pertinente transcrevé-las, passando assim o conteido
sonoro para escrito, de forma a facilitar a organizacdo, a compreensao e a fiabilidade das
mesmas para a analise de conteudo. Posteriormente, recolhido o material em bruto dos
discursos das entrevistadas, procedemos a uma leitura “flutuante” de cada entrevista de
forma a retirar as primeiras impressdes do seu contetdo, constituindo assim a fase de pré-

analise.

Em seguida, na fase da exploragcdo do material, em que procederei a sucessivas leituras das
entrevistas, com o intuito de retirar algumas areas tematicas que sejam comuns as entrevistas.

Segundo Bogdan e Biklen (1994), “(...) a medida que se vao lendo os dados, repetem-se ou
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destacam-se certas palavras, frases, padrGes de comportamento, formas dos sujeitos
pensarem e acontecimentos”. Desta forma constitui-Se areas tematicas e posteriormente
categorias e subcategorias. Para Bogdan e Biklen (1994) as categorias sdo 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 os resultados
sdo tratados de forma a serem significativos («falantes») e validos. Operagdes estatisticas
simples ou mais complexas, permitem estabelecer quadros de resultados, diagramas, figuras
ou modelos, que simultaneamente condensam e pdem em relevo as informacg6es fornecidas
pela analise (Bradin, 2011, p.127).

2.6. Consideracdes Eticas

Ao longo deste e de qualquer estudo de investigacdo é fundamental ter em conta as questdes
éticas que lhe estdo inerentes. Segundo Streubert e Carpenter (2002, p.120) é necessario
obter consentimento informado, manter anonimato e confidencialidade, detendo informagéo
sensivel, visto que é impossivel prever que elementos sensiveis podem emergir durante a

colheita de dados, os investigadores devem estar preparados para situacdes inesperadas.

Foram considerados e respeitados 0s seguintes principios éticos e deontoldgicos da pesquisa
que envolvem seres humanos (Streubert e Carpenter, 2002):

. Principio da ndo maleficéncia - assegurar e preservar o conforto do participante sem

nenhum risco que possa prejudicar seu bem-estar;

. Principio da autonomia - respeitando a vontade do participante em retirar-se da
pesquisa a qualquer momento sem nenhuma consequéncia. Também foram consideradas a
confidencialidade e o anonimato dos participantes, tendo sido informados previamente dos
objetivos da pesquisa, e solicitada a assinatura do termo de consentimento livre e

esclarecido;

. Principio da beneficéncia e justica - garantindo a confidencialidade e anonimato dos

dados recolhidos, assim como assegurar o tratamento dos mesmos com respeito e dignidade.

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 nao
na investigacdo, este principio € ainda respeitado quando o participante € informado sobre

todos os aspetos da investigacdo e da livremente o seu consentimento, ndo obstante o
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participante pode a qualquer momento se retirar do estudo sem que tenha nenhuma sangao.

Este principio é violado quando a pessoa é coagida a participar no estudo. (Fortin, 2009).

De referir, que durante todo o procedimento de recolha de dados, como no processo de

analise de dados, foi sempre tido em consideracdo o anonimato dos participantes.
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CAPITULO 111 - APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1. APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sdo apresentados os achados emergentes das entrevistas realizadas aos
profissionais de salde de uma unidade de cuidados continuados, respetiva analise e
discussao dos resultados, respeitando os principios éticos e deontologicos e apresentando 0s

dados de forma fidedigna a realidade do contexto em estudo.

Salienta-se que as inferéncias efetuadas, tém em conta a realidade estudada e tentam captar
a realidade profissional de cada participante no estudo, bem como, os seus significados

relativos ao fendmeno em estudo.

E importante salientar, que cuidar de uma pessoa em agonia numa UCCI é muitas vezes
influenciado pelo conceito que os profissionais de salde possuem acerca da pessoa em
agonia. Sabe-se que cada pessoa € Unica e como tal, esta fase sera experienciada de forma
diferente, exigindo intervencdes que potenciem uma morte digna. Salienta a OE (2003) que
“o0 objetivo dos cuidados € preservar, ndo a integridade corporal ou a satde, mas a dignidade

humana” no que se refere ao fim de vida. (p.91).

Através da andlise de conteudo das entrevistas realizadas e de modo a conseguir descobrir
os resultados e agrupar a informacao obtida, surgiram 10 areas temaéticas, demonstradas na

seguinte (tabela n° 4):

Tabela n°4- Areas Tematicas Emergentes

1 - A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE AGONIA

2 - A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA

3 - NECESSIDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

4 - DIFICULDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

5 - ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA

6 - ASPETOS INIBIDORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA

7 - DILEMAS DA EQUIPA DE SAUDE PERANTE A HIDRATACAO DA PESSOA
EM AGONIA
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8 - O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO PARA HIDRATAR A PESSOA EM
AGONIA

9 - OS BENEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA
10 - OS MALEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

De seguida, sdo apresentados os temas, com as respetivas categorias e subcategorias, com

diagramas interpretativos e respetivos excertos das entrevistas efetuadas.

1.1. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE AGONIA

Com a questdo “Qual a perce¢do da equipa de saude de uma UCCI acerca do conceito de
agonia? pretendeu-se identificar junto dos profissionais de salde o seu conceito de agonia
de forma a podermos identificar as intervengdes delineadas pelos enfermeiros neste contexto
de cuidados.

Neste tema foram encontradas 2 categorias: pessoa que experiencia as ultimas horas de
vida; conjunto de acontecimentos que precede a morte. Foram também encontradas

subcategorias, tal como apresentado no diagrama n°l1 subsequente.

Diagrama n® 1 - A percecdo da equipa de satde de uma UCCI acerca do conceito de agonia;

Desconforto fisico

Pessoa que

experiencia as Desconforto
dltimas horas de emocional - 1

vida-5
Dor totaI 3
A percegao da

equipa de saude » - :
quip Conjunto de
de Uma UCCI .

acontecimentos

acerca do conceito Alteragdo do
que precede a

A estado de
de agonia morte - 12

consciéncia - 2

) Multi Faléncia - 8
Ultima fase da

doenca terminal -
9
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Pessoa que experiencia as Ultimas horas de vida, esta categoria foi dividida em 3

subcategorias:

O desconforto fisico, mencionado por 1 meédico:

(...) pessoa em fase de Gltimos dias/horas de vida, com desconforto fisico (...) M1

O desconforto emocional, referido por 1 médico:

(...) pessoa em fase de ultimos dias/horas de vida, com desconforto emocional (...) M1
A dor total, mencionado por 3 enfermeiros:

(...) retrata a dor e sofrimento vivenciado pela pessoa.” E5

(...) apresenta um quadro de dor e desconforto associado a mal-estar. (...) E6

(...) Estado de sofrimento.” E14

Conjunto de acontecimentos que precede a morte, encontra-se dividida em 3

subcategorias:

Dispneia intensa, referido por 1 médico e 1 enfermeiro:

(...) apresenta, habitualmente (...) dispneia intensa (...) M1

(...) apresentando alteragoes respiratorias significativas.” E12

Alteracdo do estado de consciéncia, mencionado por 1 médico e 1 enfermeiro:
(...) apresenta, habitualmente alteracéo do estado de consciéncia (...) M1

(...) e alteragdo do estado de consciéncia.” E9

Multi faléncia, indicado por 8 enfermeiros:

(...) fase de faléncia respiratoria, metabolica e organica compativel com o fim de vida (...)

El

(...) periodo no qual ha um agravamento do estado (dos sintomas previamente existentes)

ou uma mudangca clinica, com aparecimento de novos sintomas.” E11

“Pessoa hemodinamicamente instdavel, com altera¢do de um ou mais dos parametros vitais

(..)El4

A ultima fase da doenca terminal, foi citado por 8 enfermeiros e 1 médico:
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(...) fase agonica é a Gltima fase da doenca terminal. Esta fase pode durar horas ou alguns
dias (...) E2

(...) entendo como fase agonica a fase que antecede a morte, compreendendo os Ultimos

dias/horas de vida da pessoa doente (...) E3

(...) caracteriza-se pela fase final de vida, apds diagndstico de doenca incuravel/irreversivel

e avangada (pode durar horas ou dias) (...) E4

(...) E nesta fase que a pessoa apresenta sinais de fim de vida a curto prazo.” EI3

1.2. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA

Da andlise de conteldo realizada as entrevistas efetuadas aos enfermeiros e médicos de uma
UCCI, verificamos que estes profissionais reconhecem a hidratacdo da pessoa em agonia
como: minimizar a sensac¢ao de sede; medida de conforto para o fim de vida; reposicéao
de liquidos; promove o bem-estar das mucosas (diagraman®2)

Diagrama n® 2 - A percecdo da equipa de saude de uma UCC acerca do conceito de

hidratagdo da pessoa em agonia;

Minimizar a
sensagao de
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A categoria minimizar a sensacgao de sede, foi mencionado por 1 enfermeiro e 1 médico:

(...) Na pessoa em agonia, a hidratagdo compreendera todas as medidas tomadas com o
intuito de minimizar a sensacao de sede, e que poderdo passar apenas pela hidratacdo da

mucosa oral (...) M1
(...) administrac¢do de fluidos, tendo em conta as necessidades da pessoa.” E10

No que se refere a categoria Medida de conforto para o fim de vida, foi referida por 8

enfermeiros:

(...) E uma das medidas de conforto em fim de vida, deve ser mantida adequadamente; pode

ser assegurada por via entérica ou parentérica (...) E1

(...) promove o bem-estar fisico, psiquico e motor da pessoa em agonia, oferecendo-lhe

maior conforto e qualidade de vida.” ES5

“A hidratag¢do da pessoa em agonia deve estar associada as medidas de conforto. Surge

qguando a pessoa deixa de o fazer por ela prépria.” E6

(...) tentando ser o menos invasivo possivel, de forma a ndo causar mais sofrimento a

pessoa nesta fase final da vida e dar conforto.” E14
A Reposicao de liquidos foi referido por 9 enfermeiros e 1 médico:

“A hidratagdo é a reposi¢do de dgua no organismo. No caso de hidratagdo num doente em
agonia é a reposicéo de liquidos (dgua ou soros) necessarios ao bem-estar e conforto da
pessoa (...) E2

(...) Hidratacdo da pessoa com agonia é o ato de reforgar/repor liquidos corporais, seja
sob a forma oral (ingestdo de 4gua) ou através da hidratacdo medicamente assistida a uma

pessoa cujo o estado de saude se define pela aproximag¢do da morte (...) E4

“Trata-se da administracdo e controlo de liquidos administrados a pessoa em agonia. Esta
administracdo de liquidos compreende as varias vias de administracéo disponiveis, assim

como as necessidades acerca da quantidade a ser administrada.” E9
“Manter niveis de agua e eletrolitos compativeis com a vida (...) E14
Por ultimo promove o bem-estar das mucosas, citado por 2 enfermeiros:

“A hidrata¢do da pessoa em agonia faz parte dos cuidados com a mucosa oral, nasal e

conjuntival.” E8
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(...) a hidratag¢do da pessoa compreenderda os cuidados a boca e outras mucosas.” E11

1.3. NECESSIDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

A consciencializacdo da iminéncia da morte gera um grande impacto emocional quer na
equipa de saude quer na familia. Este desconforto emocional é muitas vezes agravado pela
perda de comer e de beber da pessoa em agonia, embora sabendo-se que faz parte do
processo. Debate-se frequentemente no quotidiano profissional se a alimentacdo e/ou a

hidratagdo artificiais se devem iniciar/manter ou néo.

Neste sentido, quisemos identificar as necessidades da equipa de salde para promover a
hidratacdo na pessoa em agonia. Surgiram assim no ambito desta area tematica as seguintes
categorias: Guidlines de intervencéo; Manifestacdo de sede pela pessoa doente; EXistir
um proposito partilhado de promocéo de bem-estar; Mais formacdo; Maior dialogo
entre a equipa multidisciplinar; Intervencdes sustentadas na evidéncia cientifica

(Diagrama n° 3).
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Diagrama n° 3 - Necessidades da equipa de satude da UCCI para promover a hidratagdo na

pessoa em agonia;

Guidlines de intervengdo - 1

Manifestagao de sede pela

pessoa doente - 1 Saber lidar com o
agravamento dos sintomas -

1
Existir um propdsito
Necessidades da . .
partilhado de Promogao

equipa de saude da o
bem-estar - 5 Saber Tomar decisGes

UCCI para promover a partilhadas - 3

hidratacdo na pessoa

. Mais formagao - 9
em agonia

Saber diagnosticar - 1
Maior didlogo entre a equipa

multidisciplinar - 2

Saber mobilizar as vias de

Intervengdes sustentadas na hidratacdo alternativas - 4

evidencia cientifica - 1

No respeitante a categoria Guidlines de intervencao, foi mencionado por 1 Médico:

(..) A necessidade de todos os profissionais € de seguirem a mesma linha orientadora, de

modo a ndo provocar desconforto, ndo s6 ao doente, mas também aos familiares (...) M1
Manifestagédo de sede pela pessoa doente, citado por 1 Enfermeiro:
(...) “Sinal de sede verbalizado pela pessoa; conforto (...) E2

Existir um propdsito partilhado de promocdo de bem-estar, mencionado por 4

Enfermeiros e 1 Médico:
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“Conforto e qualidade de vida para o doente, assim como a promo¢ao do bem-estar.” E5
“Essencialmente o conforto do doente e familia.” M?2

(...) na pessoa em agonia, deve ser promovido o conforto, sendo aumentado a frequéncia

dos cuidados a cavidade oral.” E11

“«

ecessidade de promover o conforto e bem-estar da pessoa em agonia (...) E14
Relativamente a categoria maior formacao, esta encontra-se repartida em 4 subcategorias:
Saber lidar com o agravamento dos sintomas, utilizada por 1 Enfermeiro:

(...) “As necessidades prendem-se com a diminuicdo de ingesta alimentar por parte dos
doentes em fase agonica; a alteracdo do estado de consciéncia; diminui¢ao da percecéo de
sede; disfagia, que leva a maior resisténcia dos profissionais para a hidratacdo e a menor

predisposicdo do doente para tal (...) E3
Saber tomar decisdes partilhadas, relatado por 3 Enfermeiros:

Perante uma pessoa que experiencia uma fase agdnica, o Unico aspeto que me levaria a
hidrata-la, seria se, na posse das suas capacidades, esta o solicitasse. Faz sentido, sim, a
meu ver, a hidratacdo das mucosas de modo a tentar minimizar a sensacdo de sede e

xerostomia, que podem ser comuns nesta fase (...) E3

(...) had necessidade de a equipa de saude em conjunto com a familia decidir como promover
a hidratagdo pensando no risco/ beneficio, de modo a tomar a melhor decisdo para o
doente.” E13

(...) Sendo o organismo composto maioritariamente por agua, ele depende da hidratagdo
para o seu funcionamento, sabendo que isso ndo sera a cura, mas também nao ir4 acelerar

a morte.” E14
Saber diagnosticar referido por 1 Enfermeiro:

(...) “Partindo do principio que a pessoa agonica ndo tem estado de consciéncia compativel
com a manutencao da via oral, as necessidades prendem-se com o facto de saber determinar

se existe ou ndo uma via alternativa e/ou adotar pela melhor via para o efeito (...) E1

Saber mobilizar as vias de hidratagdo alternativas, foi uma necessidade referida por 4

Enfermeiros:
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(...) a pessoa o deixa de fazer autonomamente por via oral, levando-me a encontrar a melhor

forma de hidratagdo.” E6

(...) o utente apresenta previamente dispositivos de alimenta¢do/ hidratagao (SNG/ PEG).”
E12

“A maior dificuldade sdo as vias de promover a hidrata¢do, quando a via oral se encontra
comprometida. Quando a mesma se encontra comprometida, na minha perspetiva a via

subcutanea surge como a medida menos invasiva e mais confortavel para a pessoa (...) E13

Na categoria maior dialogo entre a equipa multidisciplinar, 2 Enfermeiros referiram ser

uma necessidade para a promocéo da hidratacdo do doente em agonia:

“Estabelecer, junto com a equipa multidisciplinar qual a melhor forma de hidratar o doente.

Planificar quais as vantagens ou desvantagens/riscos na hidratagdo.” E7

“Disponibilidade de tempo para avaliar, ponderar e hidratar a pessoa em agonia da forma
mais adequada, otimizada e consensual possivel (...) O correto envolvimento da equipa

multidisciplinar para a questdo da hidratagao (...) E9

1 Enfermeiro menciona a importancia de Intervencges sustentadas na evidéncia cientifica

como uma necessidade:

(...) Os melhores conhecimentos cientificos relativamente as condi¢cdes de saude e o que
fazer.” E9

1.4. DIFICULDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

Quando a pessoa doente deixa de se alimentar, deixa de beber é interpretado pelos
profissionais de saude e pela familia como agravamento do seu estado clinico. Este facto
gera stress no seio familiar e motivo de grande preocupacdo entre os profissionais de salde.
Neste sentido, no sentido de identificar as suas dificuldades para promover a hidratagdo na
pessoa em agonia questionamos os participantes do estudo e apds a analise de conteudo

efetuada as entrevistas realizadas emergiram 17 categorias (diagrama n° 4).
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Diagrama n° 4 - Dificuldades da equipa de satide da UCCI para promover a hidratacdo na

pessoa em agonia;

Dificuldades da equipa de satide da UCCI para promover a hidratagao na

pessoa em agonia

Tomada de decisao - 2

Definir os limites de intervengao - 1

Presenca de estado de consciéncia comprometido - 3

Presenca de estado nutricional comprometido - 1

Presenca de disfagia - 2

Presenca de edemas - 2

Pouca adesdo dos PS a utilizacdo da técnica da hipodermdaclise - 2

Definir o volume hidrico ajustado as necessidades da pessoa - 2

Presenca de estase gastrica - 1

Comunicagao do doente comprometida - 1

Presenca de secregdes - 1

Escolha de vias alternativas - 4

Instabilidade clinica da pessoa doente - 1

Inexisténcia de protocolos - 1

Défice de conhecimentos da equipa de saude - 1

Falta de concordancia dos PS com a familia e doente - 2

Défice de recursos humanos - 4

Na categoria o défice de recursos humanos, este foi mencionado por 3 Enfermeiros e 1

Médico:
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(...) Se a hidratagdo se basear na humidificacdo da cavidade oral, com esponja ou espatula,
a dificuldade principal é a falta de recursos humanos para o fazer com a regularidade
desejada (...) M1

“A falta de tempo para nos dedicarmos a estas pessoas (...) E8

“Disponibilidade de tempo para planear, executar e avaliar os cuidados a serem prestados

(...) E9
(...) Mais tempo para hidratar a pele do doente (...) EI11

A dificuldade na tomada de decisdo foi abordada por 2 enfermeiros como uma questédo

relevante na hidratagdo do doente em agonia:

(...) As dificuldades predem-se com a tomada de decisdo. Saber quando iniciar ou suspender

atitudes promotoras da hidratagdo (...) E1

(...) perceber se existe beneficio ou maleficio na promocéo da hidratacdo do doente em

agonia.” E10

No que diz respeito a definir os limites de intervencao, esta categoria foi mencionada por

1 enfermeiro:

(...) como saber quais os limites de uma hidratagdo que promova o bem-estar do doente
(..) El

A presenca de estado de consciéncia comprometido foi outra dificuldade mencionada por

3 enfermeiros para a promo¢ao da hidratacdo do doente em agonia:
“Estado de consciéncia alterado (...) E2

(...) As dificuldades relacionadas com a hidratagcdo prendem-se com o declinio do estado

de consciéncia (...) E4

“Risco de aspira¢do em utente com estado de consciéncia alterado (...) E12
Presenca de estado nutricional comprometido foi mencionado por 1 Enfermeiro:
(...) estado nutricional comprometido, edemas, disfagia (...) E2

A presenca de disfagia foi outra dificuldade citada por 2 Enfermeiros:

(...) disfagia (...) E2

(...) com a dificuldade na degluticdo (...) E4
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Outra dificuldade abordada por 2 Enfermeiros foi a presenca de edemas:
(...) edemas (...) E2
(...) hidratacdo de um doente, quando este se encontra em anasarca.” E5

A pouca adesdo dos PS a utilizacdo da técnica de hipodermdclise, foi vista como uma

dificuldade para 2 Enfermeiros:

(...) pouca adesdo da equipa médica/enfermagem para o uso de acessos alternativos como
0 CSC (hipodermaclise) (...) E3

(...) por fim saber quando a hipodermoclise deve ser uma opgdo viavel.” E11

Outra dificuldade abordada por 2 Enfermeiros foi a de definir o volume hidrico ajustado
as necessidades da pessoa:

(...) dificuldade em definir o volume hidrico ajustado as necessidades do doente, mantendo-
0 hidratado sem sobrecarga cardiorrespiratoria que possa comprometer o conforto do
doente (...) E3

“Dificuldade na percegdo real das necessidades/ quantidades de hidratag¢do.” E14
A presenca de estase gastrica foi pronunciada por 1 Enfermeiro:
(...) dificuldades na tolerdncia alimentar do doente (estase gastrica (...) E3

A comunicacdo do doente comprometida foi uma dificuldade mencionada por 1

Enfermeiro:

(...) ofacto de a pessoa doente comunicar menos (néo solicitar &gua) pode levar a um maior

facilitismo por parte dos profissionais (...) E3

A presenca de secrecOes associada a hidratacdo foi uma dificuldade mencionada por 1

Enfermeiro:
(...) com o possivel aumento das secregoes (...) E4

A escolha de vias alternativas para a hidratagdo do doente em agonia representou uma

dificuldade para 4 Enfermeiros:
(...) assim como a necessidade de acessos para a administrac¢do de fluidos.” E6

“As maiores dificuldades prendem-se com o facto de arranjar uma via segura para a

hidratagdo da pessoa (...) E11
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’

(...) A colocagdo de acesso SC/ EV ou ndo, por ser considerado um procedimento invasivo.’

E12

“A maior dificuldade é a escolha da via alternativa e a escolha da estratégia para

hidratacdo da pessoa em agonia (...) E13

Foi mencionado por 1 Enfermeiro a instabilidade clinica da pessoa doente como uma

dificuldade face a hidratacdo do doente em agonia:
“As dificuldades prendem-se com a instabilidade clinica do doente (...) E6
A inexisténcia de protocolos foi outra dificuldade abordada por 1 enfermeiro:

“A inexisténcia de um protocolo para doentes em fase agonica e pardmetros para a

hidratacdo.” E7

O defice de conhecimentos da equipa de saude foi uma problematica referida por 1

Enfermeiro:
(...) a falta de conhecimento por parte das equipas (...) E8

Para terminar esta area tematica 1 Enfermeiro e 1 Médico mencionaram a falta de
concordancia dos PS com a familia e doente como dificuldade na hidratacdo do doente em

agonia:
“A ndo concorddncia dos varios elementos da equipa de saude, familiares e doente.” M2

(...) A comunicag¢do com a familia de modo a conseguir explicar que ndo existe beneficio
em proceder a hidratacao, pois existe pouca aceitacdo em ndo proceder a qualquer medida

invasiva por parte da familia.” E13

1.5. ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATACAO
DA PESSOA EM AGONIA

Nos ultimos dias ou horas de vida vao ocorrendo alteracfes a varios niveis, nomeadamente
fisiologicas que tém repercussdes ao nivel da satisfacdo das atividades de vida diérias,
nomeadamente a hidratacdo. Assim torna-se importante identificar quais os aspetos que

potenciam a hidratacdo da pessoa em agonia.

Da analise do conteudo efetuada aos dados emergiram 10 categorias.
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Diagrama n° 5 - aspetos potenciadores para a promoc¢ao da hidratacdo da pessoa em agonia;

Presenca dos familiares - 1
Existéncia de recursos humanos - 3
Existéncia de recursos materiais - 3

Manifesta¢do da vontade da pessoa doente - 4

Aspetos “ Polidipsia - 1
potenciadores para || Formagdo dos Profissionais de Saude - 4

a promogao da Xerostomia - 4

hidratagao da Sensibilidade dos Profissionais de Saude - 1

pessoa em agonia Desidratagdo - 1
Presenca de sintomas - 7

Promoc¢do do Conforto - 4 Alteragdo do

estado de

Controlo da dor-1 consciéncia - 1

Comunicagao assertiva na equipa de saude - 1

A presenca dos familiares foi mencionada como um aspeto potenciador por 1 Médico:
(...) “A presenca de familiares que ajudem na hidrata¢do, ou a solicitem (...) M1

A existéncia de recursos humanos adequados foi vista por 3 Enfermeiros como potenciador
da hidratag&o:

(...) “A presenga de recursos humanos (...) para conseguir uma visao completa do doente,

verificando a necessidade de hidratar ou ndo (...) E2
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(...) A disponibilidade de tempo dos enfermeiros para prestar os melhores cuidados tendo

em conta a carga de trabalho.” E9

(...) esta pessoa exige maior necessidade de cuidados e tempo por parte da equipa de

enfermagem.” E11

Também referido por 3 Enfermeiros como importante potenciador da hidratacdo do doente

em agonia foi a existéncia de recursos materiais:

(...) “A presenca de recursos materiais para conseguir uma visdo completa do doente,

verificando a necessidade de hidratar ou ndo (...) El

“A existéncia de mais frascos de spray com cha de camomila e gotas de lim&o para conseguir

hidratar melhor e com mais seguranga o doente (...) E11

(...) a existéncia de agua aromatizada e servigo interno de cozinha, facilitando os pedidos

especificos.” E12

A manifestacdo da vontade da pessoa doente foi um dado importante para 4 Enfermeiros:
(...) a vontade da pessoa (...) E2

(...) vontade expressa da pessoa (...) E4

(...) A vontade expressa da pessoa na hidratag¢do.” E13

“A referéncia de sede por parte da pessoa (...) E14

A formacdo dos profissionais de saude foi um facto visto como importante para 4

Enfermeiros:
(...) Formacao diferenciada dos profissionais de saude (...) E3

“A formacéo constante e empenho dos profissionais para a melhoria dos cuidados prestados
(...) E9

(...) O conhecimento de toda a equipa profissional das necessidades da pessoa em fase

agonica (...) E11
“Formagdo da equipa e filosofia “enraizada’ de cuidados paliativos (...) E12
A sensibilidade dos profissionais de saude foi mencionada por 1 Enfermeiro:

(...) A constante procura da equipa de enfermagem no bem-estar do doente (...) E3
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A categoria presenca de sintomas foi repartida por quatro subcategorias distintas, sendo
elas:

Polidipsia, mencionada por 1 Enfermeiro:

(...) polidipsia e xerostomia. (...) E4

Xerostomia, citada por 4 Enfermeiros:

(...) polidipsia e xerostomia. (...) E4

“Hidratacdo da mucosa oral, evitando secura labial, xerostomia e lesoes (...) E7
(...) boca seca, entre outras.” E10

Desidratacéo, referida por 1 Enfermeiro:

(..)sinais evidentes de desidratagdo.” E5

E por fim a alteracéo do estado de consciéncia, mencionada por 1 Enfermeiro:
(...) alteragdo do estado de consciéncia (...) E10

A promogéo do conforto foi uma categoria mencionada por 3 Enfermeiros e 1 Médico
como um dos potenciadores da hidratacdo do doente em agonia:

“Promocéo do conforto.” E6
(...) lesoes que venham a provocar desconforto ao doente.” E7

“A promogdo do conforto nos ultimos dias de vida do doente, alivio da dor e mal-estar no

doente e dar qualidade de vida ao doente” E8
“Promocao do conforto do doente.” M2

O controlo da dor foi citado por 1 Enfermeiro e visto como mais um aspeto importante para

potenciar a hidratag&o:
(...) alivio da dor e mal-estar no doente e dar qualidade de vida ao doente” E8

Finalizo este tema relativamente aos aspetos potenciadores da hidratacdo do doente em
agonia, com a abordagem de 1 Enfermeiro relativamente & comunicacdo assertiva na

equipa de saude:

A comunicagado entre a equipa multidisciplinar (...) E9
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1.6. ASPETOS INIBIDORES PARA A PROMOGCAO DA HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA

Nas ultimas horas ou dias de vida o doente pode manifestar uma diminuicdo da vontade de
se hidratar. O profissional de satde deve saber elucidar bem a situacdo ao doente/ familiares,
demonstrando que a finalidade ser4 sempre o bem-estar do doente. Devido a esta
problemaética torna-se evidente referir os aspetos inibidores para a promocao da hidratagao

da pessoa em agonia
Esta area temética foi fragmentada em 9 categorias.

Diagrama n° 6 - Aspetos inibidores para a promocao da hidratagcdo da pessoa em agonia;
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A falta de formacé&o por parte dos profissionais de satde foi uma das categorias abordada
por 3 Enfermeiros e 1 Médico:

(...) A sensagdo de incapacidade de ajudar a pessoa em agonia (...) o foco da equipa em

aliviar outros sinais/sintomas de sofrimento (...) M1

(...) “Desvalorizag¢do/desconhecimento das vantagens da correta hidratag¢do do doente em

agonia (...) E3

“(...) a definig¢do de fase agonica (nem sempre é percebida pela equipa multidisciplinar)
(...) falta de conhecimentos cientificos/técnicos de colegas da equipa multidisciplinar
acerca de cuidados paliativos, obstinacéo terapéutica, entre outros. O ndo entendimento da
fase agbnica, assim como o ndo estabelecimento de objetivos claros por parte da equipa
multidisciplinar (...) E11

A impossibilidade de manutencdo de via parentérica foi outro aspeto inibidor

mencionado por 2 Enfermeiros:
(...) impossibilidade de manuten¢do de uma via parentérica (...) E1
(...) falta de acessos venosos (...) E7

Relativamente a categoria reconhecer a irreversibilidade de sintomas, esta foi repartida

por 8 subcategorias:

Edemas, sendo mencionado por 6 Enfermeiros:

(...) “A presenga de edemas, vomitos, estase gastrica (...) E2

(...) presenca de edemas e inexisténcia de acessos (EV e SC).” E6
“A retencdo de liquidos, que leva a formagdo de edemas, deve ser levada em conta (...) E10
Vomitos, abordado por 3 Enfermeiros:

(...) “A presenga de vomitos (...) E2

(...) vomitos (...) E7

(...) nauseas, vomitos (...) E8

Estase gastrica, referida por 1 Enfermeiro:

(...) a presenca de estase gastrica (...) E2

A desidratacao foi referida por 1 Enfermeiro:
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(...) estadio de desidratagao (...) E2

A alteracdo do estado de consciéncia foi uma problematica citada por 3 Enfermeiros:
(...) estado de consciéncia alterado da pessoa (...) E2

(...) prendem-se com o declinio do estado de consciéncia (...) E4

“Estado de consciéncia alterado (...) E6

Secrec0es foi indicado por 1 Enfermeiro:

(...) presenca de secregoes.” E7

Dispneia foi também mencionado por 1 Enfermeiro:

(...) edispneia.” ES

Por fim, o risco de aspiracéo foi identificado por 1 Enfermeiro como aspeto inibidor da

promocdo da hidratacdo do doente em agonia:

(...) risco de aspiragdo (...) E8

A categoria relativamente a presenca de patologias foi repartida em 2 subcategorias:
Insuficiéncia Renal, mencionado por 2 Enfermeiros:

(...) insuficiéncia renal ou cardiaca.” E5

(...) e faléncia renal.” E14

A insuficiéncia cardiaca congestiva, também abordada por 2 Enfermeiros:

(...) insuficiéncia renal ou cardiaca.” ES

(...) insuficiéncia cardiaca (...) E14

A possibilidade de colocacéo de SNG foi uma categoria abordada por 1 Enfermeiro:
(...) a possibilidade de entubar o doente (...) E7

As crencas dos profissionais de saude foi outro item abordado por 1 Enfermeiro e 1
Médico:

“Prolongar o sofrimento.” M2

“A inexisténcia da via oral, sendo que a utilizagio de medidas invasivas para a hidratagéo

deixa de ser importante para a pessoa, indo contra o conforto da mesma.” E13
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A falta de recursos materiais foi referida por 1 Enfermeiro em referéncia a aspetos
inibidores da hidratacdo do doente em agonia:

“Falta de mais material para hidratacdo da cavidade oral (...) EI11

Inexisténcia de momentos para a discussdo de casos clinicos foi também citado por 1

Enfermeiro:

(...) falta de reunido/discussdo da equipa clinica sobre estas situagoes em tempo util (...)

Ell

Por fim, relativamente a categoria de saber determinar a quantidade de volume a

administrar foi mencionada por 1 Enfermeiro:

“Dificuldade em “quantificar” o volume necessario para manter o utente confortavel.”

El2

1.7. DILEMAS DA EQUIPA DE SAUDE PERANTE A HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA

A hidratacdo do doente em agonia constitui um dos principais dilemas no ceio de uma equipa
de salde, pois a hidratacdo é uma necessidade fisioldgica do ser humano. Por este motivo a
hidratacdo mostra ser uma problematica inerente ao doente em agonia, tanto para os

profissionais de salde, como para os familiares e o doente.

Dentro da area tematica correspondente aos dilemas da equipa de satde perante a hidratacédo

da pessoa em agonia, esta encontra-se dividida em 9 categorias.
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Diagrama n° 7 - Dilemas da equipa de salde perante a hidratacdo da pessoa em agonia;

Dilemas da equipa de satide perante a hidratacdo da pessoa em agonia

Sera o bem para o doente - 4
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Como devo tomar decisGes nesta situagdo critica - 1

Devo respeitar a ortotanasia - 2

Devo respeitar a vontade da pessoa - 2

Escolha da via alternativa - 3

Lidar com o principio ético do duplo efeito - 1

Como gerir as crencgas familiares - 3

Quanto a tematica que abrange os dilemas da equipa de saude perante a hidratacdo da pessoa

em agonia, esta foi repartida em 9 categorias.

Na categoria relativa ao seréa o bem para o doente, esta foi referida por 3 Enfermeiros e 1
Meédico:

(...) “Num doente sem via oral preservada, a primeira dificuldade passa por conter o impeto

de hidratar por outra via (colocagdo de SNG, CVP ou CSC). Nem sempre, no dia-a-dia

temos oportunidade de parar para analisar todos os pros e contras (...) M1

“Verificar se é pertinente entubar ou ndo o doente em fase agonica. Necessidade de algaliar
0 doente para quantificar volume de liquidos administrados e excretados. Retencdo de

liquidos, que pode levar a desconforto e dispneia.” E7
(...) Quantidade a ser administrar vs conforto.” E12

(...) Quando inconsciente ponderar a real necessidade de submeter a pessoa a técnicas

invasivas para a hidratacdo, provocando mais dor e desconforto.” E14
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Quanto a temética de lidar com as divergéncias de opinies dos PS, este dilema foi citado
por 4 Enfermeiros:

“A uniformizagdo das decisoes tomadas pela equipa de enfermagem. E1
“A tomada de decisdo de uma forma individual (...) E9
(...) a necessidade dos profissionais de saude em tratar uma desidratag¢do.” E10

(...) Por vezes surge a dificuldade em uniformizar a decisdo por parte da equipa de saude

em manter ou suspender a hidrata¢do ao doente em agonia.” E13

Relativamente ao lidar com a variabilidade de sintomas, esta categoria foi referida por 1

Enfermeiro:

Anorexia/ recusa; risco de aspiracdo; edemas periféricos; infecdes associadas aos cuidados

de saude; desconforto fisico e emocional do doente.” E2
Como devo tomar decisdes nesta situacao critica foi ressalvada por 1 Enfermeiro:

“Saber quais as necessidades hidricas diarias do doente nesta fase; quando a via entérica
falha que via deve ser escolhida para a hidratacéo; que tipo de fluidoterapia/soroterapia
selecionar; receio que a sobrecarga hidrica comprometa o conforto respiratério do doente

ou o aumento de edemas.” E3

Na temaética relativa ao devo respeitar a ortotanasia, esta foi levantada como um dilema

por 2 Enfermeiros:

Somos treinados para, desde inicio, insistir com os doentes para se alimentarem, para se
hidratarem e estamos todos “formatados” para “salvar” acima de tudo. E necessario ter a
mente aberta e conhecer perfeitamente os conceitos para que nao restem duvidas que uma
pessoa em fase agonica vai morrer da doenca que a consumiu e nao de sede ou de fome. Ha
um enorme confronto entre aquilo que é definido perante a sociedade e comunidade, como

o politicamente correto e aquilo que, um doente em fase agonica realmente necessita”’ E4

“Beneficio/prejuizo da pessoa em agonia, ponderando bem se a nossa acgao esta realmente

a ajudar a pessoa ou a prolongar a fase de agonia (...) E6
Devo respeitar a vontade da pessoa foi abordado por 2 Enfermeiros:
“Recusa da pessoa versus necessidade de hidratagado (...) E5

“Quando consciente: Necessidade de hidrata¢do contra a recusa da pessoa (...) E14
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Na &rea tematica sobre os dilemas da equipa de saude perante a hidratacdo do doente em
agonia, 2 Enfermeiros e 1 Médico mencionaram a escolha da via alternativa como uma das

categorias:

(...) escolha da via correta, adotando sempre a menos dolorosa (via oral, hipodermoclise).”

E5

“«

ecessidade de optar por medidas invasivas, como a entuba¢do nasogastrica ou colocagao

de acesso venoso.” M?2

“Entubacdo nasogastrica vs via oral; Acesso venoso ou subcutaneo vs ndo puncionar (...)

E12
Lidar com o principio ético do duplo efeito, foi supradito por 1 Enfermeiro:

“O unico dilema é a tomada de decisdo sobre os beneficios ou maleficios da hidrata¢do da
pessoa em agonia, pois acho que muitos profissionais ndo se encontram familiarizados com

a assunto.” E§

Finalizando com o como gerir as crencgas familiares, citado por 3 Enfermeiros, foi a ultima

categoria mencionada:

“A compreensdo dos familiares acerca da diminui¢do das necessidades de hidratagdo do

doente nesta fase (...) E10

(...) propicia situagoes complicadas na presta¢do de cuidados ao doente e familia.
Normalmente, na fase agoénica, a nivel de hidratacdo existem colegas que optam por
entubacéo nasogastrica ou colocacdo de soroterapia (muitas vezes cedendo a pressao dos

familiares), ao invés de optar por medidas menos invasivas.” E11

“Gerir as expectativas da familia tendo em conta que por vezes estes pensam que os estamos

a “deixar morrer a sede” (...) E13

1.8. O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO PARA HIDRATAR A PESSOA
EM AGONIA

O processo de tomada de decisdo tem sempre de visar 0 bem-estar do doente em agonia. A
tomada de decisdo deve ser partilhada, aliando os conhecimentos cientificos dos

profissionais de saude, a vontade do doente em agonia e tendo o apoio e conhecimento dos
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familiares ou pessoas significativas. Durante a discussdo dos resultados acerca do processo

de tomada de deciséo para a hidratagdo do doente em agonia surgiram 5 categorias.

Diagrama n° 8 - O processo de tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia;
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O tema relativo ao processo de tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia,
encontra-se dividido em 5 categorias distintas atendendo as variadas respostas dadas pelos

profissionais de satde inquiridos na UCCI.
Na categoria atende ao principio da beneficéncia, esta foi ressalvada por 1 Médico:

(...) “E tomada segundo o principio de que qualquer medida tem de ser tomada porque vai
acrescentar algo. Na pessoa em agonia, acresce a necessidade de ndo “agredir” sem que

dai advenha a real melhoria dos sintomas(..) M1

Atende a propésitos compartilhados entre médicos e enfermeiros, outra categoria

inserida no processo de tomada de deciséo, foi enunciado por 8 Enfermeiros:
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(...) “A tomada de decisdo na UCCI recai essencialmente sobre a equipa médica em
colaboracao com a equipa de enfermagem, no entanto, visto que nao temos médica presente
24 horas os enfermeiros acabam por ter um papel ativo na avalia¢éo dos sinais e sintomas
da desidratagao (...) E1

(...) a decisdo é tomada geralmente em equipa. Decide-se hidratar a pessoa em agonia
quando a prépria pessoa ndo tem capacidade para o fazer de forma auténoma ou eficaz.
Esta decisdo tem sempre em consideracao que devemos priorizar a hidratacdo por via oral
e apenas passar a hidratacdo parentérica quando a autonomia € ineficaz, ou desejamos

fornecer outros componentes presentes na soroterapia ao doente (...) E3

“Normalmente a tomada de decisdo é feita em conferéncia com a equipa multidisciplinar

(.)E7

“A decisdo é tomada em equipa multidisciplinar, com maior ponderacao e avaliacdo do

médico e enfermeiro.” E14

Relativamente a categoria atende aos valores individuais de cada profissional, foi referido

por 3 Enfermeiros:

(...) “Cada profissional age em conformidade com aquilo em que acredita ser melhor para
a pessoa, respeitando obviamente as prescri¢oes médicas (...) E4

(...) tendo em conta que cada pessoa é um ser unico e singular.” E5

“Muitas vezes a decisdo é tomada de uma forma individual (...) E11

Ainda dentro do tema a tomada de deciséo 1 Enfermeiro atende aos sintomas do doente:

(...) de acordo com os sinais e sintomas do doente.” E7

Para finalizar com a categoria que atende a propositos compartilhados entre os

profissionais de salde, o doente e a familia, sendo abordado por 4 Enfermeiros e 1 Médico:

“A tomada de decisdo passa por chegar a um consenso entre a equipa multidisciplinar e

familiares do doente.” ES
“A decisdo é tomada pela equipa de salde em conjunto com a familia.” M2

“A tomada de decisdo devera ser em equipa, no sentido de uniformizar os cuidados ao

doente, encontrando-se a familia presente aquando da tomada de decisdo.” E10
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“A decisdo inicialmente deverd ser ponderada pela equipa de saude, em conjunto com a
familia e em caso de possibilidade com a presenca da pessoa em agonia, pesando bem os

riscos e beneficios de modo a promover o conforto.” E13

1.9. OS BENEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

A hidratacdo tem enumeras conotagdes, tendo a sua importancia nutricional, psicoldgica,
social e simbdlica. No doente em agonia, apesar das necessidades de hidratacdo se
encontrarem diminuidas, estas podem trazer beneficios ao doente, promovendo assim o seu

conforto.

Nesta area tematica associada aos beneficios da hidratagdo do doente em agonia, emergiram

10 categorias.

Diagrama n° 9 - Os beneficios da hidratacdo na pessoa em agonia;

Os beneficios da hidratagdao na pessoa em agonia
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Manuteng¢do dos parametros vitais - 1
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Na éarea temaética inerente aos beneficios da hidratacdo na pessoa em agonia, foram
abordadas 10 categorias distintas.

A promocéao do bem-estar foi abordada por 2 Enfermeiros e 1 Médico:

(...) O beneficio primordial deve ser a promoc¢ao do bem-estar do doente (...) M1
(...) promog¢do do bem-estar em todas as suas dimensoes.” ES

(...) do bem-estar do doente (...) E9

Como beneficio associado a hidratacdo 2 Enfermeiros abordaram a manutencéo do perfil

metabolico:

(...) “Manutencao do status metabolico e da sua funcionalidade, de modo a assegurar a
viabilidade da implementacdo de outras medidas promotoras de conforto (medicacéo
opioide) (...) E1

“Assegurar as necessidades basais do organismo.” E12
A promocé&o do conforto foi referenciada por 8 Enfermeiros e 1 Médico:

(...) Atenuar a sensacao de sede da pessoa; hidratar no sentido de diminuir a xerostomia;

confortar o doente (...) E2

(...) “Maior conforto das vias aéreas do doente por se encontrarem hidratadas; secre¢oes

bronquicas mais fluidas (...) E3

(...) a hidratacao s6 tem beneficio no alivio de sintomas que provoquem desconforto ao

doente, visando sempre a promog¢do do conforto e qualidade de vida.” E10
“O maior beneficio é garantir conforto ao dente nesta fase (...) E11
Outra categoria abordada por 1 Enfermeiro foi o apoio nutricional:

(...) serve como terapéutica nutricional num periodo limitado de tempo; sera importante
nos processos quimicos do organismo responsaveis pela absor¢do/eficacia da terapéutica
instituida na fase agonica (...) E3

Tranquilizar a familia foi mencionado por 3 Enfermeiros:

(...) Os beneficios, na minha perspetiva, traduzem-se somente no impacto que a nao

hidratagao pode causar perante a familia/comunidade (...) E3

(...) a utilizacdo de soroterapia (mesmo por hipodermoclise) mais para facilitar a relagdao

isto é a tranquilidade da familia do que para beneficio do doente.” E11
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“A promocgao de tranquilidade a familia, por sentir que os profissionais estdo a fazer algo

(..)EI3
O alivio do sofrimento também foi ressalvado por 1 Enfermeiro:
“Alivio do sofrimento e angustia (doente e familia) (...) E5

Referenciado por 1 Enfermeiro, foi a melhoria do estado de consciéncia como um

beneficio associado a hidratacéo:

(...) Promover uma melhoria no estado de consciéncia.” E6

A diminuicdo da sensacéo de sede também foi citada por 3 Enfermeiros:
“Diminui¢do da sensagdo de sede (...) E7

(...) deixa de sentir sede, ou xerostomia e evita os olhos dolorosos e secos.” ES
(...) O alivio de xerostomia e a promogdo da hidrata¢do da cavidade oral.” E13

A promocéo da dignidade da pessoa em agonia foi mencionada por 1 Enfermeiro:
Promocgao da dignidade.” E9

Terminando com a men¢do da manutencdo dos parametros vitais por parte de 1

Enfermeiro:

(...) Manutengdo dos parametros vitais.” E14

1.10. OS MALEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

A suspensao da hidratacdo é uma das principais dificuldades para os profissionais de salde,
pois somos “formatados” para suprir as necessidades fisiologicas do dente, logo negar a
hidratacdo pode levar a conflitos profissionais. A pressdo familiar € também um ponto contra
a supressdo da hidratacdo, mas o profissional de satde deve sempre buscar o conforto doente

em agonia.

Esta area temadtica encontra-se repartida em 3 categorias distintas, sendo elas: o
agravamento de sintomas, o aumento do sofrimento e o agravamento de patologias,

encontrando-se também subcategorias, sendo elas visualizadas no diagrama n°10.
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Diagrama n° 10 - Os maleficios da hidratacdo na pessoa em agonia.
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Os maleficios da hidratagdo na pessoa em agonia foi a Gltima area tematica a ser abordada

durante a concec¢do das entrevistas, encontrando-se repartida em 3 categorias.

O agravamento dos sintomas associados ao estado agonico foi mencionado por 10

Enfermeiros e 1 Médico:

(...) Quando realizada sem cuidado, pode ser causa de hipervolémia e provocar

agravamento de quadros de dispneia (...) M1

(...) Os maleficios tém a ver com o aumento do desconforto do doente que pode estar
associado ao aumento de secre¢des e procedimento/via que é utilizado para a hidratacéo
(...) E4

“Risco de aspiragdo pela presenca de disfagia; risco de retencdo de liquidos; possibilidade

de aumento das secregoes.” E7

(...) A sobrecarga hidrica, levando a formag¢do de edemas e dificuldade respiratoria,

levando ao aumento do desconforto.” E13

Relativamente a categoria aumento do sofrimento, esta encontra-se separada em 2

subcategorias:

Devido ao défice de monitorizacao, citado por 1 Enfermeiro e 1 Médico:
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(...) A ma gestdo da hidratacdo, quer na quantidade, quer na qualidade (que soro
administrar), causando muitas vezes, sofrimento a pessoa nos ultimos dias/ horas de vida
(..) El

(...) gestdo deficiente causa o Prolongar do sofrimento do doente e familia.” M2
E o défice de avaliagdo, foi referido por 1 Enfermeiro:

(...) a sua pertinéncia/ necessidade e a execugdo de técnicas invasivas para atingir este

objetivo, causando muitas vezes, sofrimento a pessoa nos ultimos dias/ horas de vida (...)

El
O agravamento de patologias, dito por 1 Enfermeiro encerra esta area temaética:

“Sobrecarga renal, cardiaca e respiratoria (...) E5

95



2. DISCUSSAO DE RESULTADOS

Neste capitulo passamos a apresentar a discussdo dos achados tendo em conta os objetivos
delineados para o estudo, bem como, o marco tedrico. Assim, temos como intencionalidade
realgar os aspetos que se julgam mais pertinentes para a compreensdo da importancia da

hidratacdo da pessoa em agonia.

Realca-se, que a informacéo obtida das entrevistas realizadas permitiu perceber gque, ainda

existe um caminho a percorrer, para o alcance de um fim de vida condigno.

Por isso tentar-se-a realgar os aspetos mais significativos, de modo a perceber de que forma

0s objetivos e as questdes equacionadas foram atingidos.

A discusséo foi organizada a partir de temas emergidos dos objetivos do estudo.

2.1. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE AGONIA

Da analise efetuada ao contetdo das entrevistas, verificamos que o conceito de agonia da
equipa de salde assenta: pessoa que experiencia as Ultimas horas de vida e o conjunto de
acontecimentos que precede a morte e Ultima fase da doenga terminal.

Também, Oberle e Hughes (2001), no seu estudo sobre as percecbes de médicos e
enfermeiros sobre problemas éticos nas decisdes em fim de vida, verificaram que os médicos
e enfermeiros a desempenhar fungBes em unidades de cuidados intensivos e em &reas
médicas experienciavam problemas éticos ao enfrentar a pessoa em agonia, nomeadamente
na tomada de decisdo e no presenciar o sofrimento, que derivava do conceito que possuiam

acerca da fase agonica.

Efetivamente, no nosso estudo os participantes que expressaram 0 conceito de pessoa que
experiencia as ultimas horas de vida, pudemos verificar que eles defendiam um tratamento

de qualidade, e para isso era necessario aceitar a morte como um processo natural.

Gardner e Kramer (2009), no seu estudo que realizaram com idosos e familiares, verificaram
que os doentes em fim de vida experienciam um declinio, sentem dor e desconforto e vivem
com incerteza. Verificaram ainda, a importancia de um atendimento de qualidade,
tratamento com dignidade e respeito e evitar tratamentos desnecessarios de manutencao da

vida.
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No nosso estudo, 0 conjunto de acontecimentos que precede a morte, nomeadamente a multi

faléncia foi o achado mais verbalizado.

Roque (2010), verificou no seu estudo que o periodo de agonia constitui o culminar da
evolucdo da doenca. Afirma, que a disfuncdo organica resulta em alteracdes maltiplas e
simultaneas, que se traduzem em sinais e sintomas caracteristicos, com relevancia acrescida

para o estridor, dor, dispneia e delirio.

Renz [et. al] (2018), no seu estudo concluiram que a aproximacdo da morte se carateriza por

periodos de angustia, por estados de medo, dor e negacao.

Baillie [et. al] (2018), no estudo que realizaram subordinada & tematica: definicdo de
prioridades de cuidados paliativos e de final de vida, verificaram que a nutri¢do e hidratacao

eram uma preocupacao significativa, principalmente para os cuidadores.

Pais [et. al] (2019), obtiveram os mesmos resultados, referindo que a agonia tem por base
uma sindrome em que se destacam a presenca de declinio funcional progressivo, oscilacfes

do estado de consciéncia, faléncia multiorganica e recusa alimentar.

Sanderson (2019), salienta que o reconhecimento precoce da agonia cria a oportunidade de
planear os cuidados e partilhar a tomada de decisdo sobre os objetivos dos cuidados com 0s
doentes, permitindo mais opc¢des sobre como e onde a pessoa que estd a morrer deseja ser
cuidada. Os sintomas comuns no final da vida incluem dor, nausea, secrecfes respiratdrias,
dispneia, agitacdo e delirio. O cuidado ao doente em agonia envolve, por um lado,
interromper medicamentos e intervengbes desnecessarias e, por outro, fornecer e usar

medicamentos que proporcionem conforto de forma adequada e eficaz.

Por fim, os PS do nosso estudo mencionaram que é a ultima fase da doenca terminal, e tal
como, Ferris, von Gunten e Emanuel (2003) referem, a maioria dos doentes na fase agénica
deixa de manifestar vontade beber, 0 que pode aumentar a angustia de quem presencia,
porgue temem que o doente desidrate, sofra, principalmente se ficar com sede. No entanto,
segundo os autores, a maioria dos especialistas sente que a desidratacdo nas ultimas horas
de vida néo causa sofrimento e pode estimular a libertagdo de endorfinas que promovem a
sensacdo de bem-estar do doente. A pressdo arterial baixa, o batimento cardiaco fraco, fazem

parte do processo de morte e ndo sdo uma indicagdo de desidratagéo.
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2.2. A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA DO
CONCEITO DE HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA

A percecdo da equipa de salde acerca do conceito de hidratacdo da pessoa em agonia,
consiste no minimizar a sensacao de sede; medida de conforto para o fim de vida; reposicéo

de liquidos; promove o bem-estar das mucosas.

Neste sentido, acerca do conceito de hidratacdo da pessoa em agonia, j& McCan, Hall e
Groth-Juncker (1994), com o objetivo de determinar a frequéncia dos sintomas de fome e
sede num grupo de doentes terminais e determinar se esses sintomas podem ser
“combatidos” sem alimentacdo forcada, hidratacdo forcada ou alimentagdo parenteral,
verificaram que a hidratagdo funcionava como medida de conforto para o fim de vida. Dos
32 doentes monitorizados durante os 12 meses de estudo, 63% nunca sentiram fome,
enquanto 34% apresentaram sintomas apenas na fase inicial. Da mesma forma, 62% nao
sentiram sede ou sO apresentaram sede inicialmente durante a doenga terminal. Em todos os
doentes, os sintomas de fome, sede e boca seca podem ser aliviados, geralmente com
pequenas quantidades de alimentos, liquidos e / ou pela aplicacdo de gelo e lubrificacdo dos
labios. Os cuidados com o conforto incluiram o uso de opiaceos para alivio da dor ou
dispneia em 94% dos doentes. Concluiram ainda, que as queixas de sede e boca seca foram
aliviadas com cuidados de higiene a cavidade oral e pequena ingestdo de liquidos, muito
menos do que 0 necessario para evitar a desidratacdo. A administracdo de alimentos e
liquidos além das solicitacdes especificas dos doentes pode desempenhar um papel minimo

na obtencédo de conforto do doente em estado terminal.

Bloomfiel e Pegram (2012), afiancam que as necessidades de nutricdo e hidratacdo dos
doentes internados fazem parte do papel do enfermeiro. E também importante garantir, que
os doentes estejam confortaveis e posicionados adequadamente durante a refeicéo,

identificando aqueles que necessitam de assisténcia/apoio.

Tal como nos nossos resultados, Mendes (2016), refere que muitos dos participantes do seu
estudo ndo tém uma opinido formada quanto a afirmag¢do “A hidratacao artificial do doente
em fim de vida alivia a sensa¢do de sede”, mas ao invés, cuidados e higiene oral como
hidratagdo dos labios, gelo laminado na cavidade oral e pequenas quantidades de liquido

local sdo a melhor opcéo para aliviar a sede.

Braga [et. al] (2017), referem que é eticamente correto hidratar quem tem sede (se for esse

0 caso) desde que isso ndo constitua um maleficio para o doente, podendo a hidratacdo estar
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indicada ainda, para ajudar no controlo de alguns sintomas ou para minimizar os efeitos
secundarios de alguns farmacos. A via de elei¢do para hidratacéo, se o doente tolerar, é a via
oral. Nesta fase, a agua pode ser administrada sob a forma semiliquida (com espessante ou
gelatina) ou sob a forma de gelo em pequenas quantidades. Na impossibilidade de manter
esta via, se houver indicacdo, o doente pode ser hidratado por via subcutanea —
hipodermdclise. E uma via eficaz, segura e de facil manipulacio, podendo ser utilizada no
domicilio pelo cuidador, desde que seja devidamente ensinado. Habitualmente a

administracao de soros ndo resolve a sensacdo de sede ou boca seca.

Pinho-Reis, Sarmento e Capelas (2018), reforcam a importancia da hidratacao para reposicao
de liquidos em doentes em fim de vida. Reconhecem, que a controvérsia associada a
hidratacdo artificial envolve ndo apenas posicGes paradoxais médicas do ponto de vista
técnico, mas também, um intenso debate sobre as questdes éticas associadas. Esta forma de
hidratacdo, pode ser realizada pela via enteral ou por hipodermdclise. Deve-se considerar
que a hidratacdo artificial, requer um objetivo especifico (como nutri¢do artificial) e esta
associada a beneficios e riscos especificos. A controvérsia € gerada principalmente sobre as
vantagens e desvantagens disso. Os potenciais beneficios da hidratacao artificial devem ser
levados em consideracdao, mas, ao contrario do que foi referido por estudos ja referidos, e
atendendo aos nossos resultados, pode causar grande sofrimento nos estagios finais de vida,

devendo ser evitado.

Heuberger e Wong, (2018), referem que ha poucas evidéncias que apoiam 0 uso ou desuso
da hidratagdo como uma medida de conforto no final da vida. O motivo dessa falta de
evidéncia é que ndo é eticamente possivel realizar um ensaio clinico controlado e
randomizado, no qual um grupo de doentes préximo ao final da vida recebe hidratacdo e um

segundo grupo retém a hidratag&o.

Com o objetivo de conhecer as percecdes e atitudes dos enfermeiros face & tomada de decisao
em contexto relativamente a hidratagdo em fim de vida Ribeiro (2019) desenvolveu um
estudo descritivo-correlacional com aplicacdo de um questionario a enfermeiros que
exercem em diversos contextos hospitalares na regido de Lisboa e regido centro. As
principais conclus@es do estudo indicam que os enfermeiros apresentam atitudes favoraveis
a hidratacdo em final de vida. Os pressupostos éticos que suportam as atitudes dos
enfermeiros relacionam-se com o principio da beneficéncia e da ndo-maleficéncia. A maioria
dos enfermeiros percecionam a hidratagdo como promotora do bem-estar e da dignidade do
doente terminal e ndo consideram que a hidratagéo agrava os sintomas de hidratacao.
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2.3. NECESSIDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

Sdo vaérias as necessidades que a equipa de saude enfrenta para promover a hidratacdo da
pessoa em agonia, nomeadamente: Guidelines de intervencao; Manifestacdo de sede pela
pessoa doente; Existir um propdsito partilhado de promocéao de bem-estar; Mais formacao;
Maior didlogo entre a equipa multidisciplinar; Intervencbes sustentadas na evidéncia

cientifica.

Hodgkinson [et. al] (2016), salientam que as praticas atuais de cuidados a doentes em fim de
vida, apontam que a perda de apetite e sede sdo respostas fisioldgicas normais no processo
de morrer e que a nutricdo e hidratacdo forcadas nesse cenario ndo apenas prolongam o
processo de morrer, como ndo contribuem para o conforto do doente. Além disso, as
anormalidades metabolicas associadas a desidratacdo tendem a contribuir para sedacgéo e
diminuicdo da consciéncia. Neste sentido, apontam para a necessidade da existéncia de

guidelines de intervencéo.

A manifestacao de sede pela pessoa doente é outro dos aspetos que 0s participantes do nosso
estudo manifestaram como necessidade. Este resultado, também surgiu no estudo realizado
por Rego e Ganhédo-Arranhado (2018), tendo verificado que a alimentacéo e hidratacdo, sao

aspetos que devem ser respeitados de acordo com os desejos da pessoa doente.

De acordo com os achados do nosso estudo deve existir um propoésito partilhado de
promocdo de bem-estar. Salientam Kolasa, Lackey e Grandjean (2009), que é fundamental
a existéncia de propdsitos comuns na medida em que quando alguém esta com 'um pouco de
sede' ou 'com sede moderada’, assumimos que o doente esta levemente desidratado. Embora
a manifestagdo de sede seja uma resposta fisioldgica a desidratagdo, ela é apenas um
indicador confiavel de 1% a 2% da presenca de desidratagdo. Assim, é fundamental que em
equipa se estabelecam os objetivos e propositos para o planeamento e operacionalizagdo dos

cuidados a prestar, nunca perdendo de vista 0 bem-estar do doente.

Os participantes do nosso estudo consideram que a formacéo é fundamental para os ajudar
a lidar com o agravamento dos sintomas, saber tomar decisdes partilhadas, saber diagnosticar

e saber mobilizar as vias de hidratagdo alternativas.

Alves (2013), também verificou no seu estudo que a falta de formag&o em como lidar com

o fim de vida, causava nos profissionais de satde sentimentos de insucesso, na medida em
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que a formagéo recebida os preparou essencialmente para cuidar de doentes da medicina
aguda.

Leemhuis, Shichishima e Puntillo (2019), verificaram que a existéncia de sede em doentes
que se encontram em unidades de cuidados intensivos é prevalente. Neste sentido,
desenvolveram uma formagdo intitulada “Intervencdo na sede” dirigida a enfermeiros e
familiares, tendo constatado que apos esta formagao existiu uma reducdo na manifestagéo

de sede pelo doente.

Maior dialogo entre a equipa multidisciplinar, apontado pelos nossos participantes como
uma necessidade, vem ao encontro do estudo realizado por Mendes (2016) ao ter constatado
que é fundamental para promover um fim de vida condigno a existéncia de uma boa

comunicacdo/interacdo no seio da equipa de saude.

Efetivamente, na pratica clinica perante um doente que esta a experienciar a fase agonica
questiona-se até quando alimentar artificialmente? Quando iniciar a hidratacdo artificial?
Quando suspender? Existem as crengas pessoais de cada um, mais 0 conceito que a
alimentacdo esta associada a vida, ou seja, se o doente come vive, se o doente ndo come
morre. Assim, os profissionais de salde sentem cada vez mais a necessidade de existir uma
comunicagdo assertiva entre todos os elementos da equipa de saude, de forma a que todos
partilhem dos mesmos objetivos.

Um aspeto curioso que sobressaiu no nosso estudo, foi o facto de os nossos participantes
manifestarem como necessidade as intervencdes realizadas serem sustentadas na evidencia
cientifica. Também Mendes (2016), no seu estudo verificou que as intervencdes sustentadas
na evidencia cientifica ajuda na tomada de decisdo dos profissionais de salde perante a

decisdo de alimentar ou hidratar o doente em fase agonica.

2.4. DIFICULDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA PROMOVER A
HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

Sdo varias as dificuldades que os participantes do nosso estudo expressaram para promover
a hidratacdo da pessoa em agonia, nomeadamente: défice de recursos humanos, dificuldade
na tomada de decisdo, definir os limites de intervencéo, presenca de estado de consciéncia
comprometido, presenca de estado nutricional comprometido, presenca de disfagia,

presenca de edemas, pouca adesao dos PS a utilizagdo da técnica de hipodermdclise, definir
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o volume hidrico ajustado as necessidades da pessoa, presenca de estase gastrica,
comunicacao do doente comprometida, presenca de secrecfes associada a hidratacéo, a
escolha de vias alternativas para a hidratacdo do doente em agonia, instabilidade clinica
da pessoa doente, inexisténcia de protocolos, défice de conhecimentos da equipa de salde e

falta de concordancia dos PS com a familia e doente.

O défice de Recursos humanos foi apontado pelos profissionais de satde pelo facto de estes
considerarem que cuidar da pessoa que se encontra em fase agonica e que precisa de ser
hidratada, exige do profissional de saude disponibilidade para intervir de forma
multidimensional. Volkert [et. al] (2018), defendia que as intervencOes devem ser
individualizadas, abrangentes e centradas na necessidade dos doentes.

A tomada de decisdo, definir os limites de intervencdo sdo dificuldades que os participantes
do nosso estudo apontam como dificuldades para promover a hidratacdo na pessoa em
agonia. De facto, diagnosticar a presenca de desidratacdo € dificil na medida em que as
causas sdo multifatoriais e a existéncia de conceitos dispares no seio da equipa de saude
sobre a hidratacdo em fim de vida, dificulta a intervencao dos profissionais de satde. Thomas
[et. al] (2008), concluiram que diagnosticar a presenca de desidratacdo em fim de vida €
dificil, na medida em que as causas sdo multifatoriais, dificulta a tomada de decisdo quanto

aos limites da intervencéo.

A presenca de estado de consciéncia comprometido, presenca de estado nutricional
comprometido, presenca de disfagia, presenca de edemas, sao outras dificuldades apontadas

pelos participantes do estudo.

Dinser [et. al] (2018), salientaram que a presenca de edema indica 0 excesso de volume de
fluido extracelular. O mecanismo patogénico subjacente é, na maioria dos casos, um
aumento de sédio extracelular que liga a &gua e posteriormente expande 0 espaco
extracelular. Embora a retengdo de sddio e 4gua seja uma resposta fisiolégica a doengas,
traumas e stress, uma proporcdo significativa de sobrecarga de fluidos no doente critico
ocorre como resultado da infusdo liberal de fluidos contendo altas quantidades de sédio.
Portanto, o edema ndo é apenas um indicador da gravidade da doenga, mas também reflete
uma sobrecarga iatrogénica de sodio e liquidos. Em doentes graves ou com doenca terminal,
0 edema ja esté presente na admissdo hospitalar (devido a uma condi¢éo cardiaca, hepatica,
renal ou inflamatoria, entre outras) desenvolvendo / agravando durante o curso da doenca.

Dependendo do tipo de doenca critica, da velocidade de acimulo de fluidos e da presenca
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de disfungdo orgénica, a sobrecarga de fluidos pode ocorrer ap6s um tempo e quantidade
variaveis de fluidos infundidos. Os érgdos comprometidos principalmente pela sobrecarga
de liquidos sdo coracdo e pulmdes, trato gastrointestinal, rins e influencia a cicatrizacdo de

feridas

Dalal e Bruera (2004), reforcavam da necessidade de os profissionais de salde recorrerem a
técnica da hipodermdclise. Defendem que hidratar a pessoa doente exige uma avaliagdo
cuidadosa dos problemas ou sintomas relacionados a desidratacdo, dos riscos e beneficios

potenciais da administracdo de fluidos e dos desejos do doente e de sua familia.

Também Bruera [et. al] (1996), defendem que € dificil definir o volume hidrico adequado.
Verificaram que em algumas situagdes, 0s doentes podem estar a receber volumes excessivos

de hidratacdo por vias menos confortaveis (via intravenosa).

A presenca de estase gastrica, € outra das dificuldades apontadas pelos participantes do nosso
estudo. Camilleri [et. al] (2013), salvaguardam que a estase gastrica € identificada na pratica
clinica através do reconhecimento de sintomas. Os sintomas da estase gastrica incluem
nausea, vomito, saciedade precoce, plenitude poés-prandial, inchaco e dor no abdémem
superior. O tratamento da estase gastrica deve incluir avaliacdo e correcdo do estado

nutricional, alivio dos sintomas, entre outros.

A existéncia de uma comunicacdo do doente comprometida, € para o profissional de salde
uma dificuldade na medida em que dificulta uma avaliacdo correta das necessidades da

pessoa em termos de hidratacdo, bem como, a sua vontade e preferéncia.

Oates e Price (2017), através de uma revisao sistematica de literatura, concluiram que as
intervencdes como dar oportunidade ao doente que se encontra em risco de beber, recorrendo
as preferéncias do doente, instituindo rotinas que promovam a hidratacdo, favorece o
conforto e como tal a qualidade de vida nesta etapa. Concluiram ainda, que existe dificuldade

em realizar uma avaliacgdo rigorosa e sistematica das necessidades hidricas da pessoa.

Os participantes do nosso estudo apontam ainda como dificuldades a promogédo da
hidratacdo da pessoa em agonia: a escolha de vias alternativas para a hidratacdo do doente
em agonia, instabilidade clinica da pessoa doente, inexisténcia de protocolos, défice de
conhecimentos da equipa de salde e falta de concordancia dos PS com a familia e doente.
Neste sentido, todos estes aspetos dificultam uma avaliacdo sistematica das necessidades, na

medida em que a sua avaliacao e tratamento ndo pode ser nunca unidirecional.
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Salientam Slatten, Fagerstrom e Hatlevik (2010), que a competéncia clinica dos enfermeiros
na gestdo sintomaética é fundamental para a avaliagdo de necessidades de intervencédo e

promocdo do bem-estar do doente.

Em sintese, é fundamental um trabalho em equipa e em parceria de forma a uma planificacao
adequada, reforcando assim, a confianga da familia e o estabelecimento de uma comunicagéo

eficaz de forma a superar todas as dificuldades apontadas.

2.5. ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATACAO
DA PESSOA EM AGONIA

A presenca dos familiares, a existéncia de recursos humanos, a existéncia de recursos
materiais, a manifestacdo da vontade da pessoa doente, a formacéo dos profissionais de
salde, a sensibilidade dos profissionais de saude, a presenca de sintomas (polidipsia,
xerostomia, desidratacdo; alteracéo do estado de consciéncia), a promog¢ao do conforto, o
controlo da dor e a comunicacao assertiva na equipa de saude, sdo aspetos mencionados

pelos participantes do nosso estudo como potenciadores da hidratacdo da pessoa em agonia.

A presenca dos familiares é fundamental, na medida em que estes devem compreender as
razBes que conduziram a determinada deciséo. Salienta Becker (2012), que é importante que
a familia esteja envolvida na tomada de decisdo e que as suas necessidades sejam

identificadas e presentes no plano terapéutico da equipa multidisciplinar.

Cohen [et. al] (2012), no estudo que realizaram sobre o significado da hidratacdo para 0s
doentes em fim de vida que se encontravam no domicilio, verificaram que a hidratar o doente
em fase de agonia significava para os cuidadores esperanca e dar conforto. A esperanga no
sentido em que hidratar o seu ente querido melhora a qualidade de vida, ao reduzir

determinados sintomas como a fadiga, a dor, entre outros.

A formacdo dos profissionais de satde é um aspeto referido pelos participantes para a
promogéo da hidratacdo o que vem ao encontro do que defende a Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos (2016) ao referir que a formacéo em cuidados paliativos é reconhecida
internacional e consensualmente como elemento essencial e determinante para a préatica dos
CP.
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Desta forma, é cada vez mais premente que as organizagoes de satde privilegiem a formacéo
em contexto de trabalho, de forma a oferecer cuidados centrados nas necessidades efetivas

da pessoa doente e familia.

Realizou-se um estudo sobre o impacto da formacdo em cuidados paliativos no cuidar da
pessoa com deméncia, em Portugal, dirigido a 272 profissionais e estudantes da area da
salde, tendo verificado que os participantes que ndo possuiam nenhuma formacgdo em
cuidados paliativos, consideravam que os doentes com deméncia nao beneficiavam com os

cuidados paliativos. (Pereira, 2013).

A sensibilidade dos profissionais de salde é também primordial para a promoc¢do da
hidratagdo. Fornecer um cuidado na sua integralidade exige que o profissional de salde seja

capaz de acolher de forma compreensiva e para isso tem que ser sensivel ao “outro”.

No Cdédigo Deontoldgico do Enfermeiro, (Lei n.°111/2009 de 16 de Setembro) preconiza
que o enfermeiro ao acompanhar o doente na terminalidade da vida deve: defender e
promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que deseja 0 acompanhem na
fase terminal da vida; respeitar e fazer respeitar as manifestacGes de perda expressas pelo
doente em fase terminal, pela familia ou pessoas que Ihe sejam proximas e respeitar e fazer

respeitar o corpo apds a morte.

Também o regulamento n° 188/2015 das Competéncias Especificas do Enfermeiro
Especialista, reforca a necessidade do Enfermeiro Especialista em desenvolver uma préatica
profissional, ética e legal, na area de especialidade, agindo de acordo com as normas legais,

0s principios éticos e a deontologia da profisséo.

Assim, a sensibilidade do profissional de saude ¢ importante um cuidar que consista “antes
de mais, acolher o outro, ir ao seu encontro, ousar na comunicacao, numa abertura de espirito
feita de tolerancia, de calor humano, de autenticidade. E no respeito pela intimidade de cada
um que se pode construir uma relagdo de confianga que transmita seguranga.” (Sociedade

Francesa de Acompanhamento e de Cuidados Paliativos, 1999, p.27)

A presenca de sintomas foi outro dos aspetos mencionados como potenciador a uma
hidratagdo. Ja Arai, Stotts e Puntillo (2013), referiam que os doentes em estado critico
geralmente apresentam episédios angustiantes de sede intensa, e a compreensao dos
mecanismos fisioldgicos da sede ajudara a entender as consequéncias fisiopatologicas da

doenca e tratamentos subjacentes relacionados com a sede.
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VonStein [et. al] (2019), realizaram um estudo em que procuraram avaliar a eficicia do uso
programado de zaragatoas orais em &gua gelada e hidratante labial com mentol, tendo
concluido que o uso programado de zaragatoas orais em agua gelada e hidratante labial com

mentol diminui a intensidade da sede e a xerostomia.

A promocao do conforto, o controlo da dor e a comunicagdo assertiva na equipa de salde,
segundo 0s nossos participantes sdo relevantes para a minimizacdo do sofrimento na diade
doente-familia, pelo desconforto e pelas alteracGes fisicas que provoca e pelo impacto

psicoldgico que causa a pessoa com sede e em agonia.

A promocgao do conforto ao doente em fase agonica é conforme pudemos constatar atraves
dos relatos dos nossos participantes uma preocupacéo dos seus cuidados. A identificagdo dos
sintomas e a necessidade do controlo da dor exige ao profissional de saide, nomeadamente
ao enfermeiro “(...) conhecimentos especificos sobre os sintomas, de forma a saber
identifica-los, planear e implementar intervencGes mais adequadas e avaliar os resultados

dessas intervengoes (...).” (Pereira, 2010, p.39)

Salienta Oliveira (2006) que a promocao do conforto € um processo interativo de descoberta,

decisédo e de conhecimento da pessoa que dele necessita.

Kolcaba (1994; 1999 adaptada por Dowd, 2004, p.484) define conforto como “a condigao
experimentada pelas pessoas que recebem as medidas de conforto. E a experiéncia imediata
e holistica de ser fortalecido através da satisfacdo das necessidades dos trés tipos de conforto
(alivio, tranquilidade e transcendéncia) nos quatro contextos da experiéncia (fisico, psico-

espiritual, social e ambiental)”
De frisar que o conforto tem sido ao longo dos tempos objetivo dos cuidados de enfermagem.

A comunicacdo assertiva na equipa de saude potencia um melhor conhecimento da situacéo
clinica da pessoa doente e uma tomada de decisdo mais sustentada. Refere Araujo (2009, p.
210) que a comunicag¢ado € “um elemento fundamental na relacdo humana e um componente

essencial do cuidado ao fim de vida”.

Almeida [et. al] (2011) realizaram uma reviséo de literatura e concluiram que a comunicagéo

é uma intervencdo autonoma de enfermagem e promotora do alivio do sofrimento.

Hennezel (2000, p. 11) referiu que a pessoa antes de morrer “tentara transmitir aos que a

acompanham o essencial de si propria. Através de um gesto, de uma palavra, as vezes
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somente de um olhar, tentara dizer o que verdadeiramente conta, e que ela nem sempre pode

ou soube dizer”.

Desta forma, o estabelecimento de uma comunicacgéo assertiva no seio da equipa de salde,

€ 0 garante para a promocdo da hidratacdo da pessoa em fim de vida

2.6. ASPETOS INIBIDORES PARA A PROMOCAO DA HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA

Foram relatados varios aspetos inibidores para a promocao da hidratacdo da pessoa em
agonia, nomeadamente: falta de formacgdo, impossibilidade de manutencdo de via
parentérica, reconhecer a irreversibilidade de sintomas (edemas, vomitos, estase gastrica,
desidratacdo, alteracéo do estado de consciéncia, secrecdes, dispneia e risco de aspiracao),
presenca de patologias (insuficiéncia renal e insuficiéncia cardiaca congestiva),
possibilidade de colocacdo de SNG, crencas dos profissionais de salde, falta de recursos
materiais, inexisténcia de momentos para a discussdo de casos clinicos e saber determinar

a quantidade de volume a administrar.

A formacao surge mais uma vez como um aspeto importante para os participantes do nosso
estudo. De facto, lidar com a pessoa em agonia exige que o enfermeiro saiba interagir de
forma a avaliar as necessidades existentes, neste caso as hidricas. Salientam Wu e Volker
(2009) que muitos enfermeiros tém falta de conhecimentos e habilidades para cuidar de
doentes em fim de vida, afirmando que se relaciona na maior parte das vezes com

pensamentos negativos e ansiedade no enfrentamento do fim de vida.

Também Paiva (2012, p.10) refere que “a dificuldade em comunicar uma ma noticia ainda
hoje afasta o profissional de satde do seu principal alvo, o doente. (...) A necessidade de
formacdo em cuidados paliativos é fundamental para prestar cuidados com qualidade a

doentes em fim de vida”.

Efetivamente, a formacdo e primordial, tal como verificou Wenzl (2001), num estudo que
realizou com doentes em cuidados paliativos, que os enfermeiros para cuidar em fim de vida
necessitam de desenvolver competéncias como o escutar ativamente, demonstrar confianga

e honestidade, realizar o toque pessoal e ajudar o doente a resolver questdes passadas.
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A impossibilidade de manutengdo de via parentérica, reconhecer a irreversibilidade de
sintomas, presencga de patologias (insuficiéncia renal e insuficiéncia cardiaca congestiva)

sao também aspetos inibidores para a promocao da hidratacéo.

Fainsinger e Bruera (1997), referiram que a necessidade de tratar a desidratacdo em doentes
terminais é algo muito controverso. Verificaram que muitos profissionais de salde que
cuidam de doentes terminais reagiram ao uso generalizado de fluidos intravenosos em
doentes que estavam a morrer e aos efeitos negativos percebidos desse tratamento.
Verificaram ainda, que ndo existe ainda evidencia cientifica suficiente que comprove 0s

beneficios ou maleficios da desidratacdo do doente em fase agdnica.

Salienta-se que Paiva (2012, p. 32), no estudo que realizou sobre os cuidados ao doente em
agonia, verificou que é dificil reconhecer a irreversibilidade de sintomas. Ela salienta que €
fundamental reconhecer que os sintomas mais frequentes na fase agonica sdo: “a dificuldade
respiratoria, a dor moderada a severa, a incontinéncia urinaria e fecal, a fadiga, as nduseas e

0s vomitos, a agitacdo” (p. 16).

Saber determinar a quantidade de volume a administrar, Benarroz, Faillace e Barbosa (2009)
referem que “nos cuidados ao fim da vida, a alimentacdo ainda ¢ um assunto conflituante
que envolve fatores como contradi¢des, mitos e emogdes; por isso, € importante definir as
condutas conforme o desejo do doente e da familia, cuja tomada de decisdo pode estar
baseada na cultura. Decidir sobre a alimentacdo e hidratacdo nesse momento € muito
complicado, pois sdo temas polémicos ha décadas, e os beneficios do suporte nutricional ou
da hidratagdo permanecem questionados. A quantidade ideal de calorias ou nutrientes e o
volume adequado de liquidos ainda sdo questdes em debate.

As crencas dos profissionais de satde é outros dos aspetos mencionados pelos profissionais

de saude para a promog&o da hidratagdo da pessoa em agonia.

Martins, Alves e Godoy (1999) num estudo que efetuou sobre as reagOes e sentimentos dos
enfermeiros, que cuidavam de doentes em fase final de vida, concluiu que os enfermeiros
apresentam dificuldades pessoais e profissionais, que acabam por interferir na dindmica da

prestacdo de cuidados.

Vieira, Souza e Sena (2006), no estudo que levou a cabo sobre o significado da morte nos
enfermeiros que trabalham numa UCI, concluiram que os profissionais encaram a morte,

como um resultado acidental uma vez que o objetivo da profissao € a cura da doenca.
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A inexisténcia de momentos para a discusséo de casos clinicos é inibidor, na medida em que
a capacidade de refletir e partilhar sobre os cuidados prestados, facilita uma maior seguranca

e ajuda os profissionais de salde a reconhecer as suas limitacoes e habilidades.

2.7. DILEMAS DA EQUIPA DE SAUDE PERANTE A HIDRATACAO DA
PESSOA EM AGONIA

Foram varios os dilemas que os participantes do nosso estudo expressaram perante a
hidratacdo da pessoa em agonia, nomeadamente: serd o bem para o doente, lidar com as
divergéncias de opinides dos PS, lidar com a variabilidade de sintomas, como devo tomar
decisdes nesta situacao critica, devo respeitar a ortotanasia, devo respeitar a vontade da
pessoa, a escolha da via alternativa, lidar com o principio ético do duplo efeito e gerir as

crencas familiares.

Sera o bem para o doente, vem ao encontro do que ja referiam Curtin e Flaherty (1982) ao
dizerem que os enfermeiros enfrentam um problema quando tém que decidir entre o que

devem fazer e 0 que querem fazer ou entre 0 melhor de dois bens ou o0 menor de dois males.

Devo respeitar a vontade do doente, a este propdsito Chiu [et. al] (2004), identificaram as
preocupacOes dos doentes com cancro terminal e reconheceram que respeitar 0s seus desejos
¢ importante na tomada de decisdo clinica em relacdo ao fornecimento de nutricdo e
hidratacdo artificial (NHA). Apo6s o estudo realizado, verificaram que o foco € centrado no
bem do doente. Um teste de conhecimento sobre questdes relacionadas a NHA mostrou que
a via intravenosa periférica s6 pode fornecer hidratacdo (48,7%), excesso de nutricdo
artificial pode aumentar a proliferacdo de células cancerigenas (32%), a NHA pode
prolongar expectativa de vida dos doentes (17,3%), e pode impedir que todos os doentes
passem fome até a morte (5,6%). Concluiram que os doentes com cancro terminal ndo tém
conhecimento suficiente sobre a NHA e ainda acreditam nos seus beneficios, principalmente
por acreditarem que evita a desidratacdo ou a fome. Os resultados deste estudo indicam a
importancia da formacéo e tomada de decisdes dos profissionais médicos na consideragéo
inicial do uso da NHA. Ao melhorar o conhecimento sobre a NHA entre os doentes, podem

ser tomadas decis6es mais apropriadas.

Também, Enrione e Chutkan (2007), analisaram as divergéncias de opinies dos PS no que
diz respeito a NHA. Os autores identificaram como as crencgas e perce¢des dos nutricionistas

afetam as suas decisbes de propor NHA para doentes idosos em comparagdo com 0s
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enfermeiros. Os nutricionistas endossaram claramente a alimentacdo em caso de duvida;
portanto, eles recomendaram a NHA mais que os enfermeiros. Uma diferenca filosofica
relacionada a alimentacdo e hidratacdo foi verificada entre nutricionistas e enfermeiros, o
que pode afetar o atendimento consistente e de qualidade em doentes sem uma diretiva

antecipada ou tomador de deciséo substituto.

Sobre, como devo tomar decisdes nesta situacao critica, Solomon [et. al] (1993) salientam
que se fala de um “imperativo tecnologico”, no qual as intervengdes médicas sao empregues
simplesmente porque estdo disponiveis. Esse conceito as vezes traz consigo a implicacéo de
que os profissionais de salde e os médicos em particular, sdo responsaveis pela imposicéo
de cuidados indesejados aos doentes. De forma, a definir como devem tomar decisdes nesta
situacdo critica, nos tltimos anos, um nimero crescente de entidades prop0s diretrizes éticas
para lidar com uma serie de questdes dificeis. As recomendacdes apareceram em diversos
relatérios e reconhecem o direito dos doentes em renunciar ao tratamento, mesmo que a
recusa possa levar a morte; apoiam a deferéncia aos desejos dos doentes de reter ou retirar
os tipos de suporte vital, desde a ressuscitacdo cardiopulmonar e ventilagdo mecanica e até
aos antibioticos; incentivam o uso de diretrizes antecipadas da vontade para orientar o
tratamento quando o doente perde a capacidade de tomar decises e pedem a proviséo de
recursos adequados para alivio da dor e cuidados paliativos. O principio acentuado € o direito

dos doentes de recusar tratamento médico que consideram excessivamente onerosos.

No que se refere, devo respeitar a vontade da pessoa, Gent [et. al] (2014) referem que uma
base inequivoca de evidéncias sobre o uso da Hidratagéo Clinicamente Assistida (HCA) nos
ultimos dias de vida. A verdade é que tém sido produzidas diretrizes fundamentadas que
identificam que a vigilancia clinica é fundamental, mas que os profissionais de saude devem
considerar as crencgas, valores e desejos dos doentes e familiares ao tomar uma deciséo de
iniciar, reter ou retirar a HCA. Assim, desenvolveram um estudo com o objetivo de descrever
as atitudes e conhecimentos de doentes, familias, profissionais de satde e publico em geral
sobre a HCA no cuidado de doentes que estdo a morrer. Surgiram trés temas centrais: o valor
simbdlico da hidratacdo; as crengas e conceitos errdneos e ideias culturais, éticas e legais
sobre hidratacdo. Concluiram que o desenvolvimento de evidéncias internacionais sugere
que normas culturais e principios éticos de uma familia, populacdo ou a assisténcia médica

influenciam as atitudes em relacdo a HCA.
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Sobre o principio do duplo efeito importa referir que “(...) ¢ um conceito que permite
resolver os casos em que uma ac¢do determinada provoca simultaneamente pelo menos duas

consequéncias, das quais uma é positiva e outra negativa (Vilhena, 2013, p. 16).

Atendendo que uma mesma decisdo tomada nos cuidados ao doente tem o lado positivo, e
tem o lado negativo, é apontado em alguns estudos, tal como neste, a dificuldade de lidar
com o principio ético do duplo efeito.

Gerir as crencas familiares é fundamental e para isso implica a criacdo de um processo

interpessoal, significativo e terapéutico (Figueiredo, 2012).

De acordo com o Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista
em Pessoa em Situacdo Critica e Paliativa (Regulamento n°188/2015), o enfermeiro deve
reconhecer os efeitos da natureza do cuidar de pessoas com doenga cronica, incapacitante e
terminal, nos seus cuidadores e familiares, sobre si e outros membros da equipa,

respondendo de forma eficaz.

De acordo com Neto (2003), a familia do doente em CP apresenta necessidades cognitivas e
emocionais. Assim, os familiares necessitam de sentir respeito pelas suas crencas, pelas suas
atitudes e pelos seus valores culturais e espirituais. Para além disso, necessitam de sentirem

apoio e disponibilidade por parte da equipa de saude.

E assim importante considerar, que gerir as crengas familiares ¢ vital e para isso ela precisa

de um apoio continuo e estruturado.

2.8. O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO PARA HIDRATAR A PESSOA
EM AGONIA

Apbs analise das narrativas verificamos que o processo de tomada de decisdo para hidratar
a pessoa em agonia atende ao principio da beneficéncia, atende a propositos compartilhados
entre médicos e enfermeiros, atende aos valores individuais de cada profissional, atende
aos sintomas do doente e atende a propdsitos compartilhados entre os profissionais de

saude, o doente e a familia.

A maioria dos PS entrevistados, mencionaram que o processo de tomada de decisdo tende a
propodsitos compartilhados entre médicos e enfermeiros, Paiva (2012, p. 18) refere, “a
decisdo de administracdo ou ndo de liquidos deve ser individualizada, baseada numa

avaliacdo rigorosa de cada situacéo e debatida em contexto de equipa de cuidados. Quaisquer
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que sejam as decisfes tomadas, elas devem ser fruto de uma reflexdo interdisciplinar

centrada no doente.”.

Atendendo ao principio da beneficéncia, importa reter que “hoje o possivel beneficio obtido
por meio de um ato médico € contrabalancado com outros valores, tendo por finalidade
fornecer o melhor cuidado possivel compativel com a melhor evolugdo e de acordo com 0s
recursos disponiveis” (Piva e Carvalho, 2009). Também Souza e Lemonica (2003, p. 83),
concluiram que “(...) o médico, tomando como referencial os principios da beneficéncia,
ndo-maleficéncia, autonomia e justica, e o antigo principio da Prudéncia (Phronesis), deve
preparar-se para receber os desafios éticos, conhecendo as diversas abordagens existentes,
as leis do ambiente em que atua e, primeiramente, a si mesmo, compondo em harmonia com
o doente, atitudes benéficas e adequadas a ideal assisténcia em todas as fases do cuidado,

especialmente ao paciente terminal.”.

Atendendo aos sintomas do doente, o livro “A boa morte: ética no fim de vida” refere que
os doentes sofrem diferentes sintomas fisicos como a dor, fatores de ordem psicoldgica,
social, existencial ou espiritual, devido a doenca e ainda devido as dificuldades provocadas

pelos servigos de saude” (Ferreira, 2013, p. 24).

Sobre atender a propo6sitos compartilhados entre os profissionais de salde, o doente e a
familia, Parkash e Burge (1997), identificaram questdes importantes para a familia ao decidir
se a hidratacdo artificial deve ou ndo deve ser fornecida a doentes com cancro avancado.
Realizaram um estudo de natureza qualitativo, em contexto domiciliario e de internamento
em cuidados paliativos. Os participantes incluiram filhos e cdnjuges de doentes que haviam
lidado, ou que em breve lidariam com problemas relacionados com a hidratacdo. Os fatores
que influenciaram os cuidadores incluiram questdes de sofrimento, consideracdes éticas e
emocionais, troca de informacdes entre profissionais de saude, familia e cultura. Os
beneficios percebidos da hidratacdo artificial pelos cuidadores foram essenciais para as
consideracdes éticas, emocionais e culturais envolvidas na tomada de decisdo. As discussoes
com os cuidadores devem tentar: descobrir os desejos e atitudes do doente em relacdo ao
procedimento; fornecer as informagdes mais precisas possiveis sobre as vantagens e
desvantagens; reconhecer e explorar as preocupagdes dos cuidadores de que a vontade pode

ndo ter sido expressa.

Para se perceber 0 que sdo os cuidados de enfermagem € necessario, antes de mais,

reconhecer que a enfermagem é uma profissdo que se caracteriza pelo estabelecimento de
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relagOes interpessoais e, que ao estabelecer a relagdo terapéutica, o enfermeiro distingue-se
pela formagé&o e experiéncia que Ihe permite entender e respeitar o outro, procurando abster-
se de juizos de valor face a pessoa a quem presta cuidados de enfermagem (Ordem dos
Enfermeiros, 2005). A Ordem dos Enfermeiros (2011) realca o papel do enfermeiro nos
cuidados de enfermagem ao afirmar que estes representam uma comunidade profissional e
cientifica da maior relevancia no funcionamento do sistema de salde e na garantia do acesso
da populacdo a cuidados de satde de qualidade, em especial aos cuidados de enfermagem.
Portanto, o enfermeiro é o profissional que presta cuidados de enfermagem ao ser humano
“sdo ou doente, ao longo do ciclo vital, e aos grupos sociais em que ele esta integrado, de
forma a que mantenham, melhorem e recuperem a salde, ajudando-os a atingir a sua maxima
capacidade funcional tdo rapidamente quanto possivel” (Decreto-Lei n.° 161/96, de 4 de
setembro, art. 4.°). Tal como literatura demonstra, a profissdo de enfermagem foi sofrendo
alterac6es ao longo do tempo, e os cuidados de enfermagem também acompanharam essas
mudancas. Hoje, “baseiam-se numa visdo holistica do ser humano, (...) na relagdo
permanente com o outro, [e] essa relacdo com o outro passa pelo toque, comunicacdo e
cuidado fisico. Estes aspetos sdo fundamentais para a relacdo enfermeiro-utente pois com
estes pequenos gestos consegue-se criar uma relacao muito proxima” (Barbosa, 2010, p. 20).
Na verdade, os gestos simples tém significado, ao mostrar um lado positivo a pessoa que

naquele momento vivéncia um momento menos positivo.

Por fim, Alves (2013), através dos resultados do seu estudo, evidencia que as intervencgdes
dos enfermeiros ao doente com alteracGes a nivel do comer e beber, é ainda uma area com
poucas evidencias cientificas, desconhecendo-se as intervencdes efetuadas, 0 contexto em
que ocorrem e os resultados produzidos. Evidencia ainda, que as intervencdes planeadas se

centram nas percecoes e opinides dos enfermeiros.

Parece poder-se afirmar que existe um desfasamento entre as necessidades do doente em fim
de vida e da familia relativamente ao comer e beber, pelo que existe necessidade de explorar
0 processo de cuidados a pessoa em fim de vida com alteragcdes do comer e beber e familia.

2.9. OS BENEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

S&o varios os beneficios da hidratacdo da pessoa em agonia apontados pelos participantes
do estudo, nomeadamente: a promoc¢ao do bem-estar, a manutencéo do perfil metabolico, a

promoc¢ao do conforto, o apoio nutricional, tranquilizar a familia, o alivio do sofrimento,
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melhoria do estado de consciéncia, a diminuicdo da sensacéo de sede e a promocao da
dignidade da manutencéo dos parametros vitais.

Relativamente a promocéo do bem-estar, Raijmakers [et. al] (2011) referem que a hidratacao
artificial nos cuidados de final de vida € um aspeto muito importante e que gera
emocdes/preocupacgdes nos doentes, familiares e profissionais de salde. Esta afirmagéo
deriva do estudo que realizaram (revisao de literatura) que tinha como objetivo fornecer uma
visdo geral das evidéncias cientificas relativo a opinides e atitudes em relacdo a hidratagédo
artificial em final de vida. Neste sentido, verificaram que 11 estudos se debrucaram sobre
opinides relativo a administracdo de hidratacdo artificial; nove estudos se debrugaram sobre
o0 efeito da hidratag&o artificial na qualidade de vida e quatro estudos sobre o seu efeito na
sobrevida. Em termos de resultados verificaram que 1/3 da populacdo em geral tem a
percecdo que a hidratacdo artificial melhora o conforto do doente. O doente aponta que a
hidratagdo tem beneficios a nivel fisico, bem como a nivel psicoldgico. 1 a 43% dos
profissionais de salde consideraram que os doentes beneficiam da hidratacdo artificial no
fim de vida e afirmam que a hidratacao artificial ndo prolonga a sobrevida. Contudo, 89%

dos doentes tem como espectativa que a hidratacdo prolongue a vida.

Apesar de ndo se encontrarem estudos que relacionem a manutencao do perfil metabdlico,
com os beneficios da hidratacdo na pessoa em agonia, encontraram-se resultados
semelhantes aos nossos no que respeita a promoc¢ado do conforto, sendo esta a categoria mais
mencionada do nosso estudo. Moreira (2013), referia que era importante que os profissionais
de saude tivessem atencdo a todas as alteracdes fisiologicas no doente para intervir de modo
adequado. Mas, acima de tudo, é fundamental que os profissionais de saude discutam as
prioridades, facam o planeamento dos cuidados baseados numa comunicacgdo assertiva com
o doente e familia, de forma a controlar os sintomas, promover conforto e bem-estar e cuidar
da dimenséo psicologica, afetiva, emocional e espiritual do doente em agonia que sdo a base
do cuidado nesta fase. Tambem Paiva (2012, p.13), refere que “o cuidar baseia-se na
promog¢édo do conforto, sendo uma atitude que revela preocupacdo, responsabilizacdo e

envolvimento com o outro”.

Sobre o alivio do sofrimento e a diminuicdo da sensacdo de sede, Paiva (2012), referia que
cerca de 70% dos médicos suspenderam medidas de suporte de vida a pedido de um doente
com uma doenga incuravel avancada e progressiva e mais 14% fa-lo-iam em certas

circunstancias, mas s6 41% suspenderiam medidas como a alimentacéo e a hidratacéo.
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A desidratacdo é uma complicagdo frequente das pessoas com doenca avancada, associada
a diminuicdo da permeabilidade da via oral e considerada normal em fim de vida. Contudo,
nem todos os doentes beneficiam com a hidratacdo artificial, ou seja, doentes bem hidratados
podem experimentar sede severa. As queixas de sede e xerostomia sdo muitas vezes aliviadas

com os cuidados a boca e com a administracdo de pequenas quantidades de liquidos.

Sobre tranquilizar a familia, Braga [et. al] (2017), encontraram achados que vdo neste
sentido. Referem que os doentes e familiares ndo estdo habituados aos sinais que ocorrem
nas ultimas horas de vida, sendo por isso importante a discussdo atempada destes sinais, 0
que tranquilizara os familiares. Estes devem ser encorajados a estar presentes, falar e tocar

no doente, sendo também, recetores de cuidados.

O alivio do sofrimento deve ser sempre foco de atencdo do profissional de saude,
nomeadamente do enfermeiro. Para que isto possa ocorrer, é fundamental que seja feito o
controlo da dor “(...) podendo ser probleméatico se j& ndo se conseguir estabelecer
comunicacdo verbal. Neste contexto, é essencial estar atento aos de sinais de desconforto
que possam surgir para que sejam adotadas medidas terapéuticas ajustadas, devendo

também, ser adequadas as vias de administragdo dos farmacos” (Aguiar, 2015, p. 31).

Sobre a melhoria do estado de consciéncia, é necessario ter presente que mais de metade dos
doentes mantém a consciéncia até ao ultimo dia de vida, mas a medida que o fim se
aproxima, a disfungdo neuroldgica torna-se mais evidente. Mas se “a maioria dos farmacos
utilizados em Cuidados Paliativos pode causar alteracbes no estado de consciéncia, em
particular quando ocorre insuficiéncia hepatica ou renal” (Roque, 2010, p. 22), no caso da
hidratacdo, no nosso estudo é apontado como uma melhoria ao estado de consciéncia do

doente.

Por fim, a manutencdo dos parametros vitais, é referida em muitos estudos como sendo parte
das fungdes do enfermeiro. Figueiredo (2007), refere que as intervengdes dos enfermeiros
séo relacionadas com os cuidados dirigidos ao corpo e a manutencdo da vida. Para além
disto, € essencial a manutencédo de algum tipo de controlo da situagao, o ndo sobrecarregar a
familia, a comunicacdo com o seu medico assistente, o fortalecimento das relagdes
interpessoais, a preparacdo para a morte e a oportunidade de atingir um certo sentido de

dever cumprido e uma paz interior.
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2.10. OS MALEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

Os profissionais de saide mencionam alguns maleficios da hidratagdo na pessoa em agonia
tais como: o agravamento de sintomas, 0 aumento do sofrimento (défice de monotorizacéo

e défice de avaliacdo) e o agravamento de patologias.

Das diferentes categorias mencionadas durante o estudo, o agravamento de sintomas foi o
mais mencionado, demonstrando a preocupagdo dos PS para com os doentes em agonia, ja
Paiva (2012, p. 35), salientava que “na fase agonica, a colocacao sistematica de SNG ¢ uma
medida desadequada, desproporcionada e geradora de mais incbmodo que beneficio. As
familias devem ser informadas do desinteresse crescente pela alimentacdo, sendo uma

consequéncia e ndo uma causa do agravamento da doenca”.

Sousa (2012), verificou, tal como os nossos achados demonstraram, que com a progressao
da doenca ocorre uma deterioracdo gradual e generalizada do estado do doente devido a
alteracOes clinicas e fisioldgicas, proporcionando o surgimento de novos sintomas ou o
agravamento dos ja existentes, culminando na agonia. Nos dias que antecedem a morte,
diferentes sintomas podem surgir ou ocorrer uma exacerbacdo dos anteriormente

identificados, sendo necessaria uma particular atencdo nesta fase.

Sato, Okajima e Taniguchi (2019), no estudo que realizaram sobre a relacdo entre sede e
delirio, em doentes internados em unidades de cuidados intensivos como uma amostra de
401 doentes, verificaram que dos 401 doentes, 66 (16,5%) apresentaram intensa sensacao de
sede por mais de 24 horas. Verificaram ainda, que os doentes com sede intensa persistente
apresentavam um risco aumentado de delirio em comparagdo com aqueles que ndo tinham

sede intensa persistente.

Braga [et. al] (2017), salientaram que o periodo de agonia compreende as Ultimas horas ou
dias de vida, em que no contexto de uma doenga irreversivel e avancada, os doentes
experienciam mudancas clinicas, fisiologicas e aparecimento de novos sintomas e/ou
agravamento dos ja existentes. Estes doentes necessitam de um conjunto de cuidados

especificos e adequados as suas necessidades, direcionados ao conforto.

Os sinais e sintomas que se agravam e/ou surgem nesta tipologia de doentes sdo maltiplos
desde: deterioracdo do nivel de consciéncia, deteriora¢do do estado fisico, diminuigdo da
ingestdo de alimentos e fluidos, aumento das secrecdes orofaringeas, alteracdes da

eliminacdo, edema periférico, alteracdo da temperatura corporal, sinais de ma perfusao
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periférica, alteracdes respiratdrias, bem como, evidéncia verbalizada ou ndo, da realidade da

aproximagdo da morte.
Segundo Barbosa e Neto (2010, p. 389-390) o doente em fase agonica passa por:

“- A deterioracdo evidente e progressiva do estado fisico,
acompanhada de oscilacdo/diminuicdo do nivel de consciéncia,
alguma desorientagdo e dificuldades na comunicacdo. Este
agravamento pode atingir o coma e, habitualmente, o doente passa a
maior parte ou a totalidade do dia acamado;

- A dificuldade progressiva na ingestao e degluticdo, com origem na
debilidade crescente ou nas alteragcbes do estado de consciéncia;
desinteresse pelos alimentos (solidos e liquidos);

- Faléncia de multiplos 6rgdos (por exemplo, traduzida na
diminuicdo da diurese, retencdo urinaria, aparecimento de edemas
periféricos e farfalheira) acompanhada por vezes, de faléncia do
controlo de esfincteres e de alteracGes da temperatura corporal e da
coloracgéo da pele (livores e cianose);

- Sintomas fisicos varidveis de acordo com a patologia de base,
embora as alteracOes da respiracéo (apneias/polipneia e estertor) e as
perturbacdes da consciéncia possam ganhar relevo;

- Sintomas psico-emocionais, como angUstia, agitacdo, crises de
medo ou panico, pesadelos, manifestados de acordo com a gravidade
do estado do doente;

- Evidéncia e/ou percecdo emocional, verbalizada ou ndo, da
realidade da proximidade da morte™.

Perkin e Resnik (2002), salientavam que poucas pessoas contestariam a ideia de que um
doente moribundo ou as pessoas responsaveis pela tomada de decisdo, devem ter o poder de
escolher tratamentos que minimizam a dor, o desconforto e o sofrimento que acompanham
as doencas terminais e o processo de morrer. Um paradigma médico conhecido como
cuidados paliativos fornece uma abordagem moralmente correta para as decisdes sobre o fim
de vida. A medicina paliativa, em oposi¢do a medicina curativa, enfatiza a gestdo da dor e
dos sintomas e o alivio do sofrimento. Essa abordagem ndo procura nem acelerar a morte
nem prolongar a vida, sendo que o objetivo principal é adotar medidas para alivio da dor,
desconforto e sofrimento. Quando é tomada a decisdo de adotar esse paradigma, geralmente
¢ apropriado retirar ou reter intervengdes medicas que exacerbam ou prolongam a dor e o
sofrimento, como nutricdo e hidratagdo artificiais, suporte mecénico a ventilacdo ou

antibioterapia.

Cuidar bem envolve a administracdo de medicamentos como analgésicos, sedativos e

antiemeticos, para minimizar o sofrimento associado a dor, dispneia, delirio, convulsdes e
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outras complicacdes inerentes ao estado agonico. E eticamente apropriado, aumentar a
dosagem de opiéceos e sedativos para aliviar a dor e outros sintomas de forma gradual.

De facto, € necessario que os PS desenvolvam as competéncias para cuidar da pessoa em

fim de vida e sua familia de forma a otimizar os cuidados prestados.
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CONCLUSOES E IMPLICACOES DO ESTUDO

Cuidar da pessoa em agonia € de grande complexidade, na medida em que, € um periodo em
que por vezes tem um inicio insidioso e culmina com a propria morte. Estas situac6es de fim
de vida, nomeadamente quando o doente se encontra a experienciar a Ultima etapa da vida,
a nutricdo e a hidratacdo s&o origem de dificuldades para os profissionais de saude, mas
também para o doente e familia. Acompanhar a pessoa em agonia e olhar para a hidratagédo
como um aspeto importante ou ndo para a promocao de um fim de vida condigno, realca a
importancia da reflex&o critica, da aceitacdo e do compromisso em cuidar da pessoa na sua

multidimensionalidade.

Pelos resultados do estudo, podemos constatar, que os profissionais de salde e
nomeadamente os enfermeiros reconhecem que a pessoa em fase agdnica necessita de
cuidados adequados as reais necessidades. Defendem que necessitam de aprender a lidar
com a morte dos doentes e para isso precisam de uma profunda preparacdo pessoal e
profissional. Para os profissionais de salde é importante que a fase agonica decorra como
um processo natural do ciclo vital da pessoa, cujo o foco do profissional de salde consiste
em promover 0 maximo de conforto e bem-estar fisico, psicoldgico, social e espiritual

possivel ao doente e a sua familia.
De seguida passamos a apresentar as conclusées com maior expressividade:

1. O conceito de pessoa em agonia é entendido pelos participantes do estudo como a
pessoa que experiencia as ultimas horas de vida; um conjunto de acontecimentos que
precede a morte e ainda entendida por alguns participantes como a ultima fase da

doenca terminal

2. Evidencia este estudo que os profissionais de salde percecionam a hidratacdo da
pessoa em agonia facilitadora no minimizar a sensacéo de sede; uma medida de
conforto; promotora da reposi¢éo de liquido e promotora do bem-estar das mucosas.

3. S&o varias as necessidades apontadas pelos participantes para promover a hidratacéo
da pessoa em agonia nomeadamente a existéncia de Guidelines de intervencéo; a
manifestacdo de sede pela pessoa doente; existir um propésito partilhado de
promocdo de bem-estar; mais formacdo; maior didlogo entre a equipa

multidisciplinar e intervenc6es sustentadas na evidéncia cientifica.

119



4. A par das necessidades apontam algumas dificuldades para promover a hidratacéo
da pessoa em agonia, nomeadamente: défice de recursos humanos, dificuldade na
tomada de decisdo, definir os limites de intervencdo, presenca de estado de
consciéncia comprometido do doente, presenca de estado nutricional comprometido,
presenca de disfagia, presenca de edemas, pouca adesdo dos PS a utilizacdo da
técnica de hipodermdclise, definir o volume hidrico ajustado as necessidades da
pessoa, presenca de estase gastrica, comunicagdo do doente comprometida, presenca
de secrecOes associada a hidratacédo, a escolha de vias alternativas para a hidratacdo
do doente em agonia, instabilidade clinica da pessoa doente, inexisténcia de
protocolos, défice de conhecimentos da equipa de salde e falta de concordancia dos

PS com a familia e doente.

5. Defendem que é fundamental um trabalho em equipa e em parceria de forma a uma
planificacdo adequada, reforcando assim, a confianca da familia e o estabelecimento

de uma comunicacdo eficaz para superar todas as dificuldades apontadas.

6. Reconhecem que existe aspetos que potenciam a promocao da hidratagéo da pessoa
em agonia, nomeadamente a existéncia de uma comunicacdo assertiva no seio da
equipa; a formacdo dos profissionais de salde e sua sensibilidade e a manifestacédo

da vontade por parte da pessoa doente.

7. Entendem que a presenca dos familiares € fundamental na medida em que defendem
que ela deve estar envolvida na tomada de decisdo e que as suas necessidades devem
ser também identificadas e serem foco de atencdo no plano de intervencéo da equipa

multidisciplinar.

8. Verificamos que sdo varios os aspetos inibidores para a promogéo da hidratacdo da
pessoa em agonia, nomeadamente a falta de formacéo. Reconhecem que a formacéo
em cuidados paliativos é fundamental para prestar cuidados com qualidade a doentes
em fim de vida. Outro aspeto que realgam, relaciona-se com as crengas dos
profissionais de saude que entendem que interfere com a dindmica do processo de

cuidados.

9. Apontam alguns dilemas éticos perante a hidratacdo da pessoa em agonia,
nomeadamente: serd 0 bem para o doente hidratar a pessoa em agonia, como lidar
com as divergéncias de opinides dos PS, como lidar com a variabilidade de sintomas,

como devo tomar decisdes nesta situacdo critica, devo respeitar a ortotanasia, devo
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10.

11.

respeitar a vontade da pessoa, que via alternativa, como lidar com o principio ético

do duplo efeito e como gerir as crengas familiares.

A maioria dos PS entrevistados, mencionaram que o processo de tomada de deciséo
tende a propdsitos compartilhados entre médicos e enfermeiros. Reconhecem que a
decisdo de administrar ou ndo liquidos deve ser individualizada, baseada numa
avaliacdo rigorosa de cada situacdo e debatida em contexto de equipa de cuidados.

Entendem os PS que sdo varios os beneficios da hidratacdo, na medida em que o
alivio do sofrimento deve ser sempre foco de atencdo do profissional de saude,
nomeadamente do enfermeiro. Contudo, salientam os profissionais de salde que
existem alguns maleficios da hidratacdo na pessoa em agonia, nomeadamente
quando surge o agravamento de sintomas, o0 aumento do sofrimento (défice de

monotorizacdo e défice de avaliacdo) e o agravamento de patologias.

Em jeito de conclusdo final, os participantes do estudo reconhecem que cuidar da pessoa em

agonia e tomar a decisdo de hidratar ou ndo hidratar implica uma comunicacao/interacdo

verdadeira e para isso necessita de recorrer a um sistema integrado de competéncias

relacionais para aceder com profundidade ao mundo intimo da pessoa doente.

Implicagdes do Estudo

Promover formacdo em CP, nomeadamente apostar nas questdes da Alimentacéo,

nutricdo e hidratacdo no fim de vida.

Criar espacos de discussao critica e reflexiva no seio da equipa de satde de forma a

desenvolver habilidades especificas relativo a avaliacdo nutricional.

Apostar em mais investigacdo em enfermagem na &rea do comer e beber, na medida
em que é uma area sensivel aos cuidados de enfermagem e com um enorme

simbolismo para o doente, familia e profissionais de saude.

A comunicagdo assume-se como uma ferramenta fundamental, pelo que é necessario

o treino adequado para adquirir competéncias nesta area.

Os profissionais de salde, e nomeadamente o enfermeiro, necessitam de incorporar
uma abordagem multidimensional nas questdes da nutricdo e hidratacdo em fim de
vida
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e A existéncia de elementos da equipa de enfermagem com especialidade em Médico-
cirurgica sera preponderante para a dinamizacao na implementacao de intervencdes

promotoras da minimizag&o do sofrimento da pessoa em agonia e familia
e Torna-se pertinente, o alargamento deste estudo a outros contextos de cuidados.

Dadas as caracteristicas das estratégias metodoldgicas que utilizamos, ndo é possivel fazer

generalizacGes dos achados, na medida em que estes se referem a um determinado contexto.

Finalmente parece podermos afirmar que a chave da abordagem passa por uma tomada de

decisdo centrada na singularidade de cada pessoa doente e familia.
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APENDICE 1 - PEDIDO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DO ESTUDO
AO CONSELHO DE ADMINISTRACAO
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Exmo. Senhor

Assunto: Pedido de autorizacao para efetivacao do Projeto de Investigacdo de Mestrado

Dados do Investigador Principal:
Nome — José Pedro Leite Guimardes

HabilitagBes — Curso de Licenciatura em Enfermagem e P6s-Graduagdo em Enfermagem de
Cuidados Paliativos

Aluno do V Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica

Titulo do projeto de investigacdo: A hidratacdo da pessoa em agonia em cuidados
continuados integrados — Percecdo da equipa de salde

Objetivos do projeto de investigacao:

Objetivo Geral:

Conhecer a percec¢do da equipa de satde de uma unidade de cuidados continuados integrados

acerca da hidratacdo da pessoa em fase agonica.

Objetivos especificos:
- Analisar a percecdo da equipa de saude da UCCI sobre a hidratacdo na pessoa em agonia;

- ldentificar as necessidades/dificuldades da equipa de saide da UCCI para promover a

hidratacdo na pessoa em agonia;
- Identificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocéo da hidratacdo na pessoa
em agonia;
- Identificar os dilemas que a equipa de saude se depara perante a hidratacdo da pessoa em
agonia;
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- Identificar o processo da tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia;
- Identificar os beneficios/maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia.

Subscrevo este pedido solicitando a V. Exa. na qualidade de Investigador principal,
autorizacdo para a efetivacdo do projeto de investigacdo em epigrafe, a realizar com os

profissionais de saide da Unidade de Cuidados Continuados Integrados.

A referida colheita incidira sobre a anélise da perspetiva dos profissionais de salde sobre a
hidratacdo da pessoa em agonia, com a finalidade de contribuir para a melhoria dos cuidados
de salde, bem como para uma reflexdo ética sobre as decisdes éticas em fim de vida e para

tomadas de decisdo centradas na pessoa.

O instrumento de recolha de dados a utilizar sera a entrevista (Apéndice ).
Certifica-se desde ja que sera garantido o anonimato e a confidencialidade dos dados.

Assume-se 0 compromisso de apds o término do referido estudo, informar a instituicdo dos

respetivos resultados.

Com os melhores cumprimentos,

O Investigador Principal

Viana do Castelo, 10 de outubro de 2018
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APENDICE 2 - DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO DOS
PARTICIPANTES
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, assine no espaco
abaixo e obrigada por aceitar dar a sua imprescindivel contribuicdo

Designacgdo do Estudo: A hidratagdo a pessoa em agonia em Cuidados
Continuados Integrados — Percecdo da Equipa de Saude

Eu, abaixo-assinado, (home completo)

tomei conhecimento do objetivo do estudo de
investigacdo no dmbito “A hidratacdo a pessoa em agonia em Cuidados
Continuados Integrados — Percecdo da Equipa de Saude”, realizado por,
José Pedro Leite Guimardes, a frequentar o V Curso de Mestrado em
Enfermagem Médico-Cirdrgica, 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 investigacdo que se tenciona
realizar, bem como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada
oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessdrias, e de todas

obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da
Declaracdo de Helsinquia, a informacdo ou explicacdo que me foi
prestada versou os objetivos, os métodos, os beneficios previstos, os riscos
potenciais e o eventual desconforto. Além disso, foi-me afiirmado que tenho
o direito de recusar a ftodo 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 pelo investigador.

Data: / /20__

Assinatura do participante:

A Investigadora responsavel:

Assinatura:

150



APENDICE 3 - GUIAO DA ENTREVISTA
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Instrumento de Colheita de Dados

I-Parte: Acolhimento

e |dentificagédo do investigador;

¢ Informar acerca do tema e da sua pertinéncia e dos

Objetivos: o
objetivos do estudo;
Informar 0 e Garantir a confidencialidade e anonimato;
entrevistado o _ o
e Solicitar autorizagdo para a participacao no estudo
e gravacao da entrevista.
lI-Parte: Caracterizacao do entrevistado
e Idade
"1 Inferior a 30 anos
1 Entre 30 e 35 anos
*1 Entre 35 e 40 anos
*1 Entre 40 e 50 anos
1 Entre 50 e 65 anos
71 Superior a 65 anos
Objetivos: .
e (Genero
Caracterizar 0 Eeminino
0
entrevistado -/ Masculino

e Formacdo académica

[]

O o O O

e Tempo de servico

Tempo de servi¢o na Unidade

Licenciatura

Especialidade

Mestrado

Doutoramento em

Outra
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lll-Parte: Objetivos/questdes Orientadora

Objetivos Especificos

Questdes

- ldentificar a percecdo da equipa de
saude acerca do conceito/conceitos de
agonia e hidratacdo da pessoa em

agonia,

- O que entende por pessoa em fase

agonica?

- O que entende por hidratagédo da

pessoa em agonia?

- Analisar a percecdo da equipa de
saude da UCCI sobre a hidratacdo na

pessoa em agonia,

- Qual a sua percecdo acerca da

hidratacéo na pessoa em agonia?

- Identificar as
necessidades/dificuldades da equipa
de saude da UCCI para promover a

hidratacdo na pessoa em agonia,

- No seu quotidiano profissional, que

necessidades encontra para
promover a hidratacdo da pessoa em

agonia?

- No seu quotidiano profissional, que
dificuldades encontra para promover

a hidratacdo da pessoa em agonia?

- Identificar os aspetos potenciadores
ou inibidores para a promocdo da

hidratacdo na pessoa em agonia,

- No seu quotidiano profissional, que
aspetos potenciam a hidratacdo da

pessoa em agonia?

- No seu quotidiano profissional, que
aspetos inibem a hidratacdo da

pessoa em agonia?

- Identificar os dilemas que a equipa de
saude se depara perante a hidratacéao

da pessoa em agonia;

- Na prestagdo de cuidados que
dilemas enfrenta perante a Hidratac&o

da pessoa em agonia?
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- Identificar o processo da tomada de
decisdo para hidratar a pessoa em

agonia,

- Como é realizada a tomada de
decisdo para hidratar a pessoa em

agonia?

-ldentificar os beneficios/maleficios da
hidratac&o da pessoa em agonia

- Na sua perspetiva quais sao 0s
beneficios da hidratagcdo da pessoa

em agonia?

Na sua perspetiva quais sado o0s
maleficios da hidratacdo da pessoa

em agonia?

Gostaria de  deixar  algumas

sugestoes:

IV Parte: Fecho da Entrevista

e Agradecer a colaboracédo do entrevistado e referir a importancia da sua

participagéo no estudo;

e Resumir 0s aspetos essenciais abordados durante a entrevista;

e Dar a oportunidade ao entrevistado de acrescentar mais algum aspeto

gue tenha ficado por referir durante a entrevista.
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APENDICE 4 - EXEMPLARES DE ENTREVISTA DA UNIDADE DE CUIDADOS
CONTINUADOS INTEGRADOS — UNIDADE DE MEDIA DURAGAO E
REABILITACAO (UMDR) E UNIDADE DE LONGA DURACAO E
MANUTENCAO (ULDM)

155



Entrevista M1

Idade: 37 anos

Género: Feminino

Formacdo Académica: Licenciatura em Medicina
Tempo de servigo: 12 anos

Tempo de servico na UCCI: 2 anos

Objetivos especificos e questdes de investigacao

- Identificar a percecdo da equipa de salde acerca do conceito/ conceitos de agonia e

hidratacdo em agonia;

O que entende por pessoa em fase agonica?

“Pessoa em fase de ultimos dias/horas de vida, com desconforto fisico e/ou emocional.

Apresenta, habitualmente alteragdo do estado de consciéncia e dispneia intensa.”

O que entende por hidratacdo da pessoa em agonia?

“Na pessoa em agonia, a hidrata¢do compreenderd todas as medidas tomadas com o intuito
de minimizar a sensacéo de sede, e que poderdo passar apenas pela hidratacdo da mucosa

oral.”

- Analisar a percecdo da equipa de saude da UCCI sobre a hidratacdo na pessoa em agonia;

Qual a percecdo acerca da hidratacdo na pessoa em agonia?

“A minha percec¢ao € de que, por vezes, e dificil refrear a necessidade de intervir da equipa
multidisciplinar e de manter o foco, visando sempre a promoc¢ao do conforto e bem-estar da

’

pessoa em agonia.’
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- Identificar as necessidades/ dificuldades da equipa de salde da UCCI para promover a

hidratacdo na pessoa em agonia;

No seu quotidiano profissional, que necessidades encontra para promover a hidratacdo da

pessoa em agonia?

“A necessidade de todos os profissionais é de seguirem a mesma linha orientadora, de modo

’

a ndo provocar desconforto, ndo so ao doente, mas também aos familiares.’

No seu quotidiano profissional, que dificuldades encontra para promover a hidratacdo da

pessoa em agonia?

“Se a hidrata¢ao se basear na humidificacdo da cavidade oral, com esponja ou espéatula, a
dificuldade principal é a falta de recursos humanos para o fazer com a regularidade

desejada.”

- ldentificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocéo da hidratacdo da pessoa
em agonia;

No seu quotidiano profissional, que aspetos potenciam a hidratacdo da pessoa em agonia?

)

“A presenca de familiares que ajudem na hidratagdo, ou a solicitem.’

No seu quotidiano profissional, que aspetos inibem a hidratacdo da pessoa em agonia?

“A sensagdo de incapacidade de ajudar a pessoa em agonia; o foco da equipa em aliviar

)

outros sinais/sintomas de sofrimento.’

- Identificar os dilemas gua a equipa de salde se depara perante a hidratacdo da pessoa em

agonia;

Na prestacao de cuidados que dilemas enfrenta perante a hidratagdo da pessoa em agonia?

“Num doente sem via oral preservada, a primeira dificuldade passa por conter o impeto de
hidratar por outra via (colocacdo de SNG, CVP ou CSC). Nem sempre, no dia-a-dia temos

oportunidade de parar para analisar todos os pros e contras.”
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- Identificar o processo de tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia;

Como é realizada a tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia?

“E tomada segundo o principio de que qualquer medida tem de ser tomada porque vai
acrescentar algo. Na pessoa em agonia, acresce a necessidade de ndo “agredir” sem que

dai advenha a real melhoria dos sintomas.”

- Identificar os beneficios/maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia;

Na sua perspetiva quais sdo os beneficios da hidratacdo da pessoa em agonia?

)

“O beneficio primordial deve ser a promog¢do do bem-estar do doente.’

Na sua perspetiva quais sdo os maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia?

“Quando realizada sem cuidado, pode ser causa de hipervolémia e provocar agravamento

)

de quadros de dispneia.’
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Entrevista E13

Idade: 32 anos

Género: Feminino

Formacdo Académica: Especialidade Enfermagem Comunitaria
Tempo de servigo: 7 anos

Tempo de servico na UCCI: 7 anos

Objetivos especificos e questdes de investigacdo

- Identificar a percecdo da equipa de salde acerca do conceito/ conceitos de agonia e

hidratacdo em agonia;

O que entende por pessoa em fase agonica?

“E a ultima fase do processo de vida-morte, ou seja, a fase em que surge faléncia do
funcionamento organico. E nesta fase que a pessoa apresenta sinais de fim de vida a curto

’

prazo.’

O que entende por hidratacdo da pessoa em agonia?

“A hidratagdo da pessoa em agonia pressupoe o fornecimento de agua numa fase em que
se torna dificil encontrar vias seguras para a sua administracdo. E necessario avaliar os

)

beneficios e as formas mais adequadas e menos invasivas para a reposi¢dao de dagua.’

- Analisar a percecdo da equipa de saide da UCCI sobre a hidratacdo na pessoa em agonia;

Qual a percecdo acerca da hidratacdo na pessoa em agonia?

“A hidrata¢do é sempre importante, embora na pessoa em fase agonica esta deva ser
considerada e bem avaliada em func@o dos beneficios em detrimento dos maleficios. A
hidratacdo deve ser sempre com vista a promover o conforto da pessoa, caso exista a

necessidade de optar por algo invasivo, deixa de ser essencial para o doente.”
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- Identificar as necessidades/ dificuldades da equipa de salde da UCCI para promover a

hidratacdo na pessoa em agonia;

No seu quotidiano profissional, que necessidades encontra para promover a hidratacdo da

pessoa em agonia?

“A maior dificuldade sdo as vias de promover a hidrata¢do, quando a via oral se encontra
comprometida. Quando a mesma se encontra comprometida, na minha perspetiva a via
subcutanea surge como a medida menos invasiva e mais confortavel para a pessoa. Por
vezes torna-se dificil gerir as expectativas dos familiares e a aceitacdo das vias alternativas.
Assim, ha necessidade de a equipa de salde em conjunto com a familia decidir como
promover a hidratacdo pensando no risco/ beneficio, de modo a tomar a melhor decisdo

B

para o doente.’

No seu quotidiano profissional, que dificuldades encontra para promover a hidratacdo da

pessoa em agonia?

“A maior dificuldade é a escolha da via alternativa e a escolha da estratégia para
hidratacdo da pessoa em agonia. A comunicacdo com a familia de modo a conseguir
explicar que ndo existe beneficio em proceder a hidratacao, pois existe pouca aceitacao em

’

ndo proceder a qualquer medida invasiva por parte da familia.’

- ldentificar os aspetos potenciadores ou inibidores para a promocao da hidratacdo da pessoa

em agonia;

No seu quotidiano profissional, que aspetos potenciam a hidratagéo da pessoa em agonia?

“O facto de ja existir uma via de administracdo previamente facilita a manutencéo da

hidratacédo. A vontade expressa da pessoa na hidratacéo.”

No seu quotidiano profissional, que aspetos inibem a hidratagdo da pessoa em agonia?

“A inexisténcia da via oral, sendo que a utilizagdo de medidas invasivas para a hidratacéo

’

deixa de ser importante para a pessoa, indo contra o conforto da mesma.’
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- Identificar os dilemas qua a equipa de saude se depara perante a hidratacdo da pessoa em
agonia;

Na prestacdo de cuidados que dilemas enfrenta perante a hidratacdo da pessoa em agonia?

“Gerir as expectativas da familia tendo em conta que por vezes estes pensam que os estamos
a “deixar morrer a sede”. Aceita¢do/ negagdo por parte da pessoa em agonia, quando
consciente, para a suspensao ou manutencao da hidratacéo. Por vezes surge a dificuldade
em uniformizar a decisdo por parte da equipa de salude em manter ou suspender a

)

hidratagdo ao doente em agonia.’

- Identificar o processo de tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia;

Como é realizada a tomada de decisdo para hidratar a pessoa em agonia?

“A decisdo inicialmente deverd ser ponderada pela equipa de saude, em conjunto com a
familia e em caso de possibilidade com a presenca da pessoa em agonia, pesando bem os

riscos e beneficios de modo a promover o conforto.”

- Identificar os beneficios/maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia;

Na sua perspetiva quais sao os beneficios da hidratacdo da pessoa em agonia?

“A promogao de tranquilidade a familia, por sentir que os profissionais estdo a fazer algo.

O alivio de xerostomia e a promog¢do da hidratagdo da cavidade oral.”

Na sua perspetiva quais sdo os maleficios da hidratacdo da pessoa em agonia?

“A necessidade de recorrer a medidas invasivas. A sobrecarga hidrica, levando a formagdo

de edemas e dificuldade respiratoria, levando ao aumento do desconforto.”

Gostaria de deixar alguma sugestao:

“Este estudo poderia também ser aplicado aos familiares para considerar a perceg¢do e
conhecimento dos mesmos sobre a hidratacao e
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APENDICE 5 - GRELHA DE ANALISE CONTEUDO
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Area Tematica - A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA
DO CONCEITO DE AGONIA

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Pessoa que
experiencia as

tltimas horas

Desconforto fisico

(...) pessoa em fase de ultimos dias/horas de vida, com
desconforto fisico (...) M1

Desconforto emocional

(...) pessoa em fase de ultimos dias/horas de vida, com

desconforto emocional (...) M1

”

(...) retrata a dor e sofrimento vivenciado pela pessoa.

acontecimentos
que precede a

morte

de vida ES
Dor Total (...) apresenta um quadro de dor e desconforto
associado a mal-estar. (...) E6
(...) Estado de sofrimento.” E14
(...) apresenta, habitualmente (...) dispneia intensa (...)
M1
Dispneia intensa
(---) apresentando alteragbes respiratérias
significativas.” E12
(...) apresenta, habitualmente alteracdo do estado de
Altera¢do do estado de consciéncia (...) M1
consciéncia
Conjunto de (...) e alteragdo do estado de consciéncia.” E9

Multi Faléncia

(...) fase de faléncia respiratéria, metabdlica e organica

compativel com o fim de vida (...) E1

(...) pessoa em fase agbnica é uma pessoa que da

sinais evidentes de faléncia multiorgénica (...) E4

“Pessoa em fase agdnica é a ultima fase da doenca, a
fase terminal. Pessoa com func¢des orgéanicas quase

‘nulas”.” E7

(...) existe um declinio funcional progressivo, com

faléncia orgénica (...) E9
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(...) periodo no qual ha um agravamento do estado (dos
sintomas previamente existentes) ou uma mudanca

clinica, com aparecimento de novos sinfomas.” E11
(...) com declinio fisico, emocional e cognitivo (...) E12

(...) a fase em que surge faléncia do funcionamento

orgénico (...) E13

“Pessoa hemodinamicamente instavel, com alteragcdo

de um ou mais dos parédmetros vitais (...) E14

Fase que
antecede a
morte

(...) fase agénica é a ultima fase da doenca terminal.

Esta fase pode durar horas ou alguns dias (...) E2

(...) entendo como fase agonica a fase que antecede a
morte, compreendendo os ultimos dias/horas de vida da

pessoa doente (...) E3

(...) caracteriza-se pela fase final de vida, apds
diagnéstico de doenca incuravelf/irreversivel e avancada

(pode durar horas ou dias) (...) E4

“A fase agodnica séo os ultimas horas ou dias de uma

doencga terminal” E8

(...) fase agénica constitui a dltima fase da doenca

terminal.” M2

“Pessoa que se encontra nas ultimas horas ou dias de
vida.” E10

“Pessoa que esta numa fase de ultimas horas ou dias de
vida (...) E11

“Pessoa nas ultimas horas de vida (...) E12

(...) E nesta fase que a pessoa apresenta sinais de fim

de vida a curto prazo.” E13

164




Area Tematica - A PERCECAO DA EQUIPA DE SAUDE DE UMA UCCI ACERCA
DO CONCEITO DE HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA

sensacao de sede

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE
(...) Na pessoa em agonia, a hidratacdo compreendera
todas as medidas tomadas com o intuito de minimizar a
Minimizar a sensacédo de sede, e que poderéo passar apenas pela

hidratagdo da mucosa oral (...) M1

(...) administracdo de fluidos, tendo em conta as

necessidades da pessoa.” E10

Medida de conforto

para o fim de vida

(...) E uma das medidas de conforto em fim de vida, deve
ser mantida adequadamente; pode ser assegurada por

via entérica ou parentérica (...) E1

(...) promove o bem-estar fisico, psiquico e motor da
pessoa em agonia, oferecendo-lhe maior conforto e
qualidade de vida.” ES5

“A hidratagdo da pessoa em agonia deve estar associada
as medidas de conforto. Surge quando a pessoa deixa de

o fazer por ela propria.” E6

(...) a hidratacdo prende-se com o conforto a dar ao

doente de modo a diminuir a sensagéao de sede.” E7

(...) a promover o alivio de sintomas e promog¢do de
conforto.” E10

(...) Na fase de agonia deve ser promovida hidratagdo

eficaz para garantir o conforto da pessoa (...) E11

(...) A hidratagéo deve ser sempre com vista a promover

o conforto da pessoa (...) E13

(...) tentando ser o menos invasivo possivel, de forma a
ndo causar mais sofrimento a pessoa nesta fase final da

vida e dar conforto.” E14

Reposicdo de

liquidos

“A hidratagdo é a reposi¢cdo de agua no organismo. No

caso de hidratacdo num doente em agonia € a reposi¢ao
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de liquidos (agua ou soros) necessarios ao bem-estar e

conforto da pessoa (...) E2

(...) “Hidratagéo da pessoa em agonia correspondera ao
fornecimento, por parte da equipa de salde, de
fluidoterapia, seja esta por via entérica ou parentérica
(...) E3

(...) Hidratacdo da pessoa com agonia é o ato de
reforcar/repor liquidos corporais, seja sob a forma oral
(ingestdo de 4&gua) ou através da hidratacdo
medicamente assistida a uma pessoa cujo o estado de

saude se define pela aproximagéo da morte (...) E4

‘Reposicdo de liquidos por diversas vias: oral,
endovenosa, subcutdnea e tdpica, adaptando a via a
cada pessoa (...) E5

“Trata-se da administracdo e controlo de liquidos
administrados a pessoa em agonia. Esta administracao
de liguidos compreende as vérias vias de administracao
disponiveis, assim como as necessidades acerca da
quantidade a ser administrada.” E9

“Garantir a necessidade basica de agua no doente em
estadio terminal.” M2

“Uma das necessidades fisiolégicas é a hidratacéo (...)
E11

“Suprimir as necessidades orgénicas basais, com aporte

de agua ou equivalente.” E12

“A hidratagdo da pessoa em agonia pressupbe o
fornecimento de agua (...) E13

“Manter niveis de agua e eletrélitos compativeis com a
vida (...) E14

Promove o bem-

estar das mucosas

“A hidratagdo da pessoa em agonia faz parte dos

cuidados com a mucosa oral, nasal e conjuntival.” E8

(...) a hidratagdo da pessoa compreendera os cuidados

a boca e outras mucosas.” E11
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Area Tematica - NECESSIDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA
PROMOVER A HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA;

CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE
(..) A necessidade de todos os profissionais é de seguirem
Guidlines de a mesma linha orientadora, de modo a ndo provocar
intervencao desconforto, ndo s6 ao doente, mas também aos

familiares (...) M1

Manifestacdo da
vontade pela

pessoa doente

(...) “Sinal de sede verbalizado pela pessoa; conforto (...)
E2

Ter como objetivo
Promover o bem-

estar

“Conforto e qualidade de vida para o doente, assim como

a promocao do bem-estar.” E5

“Dar conforto ao doente e satisfazer as ultimas

necessidades do mesmo.” E8
“Essencialmente o conforto do doente e familia.” M2

(...) na pessoa em agonia, deve ser promovido o conforto,
sendo aumentado a frequéncia dos cuidados a cavidade
oral.” E11

“Necessidade de promover o conforto e bem-estar da

pessoa em agonia (...) E14

Maior formacéo

Saber lidar com 0

agravamento dos sintomas

(...) “As necessidades prendem-se com a diminuicdo de
ingesta alimentar por parte dos doentes em fase agoénica;
a alteracdo do estado de consciéncia; diminuicdo da
percecdo de sede; disfagia, que leva a maior resisténcia
dos profissionais para a hidratacdo e a menor

predisposi¢do do doente para tal (...) E3

Saber

partilhadas

Tomar decisdes

Perante uma pessoa que experiencia uma fase agonica, o
Unico aspeto que me levaria a hidrata-la, seria se, na
posse das suas capacidades, esta o solicitasse. Faz

sentido, sim, a meu ver, a hidratacdo das mucosas de
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modo a tentar minimizar a sensacéo de sede e xerostomia,

que podem ser comuns nesta fase (...) E3

(...) héd necessidade de a equipa de saude em conjunto
com a familia decidir como promover a hidratacao
pensando no risco/ beneficio, de modo a tomar a melhor

decisdo para o doente.” E13

(...) Sendo o organismo composto maioritariamente por
agua, ele depende da hidratacdo para o0 seu
funcionamento, sabendo que isso ndo sera a cura, mas

também né&o ira acelerar a morte.” E14

Saber diagnosticar

(...) “Partindo do principio que a pessoa agoénica ndo tem
estado de consciéncia compativel com a manutencédo da
via oral, as necessidades prendem-se com o facto de
saber determinar se existe ou ndo uma via alternativa e/ou

adotar pela melhor via para o efeito(...) E1

Saber mobilizar as vias de

hidratacéo alternativas

(...) a pessoa o deixa de fazer autonomamente por via
oral, levando-me a encontrar a melhor forma de
hidratagdo.” E6

(...) necessario arranjar uma via alternativa, sendo a via

subcuténea a via de eleicdo.” E10

(...) o utente apresenta previamente dispositivos de
alimentag&o/ hidratagdo (SNG/ PEG).” E12

“A maior dificuldade séo as vias de promover a hidratagéao,
quando a via oral se encontra comprometida. Quando a
mesma se encontra comprometida, na minha perspetiva a
via subcutédnea surge como a medida menos invasiva e

mais confortavel para a pessoa (...) E13

Maior dialogo
entre a equipa

multidisciplinar

“Estabelecer, junto com a equipa multidisciplinar qual a
melhor forma de hidratar o doente. Planificar quais as

vantagens ou desvantagens/riscos na hidratagdo.” E7

“Disponibilidade de tempo para avaliar, ponderar e hidratar
a pessoa em agonia da forma mais adequada, otimizada
e consensual possivel (...) O correto envolvimento da
equipa multidisciplinar para a questdo da hidratagéo (...)
E9
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Intervencgdes
sustentadas na
evidencia

cientifica

(...) Os melhores conhecimentos cientificos relativamente

as condicbes de saude e o que fazer.” E9

Area Tematica - DIFICULDADES DA EQUIPA DE SAUDE DA UCCI PARA
PROMOVER A HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA

CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS UNIDADES DE ANALISE

(...) Se a hidratagdo se basear na humidificagdo da
cavidade oral, com esponja ou espatula, a dificuldade
principal é a falta de recursos humanos para o fazer com a
regularidade desejada (...) M1

Défice de
“A falta de tempo para nos dedicarmos a estas pessoas (...)

recursos
E8

humanos
“Disponibilidade de tempo para planear, executar e avaliar
os cuidados a serem prestados (...) E9
(...) Mais tempo para hidratar a pele do doente (...) E11
(...) As dificuldades predem-se com a tomada de deciséo.
Saber quando iniciar ou suspender atitudes promotoras da

Tomada de hidratagéo (...) E1
deciséo

(...) perceber se existe beneficio ou maleficio na promogdo

da hidratagdo do doente em agonia.” E10

Definir os limites

de intervencao

(...) como saber quais os limites de uma hidratacdo que

promova o bem-estar do doente (...) E1

Presenca de
estado de
consciéncia

comprometido

“Estado de consciéncia alterado (...) E2

(...) As dificuldades relacionadas com a hidratagéo
prendem-se com o declinio do estado de consciéncia (...)
E4

“Risco de aspiragdo em utente com estado de consciéncia
alterado (...) E12
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Presenca de
estado
nutricional

comprometido

(...) estado nutricional comprometido; edemas; disfagia (...)
E2

Presenca de

disfagia

(...) disfagia (...) E2

(-..) com a dificuldade na degluti¢éo (...) E4

Presenca de

edemas

(...) edemas (...) E2

(...) hidratagdo de um doente, quando este se encontra em

anasarca.” E5

Pouca adeséo
dos PS a
utilizagcéo da
técnica da

hipoderméclise

(...) pouca adeséo da equipa médica/enfermagem para o
uso de acessos alternativos como o CSC (hipodermdclise)
(...) E3

(...) por fim saber quando a hipoderméclise deve ser uma

opgao viavel.” E11

Definir o volume
hidrico ajustado
as necessidades

da pessoa

(...) dificuldade em definir o volume hidrico ajustado as
necessidades do doente, mantendo-o hidratado sem
sobrecarga cardiorrespiratéria que possa comprometer o
conforto do doente (...) E3

“Dificuldade na perce¢cdo real das necessidades/

quantidades de hidratagédo.” E14

Presenca de

estase gastrica

(...) dificuldades na tolerancia alimentar do doente (estase

gastrica (...) E3

Comunicacédo
do doente

comprometida

(...) o facto de a pessoa doente comunicar menos (néo
solicitar agua) pode levar a um maior facilitismo por parte

dos profissionais (...) E3

Presenca de

secregOes

(...) com o possivel aumento das secregoes (...) E4

Escolha de vias

alternativas

(...) assim como a necessidade de acessos para a

administracao de fluidos.” E6

“As maiores dificuldades prendem-se com o facto de
arranjar uma via segura para a hidratagdo da pessoa (...)
E11
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(...) A colocacdo de acesso SC/ EV ou n&o, por ser

considerado um procedimento invasivo.” E12

“A maior dificuldade é a escolha da via alternativa e a
escolha da estratégia para hidratagédo da pessoa em agonia
(...) E13

Instabilidade
clinica da

pessoa doente

“As dificuldades prendem-se com a instabilidade clinica do
doente (...) E6

Inexisténcia de

protocolos

“A inexisténcia de um protocolo para doentes em fase

agonica e pardmetros para a hidratagdo.” E7

Défice de

conhecimentos

(...) a falta de conhecimento por pate das equipas (...) E8

da equipa de
salde
“A ndo concordéancia dos vérios elementos da equipa de
saude, familiares e doente.” M2
Falta de

concordancia
dos PS com a

familia e doente

(.-.) A comunicacdo com a familia de modo a conseguir
explicar que néo existe beneficio em proceder a hidratacéo,
pois existe pouca aceitagcdo em ndo proceder a qualquer

medida invasiva por parte da familia.” E13

Area Temética - ASPETOS POTENCIADORES PARA A PROMOCAO DA
HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA;

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Presenca dos

familiares

(...)A presenca de familiares que ajudem na

hidratagdo, ou a solicitem (...) M1

Existéncia de

recursos humanos

(...) “A presenga de recursos humanos (...) para
conseguir uma visdo completa do doente, verificando

a necessidade de hidratar ou ngo (...) E2
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(...) A disponibilidade de tempo dos enfermeiros para
prestar os melhores cuidados tendo em conta a carga
de trabalho.” E9

(...) esta pessoa exige maior necessidade de cuidados

e tempo por parte da equipa de enfermagem.” E11

Existéncia de

recursos materiais

(...) “A presenca de recursos materiais para conseguir
uma visdo completa do doente, verificando a

necessidade de hidratar ou néo (...) E1

“A existéncia de mais frascos de spray com cha de
camomila e gotas de limdo para conseguir hidratar

melhor e com mais seguranga o doente (...) E11

(...) a existéncia de agua aromatizada e servigo
interno de cozinha, facilitando os pedidos especificos.”
E12

Manifestacdo da
vontade da pessoa

doente

(...) a vontade da pessoa (...) E2
(...) vontade expressa da pessoa (...) E4

(...) A vontade expressa da pessoa na hidratacédo.”
E13

“A referéncia de sede por parte da pessoa (...) E14

Formacéo dos
Profissionais de

Saude

(...) Formacgéo diferenciada dos profissionais de
saude (...) E3

“A formacdo constante e empenho dos profissionais

para a melhoria dos cuidados prestados (...) E9

(...) O conhecimento de toda a equipa profissional das

necessidades da pessoa em fase agdnica (...) E11

“Formacdo da equipa e filosofia “enraizada” de

cuidados paliativos (...) E12

Sensibilidade dos
Profissionais de

Saude

(...) A constante procura da equipa de enfermagem no

bem-estar do doente (...) E3

Presenca de

sintomas

Polidipsia

(...) polidipsia e xerostomia. (...) E4

172




Xerostomia

(...) polidipsia e xerostomia. (...) E4
(...) presenga de xerostomia (...) E5

“Hidratacdo da mucosa oral, evitando secura labial,

xerostomia e lesdes (...) E7

(...) boca seca, entre outras.” E10

Desidratagéo

(..)sinais evidentes de desidratagdo.” ES

Alteracdo do estado de

consciéncia

(...) alteragéo do estado de consciéncia (...) E10

Promocé&o do
Conforto

“Promocéo do conforto.” E6

(...) lesbes que venham a provocar desconforto ao
doente.” E7

“A promocgao do conforto nos ultimos dias de vida do
doente, alivio da dor e mal-estar no doente e dar

qualidade de vida ao doente” E8

“Promocéo do conforto do doente.” M2

Controlo da dor

(....) alivio da dor e mal-estar no doente e dar

qualidade de vida ao doente” E8

Comunicacédo
assertiva na equipa

de salde

A comunicagéo entre a equipa multidisciplinar (...) E9

Area Tematica

- ASPETOS INIBIDORES PARA A PROMOCAO DA
HIDRATACAO DA PESSOA EM AGONIA;

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Falta de formacéao

(...) A sensacéo de incapacidade de ajudar a pessoa
em agonia (...) o foco da equipa em aliviar outros

sinais/sintomas de sofrimento (...) M1

(...) “Desvalorizagdo/desconhecimento das vantagens

da correta hidratagdo do doente em agonia (...) E3
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“(...) a definicdo de fase agbénica (nem sempre é
percebida pela equipa multidisciplinar) (...) falta de
conhecimentos cientificos/técnicos de colegas da

equipa multidisciplinar acerca de cuidados paliativos,

obstinagdo terapéutica, entre outros. O néo
entendimento da fase agoénica, assim como o nao
estabelecimento de objetivos claros por parte da

equipa multidisciplinar (...) E11

Impossibilidade de
manutencgédo de via

parentérica

(...) impossibilidade de manutencdo de uma via

parentérica (...) E1

(...) falta de acessos venosos (...) E7

Reconhecer a
irreversibilidade de

sintomas

Edemas

(...) “A presenca de edemas, vomitos, estase géastrica
(...) E2

“Retengéo de liquidos (...) E5

(...) presenca de edemas e inexisténcia de acessos
(EVe SC).”E6

“Retencdo de liquidos — Edemas (...) E7

“A retengdo de liquidos, que leva a formagédo de

edemas, deve ser levada em conta (...) E10

“Retencéo de liquidos (...) E14

Voémitos

(...) “A presenca de voémitos (...) E2
(...) vomitos (...) E7

(...) nauseas, vomitos (...) E8

Estase gastrica

(...)a presenga de estase gastrica (...) E2

Desidratacéo

(...) estadio de desidratagéo (...) E2

Alteracdo do estado de

consciéncia

(...) estado de consciéncia alterado da pessoa (...) E2

(...) prendem-se com o declinio do estado de

consciéncia (...) E4

“Estado de consciéncia alterado (...) E6

Secrecdes

(...) presenca de secregbes.” E7
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Dispneia

(...) e dispneia.” E8

Risco de aspiracao

(...) risco de aspiracéo (...) E8

Presenca de

patologias

Insuficiéncia Renal

(...) insuficiéncia renal ou cardiaca.” E5

(...) e faléncia renal.” E14

Insuficiéncia Cardiaca

Congestiva

(...) insuficiéncia renal ou cardiaca.” E5

(...) insuficiéncia cardiaca (...) E14

Possibilidade de

colocacdo de SNG

(...) a possibilidade de entubar o doente (...) E7

Crencgas dos
profissionais de

salide

“Prolongar o sofrimento.” M2

“A inexisténcia da via oral, sendo que a utilizagdo de
medidas invasivas para a hidratacdo deixa de ser
importante para a pessoa, indo contra o conforto da

mesma.” E13

Falta de recursos

materiais

“Falta de mais material para hidratacdo da cavidade
oral (...) E11

Inexisténcia de
momentos para
discussao de casos

clinicos

(...) falta de reunido/discusséo da equipa clinica sobre

estas situacées em tempo util (...) E11

Saber determinar a
guantidade de
volume a

administrar

“Dificuldade em “quantificar” o volume necessario para

manter o utente confortavel.” E12
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Area Temética - DILEMAS DA EQUIPA DE SAUDE PERANTE A HIDRATACAO
DA PESSOA EM AGONIA;

CATEGORIAS

SUB-CATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Sera o bem para o
doente

(...) “Num doente sem via oral preservada, a
primeira dificuldade passa por conter o impeto de
hidratar por outra via (colocacdo de SNG, CVP ou
CSC). Nem sempre, no dia-a-dia temos
oportunidade de parar para analisar todos os prés e
contras (...) M1

“Verificar se é pertinente entubar ou ndo o doente
em fase agonica. Necessidade de algaliar o doente
para quantificar volume de liquidos administrados e
excretados. Retenc¢do de liquidos, que pode levar a

desconforto e dispneia.” E7
(...) Quantidade a ser administrar vs conforto.” E12

(...) Quando inconsciente ponderar a real
necessidade de submeter a pessoa a técnicas
invasivas para a hidratacdo, provocando mais dor e
desconforto.” E14

Lidar com as
divergéncias de

opinides dos PS

“A uniformizag¢do das decisées tomadas pela equipa

de enfermagem. E1

“A tomada de decisdo de uma forma individual (...)
E9

(...) a necessidade dos profissionais de satde em

tratar uma desidratagdo.” E10

(...) Por vezes surge a dificuldade em uniformizar a
decisao por parte da equipa de salde em manter ou

suspender a hidratagdo ao doente em agonia.” E13

Lidar com a
variabilidade de

sintomas

Anorexial/ recusa; risco de aspiracdo; edemas
periféricos; infecdes associadas aos cuidados de
saude; desconforto fisico e emocional do doente.”
E2
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Como devo tomar
decisdes nesta

situagéo critica

“Saber quais as necessidades hidricas diarias do
doente nesta fase; quando a via entérica falha que
via deve ser escolhida para a hidratacéo; que tipo
de fluidoterapia/soroterapia selecionar; receio que a
sobrecarga hidrica comprometa o conforto
respiratério do doente ou o aumento de edemas.”
E3

Devo respeitar a

ortotanasia

Somos treinados para, desde inicio, insistir com os
doentes para se alimentarem, para se hidratarem e
estamos todos “formatados” para “salvar” acima de
tudo. E necessario ter a mente aberta e conhecer
perfeitamente 0s conceitos para que ndo restem
duvidas que uma pessoa em fase agonica vai
morrer da doenca que a consumiu e ndo de sede ou
de fome. H4 um enorme confronto entre aquilo que
é definido perante a sociedade e comunidade, como
0 politicamente correto e aquilo que, um doente em

fase agonica realmente necessita” E4

“Beneficio/prejuizo da pessoa em agonia,
ponderando bem se a nossa agéo esta realmente a
ajudar a pessoa ou a prolongar a fase de agonia (...)
E6

Devo respeitar a

vontade da pessoa

“‘Recusa da pessoa versus necessidade de
hidratacéo (...) E5

“Quando consciente: Necessidade de hidratagdo

contra a recusa da pessoa (...) E14

Escolha da via

alternativa

(...) escolha da via correta, adotando sempre a

menos dolorosa (via oral, hipodermoclise).” E5

“Necessidade de optar por medidas invasivas, como
a entubacdo nasogastrica ou colocacdo de acesso

venoso.” M2

“Entubacéo nasogastrica vs via oral; Acesso venoso

ou subcuténeo vs nédo puncionar (...) E12

Lidar com o principio

ético do duplo efeito

“O unico dilema é a tomada de decisdo sobre os

beneficios ou maleficios da hidratacdo da pessoa
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em agonia, pois acho que muitos profissionais nao

se encontram familiarizados com a assunto.” E8

Como gerir as crengas

familiares

A compreensdo dos familiares acerca da
diminuicdo das necessidades de hidratagdo do

doente nesta fase (...) E10

(...) propicia situagées complicadas na prestagdo de
cuidados ao doente e familia. Normalmente, na fase
agonica, a nivel de hidratacédo existem colegas que
optam por entubacdo nasogastrica ou colocacéo de
soroterapia (muitas vezes cedendo a pressao dos
familiares), ao invés de optar por medidas menos

invasivas.” E11

“Gerir as expectativas da familia tendo em conta
gue por vezes estes pensam que 0s estamos a

“deixar morrer a sede”(...) E13

Area Tematica - O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO PARA HIDRATAR A
PESSOA EM AGONIA;

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Atende ao principio da

beneficéncia

(...) “E tomada segundo o principio de que qualquer
medida tem de ser tomada porque vai acrescentar
algo. Na pessoa em agonia, acresce a necessidade
de ndo ‘“agredir’ sem que dai advenha a real

melhoria dos sintomas(..) M1

Atende a propositos
compartilhados entre

médicos e enfermeiros

(...) “A tomada de decisdo na UCCI recai
essencialmente sobre a equipa médica em
colaboracdo com a equipa de enfermagem, no
entanto, visto que nao temos médica presente 24
horas os enfermeiros acabam por ter um papel ativo
na avaliacdo dos sinais e sintomas da desidratacao
(...) E1
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(...) Deve ser avaliado em equipa multidisciplinar a
necessidade de hidratacdo do doente, pesando os

seus riscos e beneficios (...) E2

(...) a decisdo é tomada geralmente em equipa.
Decide-se hidratar a pessoa em agonia quando a
propria pessoa ndo tem capacidade para o fazer de
forma autdbnoma ou eficaz. Esta decisdo tem
sempre em consideracdo que devemos priorizar a
hidratac&o por via oral e apenas passar a hidratacao
parentérica quando a autonomia é ineficaz, ou
desejamos fornecer outros componentes presentes

na soroterapia ao doente (...) E3

“E baseada na avaliagdo médica e de enfermagem
(...) E5

“Decisdo médica em conjunto com a equipa de

enfermagem.” E6

“Normalmente a tomada de decisdo é feita em

conferéncia com a equipa multidisciplinar (...) E7

“A decisdo é tomada com base na decisdo de

enfermagem em conjunto com a médica.” E9

“A decisdo é tomada em equipa multidisciplinar,
com maior ponderagdo e avaliagdo do médico e

enfermeiro.” E14

Atende aos valores
individuais de cada

profissional

(...) “Cada profissional age em conformidade com
aquilo em que acredita ser melhor para a pessoa,
respeitando obviamente as prescricbes médicas
(...) E4

(...) tendo em conta que cada pessoa € um ser

tnico e singular.” E5

“Muitas vezes a decisdo é tomada de uma forma
individual (...) E11

Atende aos sintomas

do doente

(...) de acordo com os sinais e sintomas do doente.”
E7
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Atende a propositos
compartilhados entre
os profissionais de
salde, doente e

familia

“A tomada de decisdo passa por chegar a um
consenso entre a equipa multidisciplinar e familiares
do doente.” E8

“A decisdo é tomada pela equipa de salude em

conjunto com a familia.” M2

“A tomada de decisdo devera ser em equipa, no
sentido de uniformizar os cuidados ao doente,
encontrando-se a familia presente aquando da

tomada de decisdo.” E10

“Habitualmente em equipa (médico, enfermeiro,

psicologo), envolvendo a familia.” E12

“A deciséo inicialmente devera ser ponderada pela
equipa de saude, em conjunto com a familia e em
caso de possibilidade com a presenca da pessoa
em agonia, pesando bem os riscos e beneficios de

modo a promover o conforto.” E13

Area Tematica - OS BENEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA;

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Promocé&o do bem-

estar

(...) O beneficio primordial deve ser a promog¢éo do

bem-estar do doente (...) M1

(...) promogdo do bem-estar em todas as suas

dimensées.” E5

(...) do bem-estar do doente (...) E9

Manutengéo do perfil

metabolico

(...) “Manutencéo do status metabdlico e da sua
funcionalidade, de modo a assegurar a viabilidade
da implementacdo de outras medidas promotoras

de conforto (medicagéo opioide) (...) E1

“Assequrar as necessidades basais do organismo.”
E12
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Promocé&o do conforto

(...) Atenuar a sensacao de sede da pessoa,;
hidratar no sentido de diminuir a xerostomia;

confortar o doente (...) E2

(...) “Maior conforto das vias aéreas do doente por
se encontrarem hidratadas; secre¢fes brénquicas
mais fluidas (...) E3

(...) a melhora do conforto do doente.” E7

“Sob 0 meu ponto de vista o Gnico beneficio é o
conforto do doente (...) E8

“A melhoria do conforto (...) E9
“O conforto do doente.” M2

(...) a hidratacdo s6 tem beneficio no alivio de
sintomas que provoquem desconforto ao doente,
visando sempre a promo¢do do conforto e
qualidade de vida.” E10

“O maior beneficio é garantir conforto ao dente
nesta fase (...) E11

“Promover o conforto (...) E14

Apoio nutricional

(...) serve como terapéutica nutricional num periodo
limitado de tempo; sera importante nos processos
guimicos do organismo responsaveis pela
absorcao/eficacia da terapéutica instituida na fase

agonica (...) E3

Tranquilizar a familia

(...) Os beneficios, na minha perspetiva, traduzem-
se somente no impacto que a ndo hidratacdo pode

causar perante a familia/comunidade (...) E3

(...) a utilizaggdo de soroterapia (mesmo por
hipodermaclise) mais para facilitar a relagéo isto € a
tranquilidade da familia do que para beneficio do
doente.” E11

“A promogao de tranquilidade a familia, por sentir

que os profissionais estao a fazer algo (...) E13
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Alivio do sofrimento

“Alivio do sofrimento e angustia (doente e familia)
(...) E5

Melhoria do estado de

consciéncia

(...) Promover uma melhoria no estado de

consciéncia.” E6

Diminuigcéo da

sensacao de sede

“Diminuigdo da sensagao de sede (...) E7

(...) deixa de sentir sede, ou xerostomia e evita os

olhos dolorosos e secos.” E8

(...) O alivio de xerostomia e a promogédo da

hidratagéo da cavidade oral.” E13

Promocéo da
dignidade

Promogéo da dignidade.” E9

Manutencédo dos

parametros vitais

(...) Manutengdo dos paréametros vitais.” E14

Area Tematica - OS MALEFICIOS DA HIDRATACAO NA PESSOA EM AGONIA.

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

UNIDADES DE ANALISE

Agravamento de

sintomas

(...) Quando realizada sem cuidado, pode ser causa
de hipervolémia e provocar agravamento de

quadros de dispneia (...) M1

(...) “Edemas; aumento de secre¢des brénquicas e
dispneia (...) E2”

(...) “Os principais maleficios serdo: a sobrecarga

hidrica e o risco de vomito (...) E3

(...) Os maleficios tém a ver com o aumento do
desconforto do doente que pode estar associado ao
aumento de secre¢bes e procedimento/via que é
utilizado para a hidratagéo (...) E4

(...) promovendo o0s edemas e agravando a

dispneia.” E5

“Prolongamento do tempo de agonia, sobrecarga
hidrica e desconforto respiratério.” E6
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“Risco de aspiracdo pela presenca de disfagia; risco
de retencédo de liquidos; possibilidade de aumento

das secregbes.” E7

“‘Edemas, dispneia e agravamento da fungéo
respiratéria.” E8

“Aumento de edemas, podendo levar a faléncia

organica e dificuldades respiratérias.” E9

(...) A sobrecarga hidrica, levando a formagéo de
edemas e dificuldade respiratéria, levando ao

aumento do desconforto.” E13

“Retencdo de liquidos, maior esforgo cardiaco e

aumento da dispneia.” E14

Aumento do

sofrimento

Défice de monitorizacédo

(...) Améa gestado da hidratacdo, quer na quantidade,
quer na qualidade (que soro administrar), causando
muitas vezes, sofrimento a pessoa nos ultimos dias/
horas de vida (...) E1

(...) gestdo deficiente causa o Prolongar do

sofrimento do doente e familia.” M2

Défice de avaliagédo

(...) asua pertinéncia/ necessidade e a execucéo de
técnicas invasivas para atingir este objetivo,
causando muitas vezes, sofrimento a pessoa nos

ultimos dias/ horas de vida (...) E1

Agravamento de

patologias

“Sobrecarga renal, cardiaca e respiratoéria (...) E5
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