601
L ad

INSTITUTO POLITECNICO

- f
iy,
Y g
IJ \ TT— .
/ ™~ TTT— —
/ \\ T
/ . —
/ — \'\ ——— | \\\
! AN - .,
- " . "
N ~— ™,
\ \\‘\ { \\
-\\'_ o \\\' \\ DE VIANA DO CASTELO
— —— 1
_— . ~__ ] N
./’ _ o H\\ - \--\\_I' \\
‘,//// - \\ \\\ ~\-\ \
ey N\ ™~ ~ \
// " \ \ \
J/ / N N \ \
'l \ N\, .
/ \ A \
r Ay
\ \ \ A
A \ 5\ \\
\\ \' I‘i \
A\ Y \ \
\ \ \
| \

A IMPORTANCIA DE UMA EQUIPA COMUNITARIA DE
SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS NUM HOSPITAL
PRIVADO

Carla Maria Pereira dos Santos

{ !
/ f / /
| / f'j !
/ /
. [/ /
. [ .
\l. ',.r f/
' | | /-" y
i/ /
/ | /
A /, / .'i .
;o\ yav4 /
/ / .J/
/ A s
/ \ / /| f S
\ / / /
— S .
3 / f /
--.\.‘\ rd . / " //
RN y ya V%
\ \ # V / /
\ N s S | | #
NN VA / e
Vo //" v I.' P Ve
\'\ | //’ ’/ / | //
W g —f —<
) / /’/
| | e . ’
~ - Escola Superior de Saude

p
__fevereiro, 2023



-

04
L
e

Instituto Politécnico
de Viana do Castelo

Carla Maria Pereira dos Santo

Relatério de Estagio de Natureza Profissional

A IMPORTANCIA DE UMA EQUIPA COMUNITARIA DE
SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS NUM HOSPITAL
PRIVADO

| Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa
Trabalho efetuado sob a orientagao de:

Prof. Doutora: Maria Manuela Amorim Cerqueira

Viana do Castelo, fevereiro, 2023



AGRADECIMENTOS

A Professora Doutora Manuela Cerqueira, orientadora deste Estagio de Natureza
Profissional, pelo seu amor pela profissdo, pela compreensdao sem medida, apoio
incondicional, voz tranquilizadora e orientadora no meio do turbilhdo de emog¢des ao

longo deste percurso.

Ao Enfermeiro Jorge Pereira e Graga Terroso, por aceitarem coorientar este Estagio

de Natureza Profissional, sendo referéncias da exceléncia de cuidados.

A Equipa de Suporte de Cuidados Paliativos da Unidade Hospitalar Cuf Porto,
agradeco o acolhimento e a partilha de todos os saberes. Sdo um modelo da
exceléncia de prestacdo de cuidados paliativos. Parabéns pelo trabalho que

desenvolvem.

Aos doentes e seus familiares que se cruzaram comigo ao longo de todos estes

meses, obrigada pelos contributos para o meu crescimento pessoal e profissional.

A todos os participantes que colaboraram neste estudo, o meu agradecimento pela

compreensao e disponibilidade prestadas.

Aos meus pais e irma, por estarem presentes. O rigor, a disciplina e a persisténcia que

0s caracteriza na conquista do que desejam foram para mim uma referéncia.

Ao meu marido que sempre seguiu ao meu lado num apoio incondicional, que me fez

acreditar que eu conseguia e foi a minha motivagao para este percurso.
A minha filha que me motiva a ser uma referéncia e exemplo de vida.

As minhas amigas da Unidade de Cuidados Domicilidrios do Hospital Cuf Porto, pelo

apoio, paciéncia, companheirismo, disponibilidade e por tudo o que me ensinam.

A todos os que de forma direta ou indireta, contribuiram para a concretizagao deste

trabalho, o meu sincero

Obrigado!



PENSAMENTO

“‘Every man's life ends the same way. It is only the details of how he lived and how he

died that distinguish one man from another.”

Ernest Hemingway (2008)



RESUMO

A vivéncia de uma doenga grave em estado avancado e sem perspetiva de cura,
repercute-se efetivamente, na pessoa em toda a sua integridade, enquanto ser Unico e
irrepetivel, com uma histéria de vida, também ela, impar. Contudo, a medicina assumiu
o compromisso de lutar contra a morte e procura formas de a combater, o que gera ao
profissional de salde um sentimento de derrota quando enfrenta o fim de vida do
doente, em que a morte é a maior certeza. Surgem assim, os cuidados paliativos como
uma prioridade da politica de saude, cuidados ativos, rigorosos, que combinam
principios cientificos e humanos, que investem na vida. Mas, que precisam de

profissionais de saude com competéncias especificas nesta area.

Partindo destes pressupostos, optamos por realizar em Estagio de Natureza
Profissional numa unidade de cuidados paliativos de um hospital privado, de forma a
desenvolver competéncias especializadas e promover as necessarias sinergias

interinstitucionais, com consequentes ganhos em saude.

No decurso do estagio de natureza profissional, desenvolvemos competéncias
especializadas no dmbito da prestagcdo de cuidados, como: gestdo de sintomas, apoio
e acompanhamento familiar; apoio no processo de luto, comunicacéo e trabalho em
equipa e, competéncias gerais, como: intervencao na formagéao, gestao de cuidados e
investigacao no contexto da pratica clinica, de forma a contribuir para a humanizagao

do fim de vida e educar os outros para a construgdao de um fim de vida condigno.

No dominio da prestacdo de cuidados delineamos intervengdes com base nas
necessidades presentes do doente e familia, com os seus proprios valores e
prioridades. Gerimos os sintomas presentes, assumindo-se a comunicagao como uma
estratégia terapéutica de intervengcao na minimizagdo do sofrimento, favorecemos o
suporte emocional da familia, baseamo-nos no trabalho em equipa, avaliamos

resultados, a eficacia, a eficiéncia e a satisfagao das intervengdes implementadas.

Através do diagnodstico de situagdo, emerge a necessidade de investigar sobre a
importancia da existéncia de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos num hospital privado, com o objetivo de conhecer as vantagens da
integracdo de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos num hospital
privado, de forma a contribuir para a continuidade de cuidados e para a acessibilidade
das pessoas a cuidados ativos, rigorosos, cientificamente competentes e humanos.
Estudo de natureza qualitativo, com recurso a entrevista semiestruturada dirigida a
profissionais de saude de um hospital privado. Os achados foram submetidos a

analise de conteudo segundo Bardin (2015). Respeitados os principios éticos e legais.



Verificamos que prestar cuidados de alta qualidade com base nas necessidades dos
doentes e familiares, é indispensavel uma colaboragao multiprofissional baseada
numa visao partilhada da esséncia dos CP. Foram identificadas vantagens ao nivel da
existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em CP, nomeadamente para o
desenvolvimento de habilidades nos familiares, assegurando a continuidade de
cuidados no domicilio, bem como a promog¢édo de uma maior confianga entre quem
cuida e é cuidado. Contudo, consideram alguns aspetos dificultadores como os custos
que acarretam e a falta de recursos com formacdo em cuidados paliativos. Como
aspetos facilitadores dao énfase a integracado do doente no seu meio familiar. Sugerem

uma aposta no marketing dos cuidados paliativos.

No dominio da formagao desenvolvemos um Guia de Cuidados Apos Alta Hospitalar
para o Doente e sua Familia e no dominio da gestdo tivemos como foco o
desenvolvimento de um Projecto para a criagdo de Uma Equipa Comunitaria de

Suporte em Cuidados Paliativos.

Considera-se ter desenvolvido competéncias especializada em cuidados paliativos.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos, Equipa Comunitaria de Suporte em CP,

Unidade de Cuidados Paliativos, Hospitais Privados



ABSTRACT

The experience of a severe disease at an advanced stage and with no prospect of cure
effectively affects the person in all his/her integrality, as a unique and unrepeatable
being, with a unique life history. However, medicine has assumed the commitment to
fight against death and seeks ways to combat it, which generates a feeling of defeat for
the health professional when facing the end of life of the patient, in which death is the
greatest certainty. Thus, palliative care emerges as a priority in health policy, active,
rigorous care that combines scientific and human principles, that invests in life. But it

needs health professionals with specific skills in this area.

Based on these assumptions, we chose to carry out an Internship of Professional
Nature in a palliative care unit of a private hospital, in order to develop specialized skills
and promote the necessary inter-institutional synergies, with consequent gains in
health.

During the professional internship, we developed specialized skills in care provision,
such as: symptom management, family support and follow-up, support in the
bereavement process, communication and teamwork, and general skills, such as:
intervention in training, care management and research in the context of clinical
practice, in order to contribute to the humanization of the end of life and educate others

for the construction of a dignified end of life.

In the field of care delivery, we design interventions based on the present needs of the
patient and family, with their own values and priorities. We manage the present
symptoms, assuming communication as a therapeutic strategy of intervention to
minimize suffering, we favor the emotional support of the family, we are based on
teamwork, we evaluate results, the effectiveness, efficiency and satisfaction of the

interventions implemented.

Through the diagnosis of the situation, the need emerges to investigate the importance
of the existence of a community palliative care support team in a private hospital, with
the purpose of knowing the advantages of integrating a community palliative care
support team in a private hospital, so as to contribute to the continuity of care and the
accessibility of people to active, rigorous, scientifically competent and humane care.
This is a qualitative study, using semi-structured interviews with health professionals
from a private hospital. The findings were submitted to content analysis according to

Bardin (2015). The ethical and legal principles were respected.

We found that providing high quality care based on the needs of patients and families

requires a multidisciplinary collaboration based on a shared vision of the essence of



PC. The advantages of the existence of a Community PC Support Team were
identified, namely for the development of skills in family members, ensuring continuity
of care at home, as well as promoting greater trust between those who care and those
who are cared for. However, they consider some of the complicating aspects to be the
costs involved and the lack of resources with training in palliative care. As facilitating
aspects, they emphasize the integration of the patient in his or her family environment.

They suggest a focus on the marketing of palliative care.

In terms of training, we developed a Post-Discharge Care Guide for the Patient and his
Family and in terms of management, we focused on the development of a Project for

the creation of a Community Support Team in Palliative Care.

It is considered to have developed specialized skills in palliative care.

KEY WORDS: Palliative Care, Community PC Support Team, Private Hospital,
Specialized Skills
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INTRODUGAO

Com o aumento da esperangca média de vida, ou seja, quanto maior for o
desenvolvimento de um pais, maior serdo as probabilidades de se viver mais anos.
Atualmente, pelo menos 120 paises do mundo tém uma esperanga média de vida ao
nascer, para além dos 60 anos de idade. A Organizagao Mundial de Saude (OMS)
projeta para o ano de 2025 uma esperanga média de vida de 73 anos. Efetivamente,
«O desejo de um mundo mais saudavel e melhor para viver e criar 0s nossos filhos é
comum a todas as pessoas e a todas as geragbes» (OMS, 2015). Mas, a morte
sempre foi e certamente continuara a ser, o grande desafio para os profissionais de
saude. Esta, faz parte integrante do quotidiano, na medida em que todas as situacoes
de doenca podem ser precursoras de morte. Neste sentido, a morte afirma-se como
uma ameacga ao sentimento de omnipresenga do Ser Humano e reconhecimento do
limite de vida no espago temporal. Meixedo (2014), referia que a morte tem que ser
focada como uma etapa da vida e ndo como uma etapa de morte. Assim, deve-se
aprender a viver bem e a morrer bem implicando uma nova configuragédo de cuidados
a prestar, os cuidados paliativos (CP). Estes inscrevem-se numa etapa da vida em
que a reflexdo ética da vida e do viver, as relagdes e interagcbes humanas assumem

um papel basilar.

Importa referir, que os CP sao cuidados ativos com uma abordagem holistica e que se
propdem melhorar a qualidade de vida dos doentes e familias, tendo em conta as
necessidades fisicas, psicossociais e espirituais associadas a doencga incuravel que
pde em risco a vida. Neste sentido, intervém através da prevengao, identificagdo
precoce e alivio do sofrimento (OMS, 2020). Na mesma linha conceitual, a Lei de
Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP) - Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro define-os

como

cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo em
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover
0 seu bem estar e a sua qualidade de vida, através da prevencao e alivio do
sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, com base na identificagéo
precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas

também psicossociais e espirituais (p. 5119).



Assim, ter formagado em cuidados paliativos € uma exigéncia, pois prestar cuidados a
pessoa com doenga incuravel e a sua familia exige conhecimentos e treino para
responder as necessidades que nesta etapa sdo de grande complexidade e
multifatoriais. Por conseguinte, é indispensavel a existéncia de especialistas em
cuidados paliativos, bem como, toda uma rede de cuidados, para que estes sejam de
facil acesso a quem deles precisam (Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos,
CNCP, 2018).

Em 2003, O Conselho de Europa, mencionava que dado a complexidade que envolve
os cuidados paliativos é imperativo que os enfermeiros possuam formacao avancgada
nesta area, de forma a prestar cuidados especializados, dado que é um factor de
sucesso para preservar a dignidade da pessoa com doenca cronica, progressiva e
terminal (Vilaga, et al, 2018). Também, de acordo com a World Health Assembly (2014)
sendo os CP uma area complexa de cuidar, é fundamental que os enfermeiros

possuam formagao avangada.

Partindo destes pressupostos, como enfermeira generalista a exercer fungées como
responsavel nos Cuidados Domiciliarios do Hospital Cuf Porto e, verificando na pratica
clinica, que uma elevada percentagem de pessoas com doengas cronicas,
progressivas, avangadas e incapacitantes recorrem a estes cuidados, exigiu-nos que
desenvolvéssemos competéncias especificas em cuidados paliativos para dar
respostas eficazes e eficientes as necessidades multidimensionais da pessoa com
doencga incuravel e sua familia. Por isso, a nossa opg¢ao recaiu pela realizagdo do
Estagio de Natureza Profissional (ENP), no Hospital Cuf Porto (HCP), entre margo e
agosto de 2022 num total de 390 horas presenciais, perfazendo um total de 810 horas.
O percurso tracado tem como meta a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias
comuns do enfermeiro especialista (Regulamento n.° 140/2019, de 16 de setembro),
bem como as competéncias especificas do enfermeiro especialista em Enfermagem
Médico-Cirargica na area de Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa (PSP)
(Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho de 2018). Mais se acrescenta, que o
estagio realizado no 2° semestre do curso, contribuiu para o desenvolvimento de
competéncias especificas na area da prestagdo de cuidados a pessoa em cuidados
paliativos. Le Boterf, citado por Sapeta (2011, p.99), refere que “para construir e

operacionalizar as suas competéncias, um individuo precisa de sentido”.

Salienta o Codigo Deontoldgico, inserido no estatuto da Ordem dos Enfermeiros (OE),

que os seus membros tém o dever de:
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exercer a profissdo com os adequados conhecimentos cientificos e técnicos,
com o respeito pela vida, pela dignidade humana e pela saude e bem-estar da
populacido, adotando todas as medidas que visem melhorar a qualidade dos
cuidados e servigcos de enfermagem (Lei 156/2015, alinea a) do numero 1, artigo
97°).

Reconhece ainda a OE, que é imperativo especificar as competéncias de acordo com

o destinatario dos cuidados e o contexto de intervengao.

Decorrente do exposto, reafirmamos que a motivagdo pessoal para a realizagdo da
pratica clinica assentou no pressuposto de que, é com a conjugagao da teoria com a
pratica que se pode alcancar um patamar mais elevado na prestacdo de cuidados a
PSP e seus familiares. Assim, propomos neste relatério de estagio de natureza
profissional, com recurso a uma analise critica e reflexiva das situacdes vivenciadas,
relacionar os conhecimentos tedricos adquiridos durantes a componente tedrica do
curso com as competéncias adquiridas na realizagcdo do estagio de natureza
profissional, na Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) do Hospital Cuf Porto.
Pretendemos com a elaboragcdo deste relatério, demonstrar as competéncias
especificas adquiridas, nomeadamente: controlo de sintomas, comunicacgao, trabalho
de equipa, apoio a familia e acompanhamento no processo de luto, bem como ao nivel
da aquisicdo de competéncias gerais nomeadamente no dominio da formagéo,
dominio da gestdo dos cuidados e dominio da investigagdo. Este estudo de
investigacao debrugou-se sobre a tematica “A Importancia de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em Cuidados Paliativos num Hospital Privado" com o objetivo de conhecer
as vantagens da integragcao de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos num hospital privado, de forma a contribuir para a continuidade de
cuidados e para a acessibilidade das pessoas a cuidados ativos, rigorosos,
cientificamente competentes e humanos. Importa ainda referir, que a opcéao por esta
problematica advém, nado sé da nossa vivéncia da pratica profissional, como do
diagnéstico de necessidades, efetuado na unidade onde realizamos o ENP.
Verificamos no quotidiano de cuidados que os cuidadores informais da PSP
necessitam de adquirir conhecimentos e habilidades, para poderem cuidar do seu ente
querido em casa, nomeadamente a nivel da comunicagao, a nivel de procedimentos,
bem como, a tomar decisdes mais informadas. Neste sentido, enquanto profissionais
de saude, nomeadamente enquanto enfermeiros especialistas em cuidados paliativos,
€ fundamental capacitar o cuidador informal/familiar para cuidar e enfrentar a

terminalidade da vida. O enfermeiro especialista tem o dever de acompanhar, fornecer
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suporte e envolver o cuidador/familiar na prestagdo de cuidados e na tomada de

decisao, oferecendo apoio afetivo e dando resposta as necessidades presentes.

Este relatério estd organizado em 3 capitulos, o primeiro caracteriza o contexto geral
do estagio profissional, a sua organizacéo e enquadramento na instituicao, bem como

a identificacao de necessidades de intervencgao.

O segundo capitulo refere-se a dimenséo investigativa, onde o tema é contextualizado
através de uma a revisao da literatura, a luz das melhores evidéncias cientificas, sdo
enumerados os objetivos, bem como os procedimentos metodologicos inerentes a
investigacdo, seguindo-se a apresentacdo e analise dos resultados obtidos, as

perspetivas futuras e a conclusao.

O terceiro capitulo contém as atividades e competéncias desenvolvidas durante o

estagio no dominio da prestacio de cuidados, da formacao e da gestao.

Finalmente, é possivel concluir que o estagio permitiu-nos adquirir competéncias
especificas na Enfermagem Paliativa, além de contar com o acompanhamento e
orientacéo de profissionais no desempenho destas fungdes. Os modelos de avaliacéo
e a tomada de decisao clinica adquiridos neste estagio, constituirdao também valiosos

recursos para o desempenho futuro nesta area.
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1. MERGULHAR NA AGAO PARA O DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS

No nosso quotidiano profissional, como enfermeira coordenadora de uma equipa de
profissionais de cuidados domiciliarios, confrontamo-nos com questdes relacionadas
com a morte, com perdas, com o sofrimento e com doengas sem perspectiva de cura,
que levam a questionamentos sobre o sentido da vida. Neste sentido, surge o
interesse pelos cuidados paliativos, impulsionando para a realizagdo de formacgéao
nesta area de cuidados. Prestar cuidados paliativos implica que os profissionais de
saude tenham competéncias cognitivas, cientificas, técnicas e humanas. Efetivamente,
a formacao continua a ser um eixo prioritario do Plano de desenvolvimento dos
cuidados paliativos 2021-2022 (PDCP) na medida em que, é um factor de sucesso
para o desenvolvimento dos cuidados paliativos e para a criacdo de “padrbes
formativos e certificagcdo de competéncias para implementacdo curricular de futuros
profissionais” (Diregdo Geral da Saude, DGS, 2010, p.40).

No desenvolvimento dos cuidados paliativos, os enfermeiros assumem um papel
preponderante, uma vez que, como afirma Saunders (cit. por Neves et al., 2000) (...)
no centro de todo este trabalho, estdo certamente os enfermeiros que transmitem aos
doentes um grande sentimento de conforto e estabilidade (...), o que implica

necessariamente a aquisicado de competéncias especializadas.

A European Association for Palliative Care (EAPC) (2013, p.90), define competéncia
como um (...) agregado de conhecimentos relacionados, habilidades e atitudes, que
afeta uma parte importante de um posto de trabalho (papel ou responsabilidade), que
se correlaciona com o desempenho no trabalho, que pode ser medido perante padrdes

bem aceites, e que pode ser melhorado via formagao e desenvolvimento.

No Cadigo Deontolégico do Enfermeiro (Decreto-Lei 156/2015, artigo 108°.), existe um
artigo direcionado especificamente para os deveres subordinados ao respeito pelo
doente terminal, onde consta que o enfermeiro que acompanha esta tipologia de

doentes, assume o dever de:

a) Defender e promover o direito da pessoa a escolha do local e das pessoas que

deseja que o acompanhem em situacao de fim de vida;

b) Respeitar e fazer respeitar as manifestagbes de perda expressas pela pessoa em

situacao de fim de vida, pela familia ou pessoas que lhe sejam préximas;

c) Respeitar e fazer respeitar o corpo apos a morte.
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Em conformidade com o Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho de 2018, o
Regulamento das Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Médico-Cirirgica na Area de Enfermagem & PSP, no artigo 4°, sdo
referenciadas as competéncias especificas do enfermeiro especialista em

Enfermagem na area da PSP, sendo estas:

1. Cuida da pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada,
progressiva e terminal dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos
de pratica clinica, aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar,
conforto e qualidade de vida: 1.1. Identifica as necessidades da pessoa com
doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal e dos
seus cuidadores/familiares; 1.2. Promove intervencbes baseadas na evidéncia
junto de pessoas com doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal, seus cuidadores/familiares respeitando as suas
preferéncias; 1.3. Envolve os cuidadores/familiares da pessoa com doencga
incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva e terminal, para otimizar
resultados na satisfagado das necessidades; 1.4. Desenvolve a sua intervencéo

numa perspetiva interdisciplinar e em articulagdo com os servigos de apoio.

2. Estabelece relagao terapéutica com a pessoa com doencga incuravel ou
grave, em fase avancada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/
familiares, proporcionando suporte no processo de adaptagcdo as perdas
sucessivas, a morte e no acompanhamento no Iluto:2.1. Respeita a
singularidade e autonomia da pessoa em situacdo de doencga incuravel ou
grave, em fase avangada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares
no acompanhamento de vivéncias individuais especificas, no processo de
morrer e de luto; 2.2. Promove parcerias terapéuticas com a pessoa em
situacdo de doencga incuravel ou grave, em fase avancgada, progressiva e
terminal, e seus cuidadores/familiares; 2.3. Negoceia objetivos/metas de
cuidados, mutuamente acordadas dentro do ambiente terapéutico; 2.4.
Reconhece os efeitos da natureza do cuidar na pessoa com doenca incuravel
ou grave, em fase avangada, progressiva e terminal, nos seus
cuidadores/familiares, sobre si, outros membros da equipa, respondendo de
forma eficaz (pp.19360-19362).

Importa realgar, que na realizacdo do primeiro estadgio em cuidados paliativos,
integrado no segundo semestre do curso, foi crucial para o desenvolvimento de
competéncias especificas. De facto, a complexidade das situagdes clinicas, a

variedade das patologias, 0 manejo exigente de um largo espectro terapéutico, exige
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uma preparagado solida e diferenciada. Neste sentido, a nossa opgao recaiu pela
realizacao de um estagio de natureza profissional numa unidade de internamento em
cuidados paliativos, de forma a garantir cuidados ativos, holisticos nos diferentes

contextos de vida.

Refere a OE (2017), que o enfermeiro especialista na area da Enfermagem a PSP,
pelas competéncias que detém, garante cuidados de enfermagem especializados,
numa perspetiva interdisciplinar a pessoa com doenca incuravel ou grave em fase
avancada, progressiva e terminal e aos seus cuidadores/familiares, nos diferentes
contextos, maximizando o seu bem-estar, a sua qualidade de vida, reduzindo o
sofrimento, preservando a sua singularidade e dignidade, com a adogdo de um

conjunto de valores que fomente a filosofia dos CP.

O enfermeiro especialista configura-se num elemento diferenciador na tomada de
decisao perante situagdes complexas. Eles intervém com pericia clinica, na medida
em que esta resulta da unido do conhecimento tedrico formal e o conhecimento pratico
(de experiéncia) e, como tal, um enfermeiro perito, que exerce em determinado
contexto/dominio, é um profissional competente e expée uma performance perita na
sua area de atuagao, o que € alcangado através da mobilizagdo de um conjunto de

saberes que marcam a diferenga e resultam em ganhos em saude (Benner, 2005).

Importa ainda salientar, que durante o ENP os principios éticos foram salvaguardados.
De acordo com o artigo 4° do Regulamento n° 140/2019, de 16 de setembro, é
mandatorio o respeito pelos principios éticos em qualquer contexto de cuidados.
Efetivamente, constatamos que lidar com os dilemas éticos que surgem nesta ultima
etapa de vida, tais como: questdes em torno da adequacédo da hidratagcédo e nutri¢ao;
sedacao; pedidos de suicidio medicamente assistido e/ou eutanasia envolve tomadas
de decisdo complexas que envolve valores, conhecimentos, entre outros aspetos.
Assim, cada profissional assume a responsabilidade de assegurar que possui a
competéncia necessaria para lidar com os desafios éticos, de acordo com o codigo
deontoldgico que rege cada profissao relacionado com a prestacao de CP (Neto et al.,
2014; EAPC, 2013).

Em sintese cuidar da pessoa sem perspetiva de cura deve considerar, além dos
principios éticos e morais que envolvem a relagdo com o outro, uma relagao
interpessoal onde o objectivo de curar é substituido pelo de cuidar, acompanhando,

aliviando a dor, promovendo o maximo de autonomia, bem-estar e qualidade de vida.

De facto a complexidade do sofrimento e a combinagdo de factores fisicos,

psicolégicos e existenciais na fase final da vida, obrigam a que a sua abordagem, com
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o valor de cuidado de saude, seja sempre uma tarefa multidisciplinar, que congrega,
além da familia do doente, profissionais de saude com formagdo e treino

diferenciados.
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2. CARATERIZAGAO DO CONTEXTO DE ESTAGIO DE NATUREZA
PROFISSIONAL

Comegamos por apresentar de uma forma breve, a unidade de cuidados paliativos
(UCP) do Hospital CUF Porto, onde desenvolvemos o estagio. A integragdo nas
equipas multi e interdisciplinares, a no¢ao da estrutura fisica e organizacional do
servigo, a constatagdo da articulagéo entre servigos e entre unidades, a percegao das
metodologias de trabalho e dos protocolos de atuagido existentes, permitiram
percecionar, integrar e vivenciar o dia a dia de uma unidade de cuidados paliativos e
contribuiu para o desenvolvimento profissional de um futuro enfermeiro especialista

em cuidados de saude a PSP e seus familiares.

A UCP que deu palco ao desenvolvimento deste estagio, cumpre o previsto no artigo

6.° e 7.° da Portaria n® 340/2015(2015), que concerne essencialmente:

1 - A UCP é um servigo especifico de tratamento em regime de internamento
para doentes que necessitam de cuidados paliativos diferenciados e

multidisciplinares, nomeadamente em situagao clinica aguda complexa;

2 - A UCP deve estar integrada num hospital ou noutra unidade de saude do

setor publico, social ou privado;

3 - As UCP podem diferenciar-se em fungdo de patologias especificas,
nomeadamente na area das doengas oncoldgicas, neurolégicas rapidamente

progressivas, da infe¢cao VIH/SIDA e na area pediatrica;

4 - As UCP podem diferenciar-se ainda em razdo do desenvolvimento de
atividades de docéncia e de investigacao, devendo neste caso estar sediadas

em hospitais centrais ou universitarios.

A UCP deve assegurar, designadamente:

a) Cuidados médicos e de enfermagem permanentes;

b) Intervencao psicolégica para doentes, familiares e profissionais;
¢) Intervencao e apoio social;

d) Apoio e intervengao no luto;

e) Intervencao espiritual;

f) Exames complementares de diagnéstico;
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g) Prescricdo e administracdo de farmacos que constem do Formulario
Nacional de Medicamentos, no respeito pelas normas de orientacéo clinica da

Direcao-Geral da Saude;

h) Higiene, conforto e alimentacao;
i) Convivio e lazer;

j) Formagéo em cuidados paliativos.

O HCP dispde de uma UCP que se destina a acompanhar doentes sem perspetiva de
cura e familias, quando as circunstancias clinicas assim o justifiquem. Possui também,

cuidados especializados de suporte.

Em 2014, esta unidade hospitalar criou uma area reservada aos Cuidados Paliativos,
integrada no Instituto de Oncologia da CUF (a rede de cuidados oncolégicos da CUF)
com uma equipa especializada, que presta os cuidados necessarios a doentes com
patologia cronica incapacitante e terminal, em qualquer estadio da doenca. Esta
equipa trabalha de forma multi e interdisciplinar, contando com o apoio regular de
profissionais com formagdo avancada e pratica em cuidados paliativos: médicos,
enfermeiros, nutricionista e psicéloga, entre outros, segundo as necessidades dos
doentes. Atualmente, o Centro Integrado de Oncologia e Cuidados Paliativos do
Hospital CUF Porto, disponibiliza servicos em ambulatério, internamento e ao domicilio
e rege-se por uma politica de admissao de doentes a qualquer hora, em todos os dias
do ano. Para além da atividade clinica, a unidade desenvolve ainda projetos de estudo
e investigacdo, nomeadamente na area de acompanhamento ao doente e familia e no

processo do luto.

A UCP do HCP é constituida por 5 camas fixas localizadas no piso 4. Como esta
unidade esta alocada ao servigo de Internamento Geral de Adultos, a lotacdo pode ser
aumentada para as necessidades diarias. A Equipa interdisciplinar tem como missao
cuidar, acompanhar e intervir ativamente junto da pessoa e da sua familia, durante o
tratamento no controlo de sintomas, quando a doenga se prolonga ou quando os
tratamentos deixam de fazer o efeito desejado ou tem efeitos secundarios que exigem
hospitalizacdo, respeitando a sua unicidade, autonomia e dignidade, garantindo
cuidados paliativos de exceléncia. A formacdo continua e o treino dos profissionais
sao uma preocupacao constante da instituicdo e em particular do servigo, bem como,
as reunides multidisciplinares que se realizam semanalmente as quintas-feiras. Esta
equipa €é formada por 4 médicos, 8 enfermeiros, assistentes operacionais, 1
nutricionista, farmacéuticos, 1 psicélogo e 1 capeldao/ sacerdote, em completa

coordenacdo e que prestam assisténcia aos doentes 24 horas por dia, 365 dias por
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ano. A coordenagdao da equipa é da responsabilidade de um médico e de uma
enfermeira. Realca-se que esta equipa assegura a articulagdo com os cuidados

domiciliarios, sempre que necessario

Esta unidade de cuidados promove um modelo de cuidados centrado no doente e
familia, através de uma equipa interdisciplinar, em que a lideranga e a comunicagao
estdo presentes continuamente. O doente acede a unidade através de um contacto
telefonico direto com a equipa de cuidados, ou por referenciagdo da consulta do
hospital de dia, do atendimento permanente ou servico de internamento geral de
adultos. Habitualmente o enfermeiro responsavel de turno, é responsavel pelo telefone
da equipa e encaminha as solicitagdes de novos doentes. A equipa médica também
recebe contacto telefénico direto dos seus pares para uma referenciacao direta entre
unidades de cuidados paliativos, quando é vontade do doente/ familia transitar para

uma unidade privada.

A UCP desta instituicdo, representa um lugar de aprendizado, ndo s6 em termos de
formacéo profissional, mas também de formacdo de carater e crescimento pessoal.
Assim, o diagndéstico da situagéo foi delineado em equipe interdisciplinar. Isso sera

exposto de seguida.
2.1. DIAGNOSTICO DE SITUACAO

A realizacdo do ENP numa unidade de cuidados paliativos exigiu a identificacao de
areas de intervencado, de forma a poder contribuir para a melhoria de cuidados e
desenvolver competéncias nao s6 especificas, como competéncias a nivel da
formagao, gestdo e investigacdo. Margarida Vieira refere que “Com base na
investigacao os enfermeiros terao pela frente o desafio de obter melhores resultados
para os clientes, (...). E isto vai exigir aos enfermeiros, cada vez mais, uma
atualizagdo permanente, (...) mas, sobretudo, exigira um investimento pessoal na

aprendizagem ao longo de toda a sua vida profissional.” (2007, p.108).

Assim, no inicio do estagio, realizamos um diagnédstico de situagdo, de forma a
delinear objetivos para alcangar as competéncias emanadas pela Ordem dos

enfermeiros para um enfermeiro especialista nesta area de cuidados.

Integramos a equipa de cuidados e, quer durante a prestagdo de cuidados, quer
através de entrevistas informais a equipa de saude, bem como pela pesquisa
bibliografica que iamos realizando, verificamos que as areas de intervengdo mais
necessitadas de melhoria, assentavam a nivel da alta clinica da pessoa em cuidados
paliativos para o domicilio, ou seja, na sua referenciagao para o domicilio, pela falta de

uma equipa de suporte especializada na comunidade. A existéncia desta equipa
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facilitaria a continuidade de cuidados e sobretudo a possibilidade de um fim de vida

acompanhado com os afetos dos seus entes queridos e no seu ambiente natural.

E de realcar, que as instituicbes privadas no ambito da saude tém aumentado em
Portugal, facilitando ao cidadao escolhas livres, sem contudo lesar 0 acesso aos

servigcos de saude publicos.

A nivel nacional, de acordo com o Plano de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
2021-2022, cerca de 81.553-96.918 pessoas necessitam de cuidados paliativos,
nomeadamente a populagdo idosa, independentemente do aumento simultdneo das

doencas cronicas.

Os cuidados paliativos devem estar disponiveis para todas as pessoas, desde a
identificacdo do risco a vida ou fragilidade, o que exige que as equipas nao se

constituam como unidades isoladas, mas numa efetiva articulagao dos servicgos.

A Lei 52/2012, de 5 de setembro - Lei de Base dos Cuidados Paliativos (LBCP) -
estabelece o direito e regula o acesso dos cidadaos aos cuidados paliativos, define a
responsabilidade do Estado pelos cuidados paliativos e cria o Plano Nacional de
Cuidados Paliativos (RNCP). O Artigo 12.° da Portaria n.° 340/2015 orienta sobre a

referenciacdo de doentes na RNCP:

1 - A admissao de utentes nas equipas locais da RNCP, nos termos do previsto
no artigo 3.°, é precedida de proposta de referenciacdao do profissional de
salude que assiste o doente e baseia-se em critérios de complexidade,

gravidade e prioridade clinica, a definir pela CNCP.

2 - Na referenciacao do doente, deve ter-se em conta a proximidade da area do
respetivo domicilio e, sempre que possivel, a sua preferéncia na escolha da
unidade ou equipa prestadora de cuidados, respeitados os limites dos recursos

humanos, técnicos e financeiros disponiveis.

3 - A proposta prevista no n° 1 é avaliada e validada pela Equipa

Coordenadora Regional da RNCCI competente.

Neste alinhamento e, tendo por base o diagndstico de necessidades efetuado,
constatamos que o HCP para além da UCP, dispée de uma Equipa Intra-Hospitalar e
de cuidados domiciliarios dirigidos a toda a populagdo, sendo importante criar uma
equipa diferenciada para os doentes com necessidade de CP. Acresce ainda, o facto
de a ocupacado maxima da UCP constantemente ser atingida, da equipa de CP nao
integrar uma rede funcional que referéncia, de acordo com o nivel de complexidade e

urgéncia dos doentes, dependerem da comunicac¢do indireta e da necessidade de
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reavaliacdo do doente/familia pelas equipas publicas de CP. Na maioria dos casos,
sdo os doentes/familias que procuram a ajuda na comunidade, encontrando equipas
nao diferenciadas. Assim, a criacdo de uma Equipa comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos sera uma mais-valia, para que se possa garantir a continuidade de

cuidados de exceléncia, fazendo-se cumprir a filosofia que rege os CP.

Esta meta inclui-se no nivel de CP especializados prestados por uma equipa
multidisciplinar com competéncias especializadas, tendo por foco a qualidade de vida
dos doentes e suas familias em contexto domiciliario. Reitera-se, que a resposta
privada onde se quer desenvolver este projeto tem uma UCP de internamento para os
doentes com estas necessidades, identificando-se frequentemente que a resposta
publica é insuficiente e de dificil referenciagcao, aquando da necessidade de transicao
para a comunidade. Acresce, ainda, o facto dos utilizadores desta Unidade de
Internamento solicitarem com frequéncia, informagdes sobre a possibilidade destes
cuidados se desenvolverem no seu contexto domiciliario em continuidade dos
cuidados iniciados no internamento, quer pela comunicagao interdisciplinar ja
estabelecida, pela confianga e seguranga sentida, assim como, pelo desejo de
manutencao deste vinculo, necessario na monitorizagao, vigilancia e formagéao/treino

do cuidador de referéncia.

Esta unidade privada dispbe de uma resposta de cuidados domiciliarios para o doente
paliativo, com médicos, psicéloga, nutricionista, capeldao, enfermeiros oriundos desta
unidade de internamento, sendo que estes Ultimos também oriundos de outros
contextos. Assim, € necessario potenciar os niveis de formacao destes elementos, de
forma a constituir uma equipa de assisténcia domicilidria multidisciplinar capaz de
responder as necessidades na area geografica em que esta unidade esta inserida,
assim como, aumentar a resposta aos diferentes niveis de complexidade dos cuidados

solicitados.

Tendo como meta o desenvolvimento de competéncias comuns e especificas
atribuidas a um Enfermeiro Especialista, que tem como alvo dos seus cuidados a PSP

e a sua familia, estabelecemos os seguintes objetivos para este estagio:

e Desenvolver competéncias cientificas, técnicas e humanas na prestagao de

cuidados de enfermagem a pessoa em situagao paliativa;

e Desenvolver competéncias na identificacdo e gestdo de sintomas decorrentes

da condicéo clinica;
e Desenvolver competéncias na drea da comunicagdo em CP;

e Desenvolver competéncias no apoio e acompanhamento a familia;
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Desenvolver competéncias no trabalho em equipa;
Desenvolver competéncias na area da formagao em CP;
Desenvolver competéncias na area da gestao em CP;

Desenvolver competéncias de investigagao em CP.
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3. DIMENSAO INVESTIGATIVA

A enfermagem, como todas as outras disciplinas, necessita de constante produgéao e
atualizagdo do seu conhecimento, o que sé pode ser assegurado por meio da
Investigacdo. A tomada de decisao pelos enfermeiros requer as melhores evidéncias
cientificas, principalmente para determinar as necessidades das pessoas e
desenvolver intervengcbes de enfermagem. Fortin reforga que a investigagao tem “um
papel importante no estabelecimento de uma base cientifica para guiar a pratica dos
cuidados” (Fortin, 1999, p.31).

De acordo com o regulamento n.° 140/2019 o Enfermeiro Especialista tem como
competéncia a “educacao dos clientes e dos pares, de orientagdo, aconselhamento,
lideranga, incluindo a responsabilidade de descodificar, disseminar e levar a cabo
investigacao relevante e pertinente, que permita avancar e melhorar de forma continua
a pratica da enfermagem”. Os seus processos de tomada de deciséo e intervengbes
sao alicergados em conhecimento valido, atualizado e relevante, fomenta os
processos de aprendizagem e participa ativa no campo da investigacdo, “suporta a

pratica clinica em evidéncia cientifica:

e Atua como dinamizador e gestor da incorporagdo do novo conhecimento no

contexto da pratica de cuidados, visando ganhos em saude dos cidadaos.

e Identifica lacunas do conhecimento e oportunidades relevantes de
investigacao.

e Investiga e colabora em estudos de investigagao.

e |Interpreta, organiza e divulga resultados provenientes da evidéncia que

contribuam para o conhecimento e desenvolvimento da enfermagem.
e Discute as implicagdes da investigagao.

e Contribui para o conhecimento novo e para o desenvolvimento da pratica

clinica especializada.”

Assim, este capitulo desenvolve o processo investigativo sobre a problematica a qual
pretendemos estudar: A importancia de uma equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos num hospital privado. Sera definida a problematica do objeto de
estudo, as opgdes metodoldgicas (tipo de estudo, populagdo e amostra, instrumento
de recolha de dados, procedimento de tratamento dos dados e questbes éticas que

sustentam o estudo e por fim, a apresentacao, analise e discusséo dos resultados.
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3.1. DA PROBLEMATICA AOS OBJETIVOS DO ESTUDO

Reconhecendo a complexidade dos Cuidados Paliativos e a necessidade de se
providenciar as pessoas doentes e familia o suporte necessario para a melhoria da
qualidade de vida, aliviar o sofrimento do doente/familia, gerir sintomas, e como tal,
dignificar o fim de vida, torna-se urgente mudangas a nivel das organizagbes dos

cuidados paliativos.

Apesar dos objectivos propostos no PDCP 2021-2022, a criagdo da Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados na tentativa de alcangar uma cobertura geografica
equitativa das necessidades, continua-se a verificar que em Portugal ainda estamos
aquém do que seria aconselhavel, e as equipas de suporte comunitario que existem,
estdo a funcionar sem a dotacao de recursos humanos considerada necessaria para

um servigo de qualidade.

Importa salientar, que a 5 de setembro de 2012 é publicada a Lei n.° 52/2012, Lei de
Bases dos CP, que “consagra o direito e regula o acesso dos cidadéos aos cuidados
paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria de Cuidados Paliativos e
cria a Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a funcionar sob tutela do Ministério da
Saude”. Esta lei visa separar os CP da RNCCI, criando uma rede especifica apenas

para os CP.

Em 2015, é publicada a Portaria n.° 340/2015 de 8 de outubro, que regulamenta “a
caracterizagdo dos servigos que integram a RNCP, a admissdo dos doentes, 0s
recursos humanos, bem como, as condi¢ées e requisitos de construgdo e seguranga
das instalagbes de cuidados paliativos.”. Assim, a RNCP é constituida por unidades
de internamento de cuidados paliativos (UCP), equipas intra-hospitalares de suporte
em cuidados paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados
Paliativos(ECSCP). A ECSCP “a) presta cuidados paliativos especificos a doentes que
deles necessitam e apoio a sua familia ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja
solicitada a sua atuacao; b) presta apoio e aconselhamento diferenciado, em cuidados
paliativos, as unidades de cuidados de saude primarios, nomeadamente as unidades
de cuidados na comunidade e as unidades e equipas da rede nacional de cuidados
continuados e integrados; c) assegura formagdo em cuidados paliativos dirigida as
equipas de saude familiar do centro de salde e aos profissionais que prestam

cuidados continuados domiciliarios.

De acordo com o Observatorio Portugués dos Sistemas de Saude (2017), as

necessidades das pessoas doentes que se encontram na comunidade sao cada vez
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mais complexas, e é cada vez maior o0 nimero de pessoas doentes com necessidades

de cuidados paliativos que as equipas domiciliarias se confrontam.

Partindo destes pressupostos, da nossa experiéncia profissional e do diagndstico de

necessidades efetuado, colocamos a seguinte questdo de investigagdo: Qual a

importancia de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos num

hospital privado? Com o objetivo geral de Conhecer as vantagens da integragao

de uma uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos num hospital

privado de forma a contribuir para a continuidade de cuidados e para a acessibilidade

das pessoas a cuidados ativos, rigorosos, cientificamente competentes e humanos.

Com base na questao de investigacao, formularam-se as seguintes questdes:

Qual a percegado dos profissionais de saude do hospital privado, acerca das
vantagens da existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados

paliativos nesta unidade hospitalar?

Quais os fatores dificultadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinido dos profissionais

de saude dessa instituicdo?

Quais os fatores facilitadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinido dos profissionais

de saude dessa instituicado?

Assim definiu-se o0s seguintes objetivos especificos:

Identificar as vantagens da integragdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte
em cuidados paliativos num hospital privado na opinido dos profissionais de

saude dessa instituicao;

Identificar os fatores dificultadores a integracao de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinido dos profissionais

de saude dessa instituigcao;

Identificar os fatores facilitadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opiniao dos profissionais

de saude dessa instituicao;
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3.2. CONCEITOS CENTRAIS DO ESTUDO

Os CP visam otimizar a qualidade de vida das pessoas com condicbes de vida
limitadas e das suas familias através de uma abordagem holistica. As evidéncias
confirmam que os CP podem atenuar a dor e os sintomas fisicos, atenuar o sofrimento
psicoespiritual, reduzir o tempo de hospitalizagcao evitaveis e prolongar a sobrevivéncia
(Chan et al., 2021). Devido aos seus impactos positivos, a OMS (2018) afirmou a
necessidade de apoiar os doentes e seus familiares no domicilio para assegurar um
acesso mais amplo e justo as pessoas em situagao paliativa, podendo esses servigos
ser promovidos por equipas comunitarias, para facilitar os cuidados de fim de vida e as
mortes no domicilio. Os principais componentes incluem a avaliagdo e gestao dos
sintomas, cuidados psicossociais, apoio a familia e coordenacdo dos servicos de
saude e sociais de acordo com as necessidades individuais. As equipas de cuidados
incluem, entre outros, médicos, enfermeiros especialistas em CP e outros profissionais
de saude, para melhorar a continuidade dos cuidados entre os cuidados agudos e os

cuidados domiciliarios (Mitchell et al., 2018).

Em muitos casos, os recursos na comunidade sao limitados para apoiar os CP no
domicilio, resultando numa dependéncia excessiva dos cuidados hospitalares (Chung
et al., 2017). Mais de 90% das mortes na populacao idosa e dos doentes com doencgas
avancgadas ocorrem em regime de internamento e um terco deles passou o ultimo més
de vida em hospitais (Chan et al., 2021). No entanto, a maioria dos doentes gostaria
de ser cuidado em casa, até a ultima fase da vida. Para este fim, ganha toda a
relevancia as equipas domiciliarias para melhorar os CP nos ambientes comunitarios
como uma das diregdes estratégicas para o desenvolvimento dos servigos de saude
(Chung et al., 2017; Hudson et al., 2019; Mitchell et al., 2019).

Os CP visam prevenir e aliviar o sofrimento através da identificagdo precoce, avaliagao
e tratamento da dor e de outros sintomas. Além disso, visam melhorar a qualidade de
vida tanto dos doentes como das suas familias. Uma dimenséo ética dos CP é a
promocao da saude e o alivio do sofrimento, bem como, ajudar as pessoas a viver
plenamente ao longo das suas vidas até ao fim (Johansen et al., 2021). Neste sentido,
os mesmos autores salientam, que o enfermeiro especialista deve atuar como um
recurso para o doente e familiares, bem como trabalhar na melhoria do sistema de CP.
Os enfermeiros que desenvolvem competéncias na area da PSP sdo um recurso
essencial na equipa de CP comunitarios, estando capacitados para empoderar a

familia na continuidade dos cuidados.
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A relagado de ajuda € a esséncia do cuidar em enfermagem, constituindo deste modo,
um meio poderoso de intervencdo para os enfermeiros, em particular para o
enfermeiro especialista, sendo indispensavel para que os cuidados de enfermagem
sejam realmente eficazes, numa visao mais abrangente em que se observa o doente e
o cuidador informal como um todo, numa visao holistica e humanista (Riley, 2004). No
estudo de Johansen et al. (2021) ficou demonstrado que os enfermeiros especialistas
promovem uma presenca reconfortante aos cuidadores informais face a situagao
clinica do seu ente querido. No que se refere aos enfermeiros, os mesmos
consideram, que a presenca do cuidador informal lhes permite ter uma visdo mais
holistica da pessoa, resultando numa melhor aceitagdo da situacdo por parte do

cuidador informal.

Cuidar no domicilio de um familiar em situacao paliativa configura-se para o cuidador
familiar um desafio, sendo indispensavel o apoio da equipa de cuidados, onde o
enfermeiro especialista tem um papel de especial relevancia. Muitos cuidadores
familiares nem sempre tém os conhecimentos, recursos e habilidades indispensaveis
para sustentar as suas atuagdes. Por conseguinte, torna-se fundamental que o
enfermeiro especialista centre o foco da sua atuagcdo também na capacitagdo do
cuidador, desempenhando a sua funcdo de educador junto da diade pessoa em
situacao paliativa/familia (Seow et al., 2020). Os mesmos autores referem ainda, que
expandir o acesso aos CP na comunidade € uma questdo politica importante
internacionalmente, porque muitos doentes preferem morrer em casa, os hospitais
estdo sobrelotados e os cuidados domiciliarios sdo muitas vezes menos dispendiosos,
do que os cuidados hospitalares. Além disso, o rapido envelhecimento da populagéo
tem vindo a aumentar a procura de CP no domicilio. Estudos controlados
randomizados e estudos observacionais mostram que os CP domiciliarios sao
efetivamente importantes, quando promovidos por equipas de saude especializadas
interprofissionais. As equipas gerem melhor os sintomas, melhoram a qualidade de
vida e evitam tempos prolongados de hospitalizagdes (Maetens et al., 2017; Mitchell et
al., 2019).

3.2.1. Cuidados Paliativos - Conceito e filosofia

O conceito de CP tem evoluido ao longo do tempo a medida que esta filosofia de
cuidados se dissemina por varias regides do mundo. E de realgar, que os CP foram
definidos tendo como referéncia a pessoa com o diagndstico de uma patologia
incuravel que iminentemente o conduzira a morte, que apresenta necessidades
complexas e ndo o 6rgéo, a idade, o tipo de doencga. Tradicionalmente, eram vistos

como sendo aplicaveis exclusivamente no momento em que a morte era iminente.
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Hoje, sao oferecidos no estadio inicial de uma determinada doenga progressiva,

avancada e incuravel (Frankl, 2014).

A OMS, em 1990, definiu CP como o cuidado ativo total a pessoas cuja doenga nao
responde mais ao tratamento curativo, cujo objetivo é proporcionar a melhor qualidade
de vida a diade pessoa doente/familia. Intervém no controle da dor e de outros
sintomas e nos problemas de ordem psicolégica, social e espiritual considerados
prioritarios. O uso do termo curativo nao se adequa, uma vez que muitas condi¢des
cronicas ndo podem ser curaveis, mas podem ser compativeis com uma expectativa

de vida por varias décadas (Pessini, 2002).

Em 2002, a OMS redefiniu o conceito de CP, enfatizando a prevencao do sofrimento.
Assim, surge o novo conceito, ou seja, os CP sdo encarados como uma abordagem
que tem como finalidade a melhoria da qualidade de vida dos doentes e seus
familiares, através da prevencao e do alivio do sofrimento, com base na identificagdo
precoce, avaliagcdo correta e do tratamento da dor, bem como outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual. Partindo da definicdo da OMS (2002), que
considera os CP como uma prioridade da politica de saude, recomendando a sua
abordagem programada e planificada numa perspetiva de apoio global aos multiplos
problemas dos doentes que se encontram na fase mais avangada da doenca e no final
da vida, os CP tém como objetivo a prestacdo de cuidados ativos huma abordagem
global da pessoa atingida por uma doenga grave, evolutiva ou terminal. O seu objetivo
€ aliviar o sofrimento fisico e psicoldgico, assim como os outros sintomas, e ter em

conta o sofrimento psicolégico, social e espiritual do doente e da familia (APCP, 2016).

Segundo a mesma entidade supra referida, o Conselho da Europa, reconhecendo a
existéncia de sérias deficiéncias e ameagas ao direito fundamental do ser humano a
ser apoiado e assistido na fase final de vida, recomenda a maior atencédo para as
condicbes de vida dos doentes em fim de vida, nomeadamente para a prevencao da
sua solidao e sofrimento, oferecendo-lhe a possibilidade de receber cuidados num

ambiente apropriado, que impulsione a prote¢ao da dignidade do doente incuravel.

Mais recentemente, a OMS (2018) definiu os CP como uma abordagem que melhora a
qualidade de vida dos doentes/familia que enfrentam problemas associados a doenca
que pde a vida em risco, através da prevencgao e alivio do sofrimento, da identificagdo
precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da dor e outros problemas, fisicos,
psicossociais e espirituais. S&o considerados como centrados no doente/familia,

abrangentes e multidimensionais, abordando as dimensdes fisica, psicologica, social e
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espiritual dos doentes e das suas familias. Sao idealmente prestados por equipas

multidisciplinares (Glasdam et al., 2020).

O Conselho Internacional de Enfermeiros (CIPE, 2017), considera os CP como uma
area de intervengdo em saude, onde os cuidados de Enfermagem s&o o maior pilar.
Por conseguinte, a PSP e familia espera que os enfermeiros os acompanhem no
decurso do processo de doenga que envolve sofrimento com humanismo, garantindo a

preservacéo da dignidade neste processo.

Twycross (2003, p. 16), define os CP como os “cuidados ativos e totais” dos doentes e
respetivas familias, “realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que
a doenga ja nao responde ao tratamento curativo e a sua expectativa de vida é
relativamente curta”. Assim sendo, os CP sdo simultaneamente uma concecao sobre a
vida e um modelo organizado de prestagcdo de cuidados, num contexto de equipa
multidisciplinar. A complexidade dos processos vividos pela PSP requer que o
enfermeiro adote a l6gica da multidisciplinaridade e que se assuma como profissional
atento aos sentimentos de quem vivencia uma condi¢cdo tdo complexa, o que implica
possuir formagao especializada para poder intervir com a qualidade exigivel neste tipo

de cuidados diferenciados.

Os CP, de acordo com Portaria n.° 66/2018, de 6 de marco de 2018, sao considerados
essenciais a um Sistema Nacional de Saude (SNS) de qualidade, que devem ser
prestados em continuidade nos cuidados de saude a todas as pessoas ao longo do
ciclo de vida, com doengas muito graves e/ou avangadas e progressivas, que deles
necessitem e, onde quer que se encontrem, designadamente nos cuidados de saude

primarios, hospitalares ou continuados integrados.

Ao longo dos tempos, os CP apresentaram novos padrdes e algoritmos que significam
uma viragem evolutiva, que se tornou principalmente num processo psicossocial,
baseado na transmissdo cumulativa de experiéncias e de resultados, bem como, do
trabalho através de um sistema organizado. Face ao elevado numero crescente de
pessoas a necessitar de CP, o desenvolvimento dos servigos paliativos na comunidade
esta a aumentar, com estudos a mostrar que muitos doentes preferem morrer em casa
e os CP na comunidade proporcionam aos doentes e as suas familias uma maior

qualidade de vida e de cuidados (Glasdam et al., 2020).
3.2.2. Domicilio: local de escolha para a morte

Observamos com a evolugao cientifica, a centralizacdo dos cuidados de saude na
doencga, a perda do sentido natural da vida para um fim comum, natural e inevitavel, a

morte é encarada com medo e como um fracasso. Ao longo dos anos verificamos a
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deslocalizagcado da morte em casa, junto dos seus, para o hospital, com tudo o que tal
acarreta, como a desumanizacido do ambiente, a separagcdo do ambiente familiar e
social e o aumento dos custos de saude. A falta de suporte familiar, a crenca de que
os cuidados prestados em meio hospitalar sdo de melhor qualidade, com maior
seguranga, com um controlo sintomatico mais efetivo, a crenga que a diversidade de
especialidades meédicas hospitalares prestam um melhor acompanhamento
psicolégico e fisico a quem estd a morrer reforcam a preferéncia dos doentes e

familiares em morrer no hospital.

Walsh (2002,2003) é citado por Areia, Major e Relvas (2017), afirmando que a morte é
entendida como um momento para valorizar e perspectivar a vida, permitindo a
redefinicdo de prioridades, dando espago para aproveitar as oportunidades e para
investir em relacbes mais significativas. Tem em consideragao variaveis familiares
fundamentais a adaptagao funcional e ao crescimento familiar face a diversidade e/ou
situacbes de stress como as crencas da familia, a organizagdo familiar e a

comunicagao.

Decisbes importantes devem ser tomadas sobre os cuidados de fim de vida, como
questdes sociais e psicoldgicas, incluindo decisbes sobre o local da morte. Alguns
estudos concluiram que a maioria dos doentes com cancro em fase terminal preferem
morrer em casa, mas o acesso aos cuidados domiciliares é limitado. Ha uma série de
fatores que indubitavelmente influenciam as decisdes de eutanasia, incluindo: controlo
de sintomas, suporte do cuidador, desejos do doente e do cuidador, apoio médico,
tempo desde o diagndstico até a morte e diretivas antecipadas (Bruera, Sweeney,
Russell et al., 2003). A morte tornou-se medicalizada, institucionalizada e um tema de
discussao cada vez mais evitado, as pessoas evitam este tema , esta inevitabilidade.
Com o aparecimento dos cuidados paliativos e o seu desenvolvimento ressurgiu uma
nova consciencializagdo sobre a morte. O fim de vida € mais uma etapa na histéria

natural da pessoa, tal como nascer (Bowling, 1983).

O local onde ocorre a morte tem sido utilizado como critério de qualidade de vida, pelo
que morrer em casa ¢ indicativo de qualidade de vida nos doentes em fase terminal,
tanto para o doente como para a sua familia, mas quando acompanhados

convenientemente.

Os cuidados paliativos trazem entdo uma nova visdo sobre o cuidado do doente, um
cuidado mais global e centrado no doente, na defesa da dignidade, na melhoria do
conforto em fim de vida, proporcionando uma “boa morte” (Jorddo & Leal, 2014; Meier

et al., 2017; Murtagh, Preston, & Higginson, 2004). Em cuidados paliativos o local de
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morte € um dos resultados passiveis de ser medido, a morte em casa é considerada

um objectivo a atingir.

O Artigo 108° do Cddigo Deontolégico do Estatuto da Ordem dos Enfermeiros
estabelece que o profissional de enfermagem deve prezar pelo respeito a pessoa em
situacao de fim de vida e tem como obrigagdes garantir a defesa e a promogao dos
direitos deste individuo em situacédo de cuidados paliativos no que respeita a escolha
do local e das pessoas que deseja que o acompanhem e estejam presentes; e
respeitar e garantir que se respeitem a expressao e sentimentos de perda pela pessoa
que se encontra em situacado de fim de vida ou por seus familiares (Deodato [et al.],
2015).

Cuidar no domicilio, embora seja considerado um desafio, permite a PSP melhorar a
sua qualidade de vida na companhia de familiares e amigos, pois exige menos
adaptacao do doente e da familia, considerando que a identidade do mesmo também
la reside, constituindo assim uma oportunidade de “resgatar” a vida. Como afirma
Munday (2007), uma proporc¢ao significativa de doentes pretende ficar no domicilio no
seu processo de fim de vida e, se possivel, morrer 1a. Guarda [et al.] (2006, p. 455)
afirma que “cuidar de um familiar em fase terminal é com frequéncia referido pelos
familiares como um tempo unico e gratificante, que contribui para o amadurecimento e
crescimento pessoal e espiritual do cuidador.” Parece assim que no domicilio poderao
reunir-se as condi¢cdes para se criar o ambiente de que fala Barbosa (2006, p. 414),
‘(...) o doente se possa sentir verdadeiramente envolvido, amado e possa ainda

manifestar que ama”, uma das melhores contribui¢cdes para o alivio do sofrimento.

O domicilio representa o local onde o doente mantém a sua dignidade, a sua
identidade e garante-lhe maior proximidade ao construto de valores e relacbes que
efetivou ao longo da sua vida, este confere-lhe mais autonomia e maior estabilidade
nas relagcbes com os familiares e amigos. No entanto, esta escolha pode ser alterada
ao longo do curso da doenga, por fatores relacionados com a mesma, como o
descontrolo de sintomas, a progressao de doenga e a perda de funcionalidade, e com
0 apoio recebido de estruturas de saude, as dificuldades econdémicas, a existéncia,
disponibilidade e sobrecarga dos cuidadores, percebida ou real. (Capelas, 2013).
Capelas afirma, com base em diversos autores, que os fatores que determinam esta
preferéncia devem-se ao facto de ser um ambiente que oferece privacidade,
autonomia, familiaridade, conforto, contacto com as suas memorias e seguranga, e
consequentemente maior sentido de normalidade, pelo que é visto como o local
preferivel se as circunstancias ideais estivessem presentes. E ainda que, quanto mais

proximos forem os lagos entre familia, maior é o desejo de morrer junto.
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A evidéncia internacional demonstra que a maioria das pessoas preferiria ser cuidada
e morrer em casa, se lhe fosse dada hipétese de escolha. A primeira revisao sobre as
preferéncias dos locais de morte ocorreu em 2000, mostrando que mais de 50% dos
doentes oncoldgicos, cuidadores e populagdo em geral preferiam morrer no domicilio
(Higginson & Sen-Gupta, 2000). Segundo um estudo desenvolvido em Portugal por
Gomes, Sarmento, Ferreira e et al. (2013) mostra que o local de morte preferido para
51,2% das pessoas é o domicilio, seja ela préprio, de um familiar ou de um amigo, a
seguir € a UCP, em ultimo lugar nas preferéncias fica o hospital e o lar (Barbara
Gomes, Calanzani, Gysels, Hall, & Higginson, 2013). Ainda no nosso pais, o primeiro
estudo epidemiolégico sobre o local de morte foi realizado em 2010, com a analise de
105 471 certificados de o6bitos. Destes, 61.7% morreram em hospitais, e 29.6% no

domicilio. (Barbara Gomes, Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013).

Apesar da relevancia que tem o local de morte preferido, os estudos realizados entre
2009 e 2013 tém demonstrado que numa grande percentagem de doentes os seus
desejos nao sao conhecidos por parte do profissional de saude, o que podera
comprometer a qualidade e a satisfacdo dos seus desejos. Inclusivamente, os estudos
sugerem que, se o profissional ou o cuidador informal conhecer a preferéncia do

doente, a probabilidade de este morrer no local que deseja, aumenta.

Os resultados revelam uma contradicao inerente entre a realidade e as preferéncias
das pessoas, para diminuir essa diferenca é necessario desenvolver servicos de
cuidados paliativos domiciliarios que evitem o aumento das mortes hospitalares e
apoiem a morte domiciliaria de qualidade e dignificagdo de acordo com as preferéncias
individuais. Com o adequado suporte de equipas especializadas, doentes e familias,
preferem a casa como o local para os cuidados em fim de vida. Assim consideramos
que ao desenvolver e melhorar o suporte a estas familias e doentes, vamos aumentar

proporcionalmente esta preferéncia e a sua efetividade.

3.2.3. Intervengao da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados

Paliativos

Louro (2009) refere que prestar cuidados no domicilio remonta aos primérdios da
profissao de enfermagem. As visitas domiciliarias estdo documentadas na Europa

desde o século XlI ao século XVI, desenvolvidas por ordens seculares e religiosas.

Lilian Wald foi pioneira nas visitas domiciliarias, tragando linhas de orientacbes para a
intervengdo de enfermagem de familia no domicilio, bem como a introdugéo do
conceito de apoio social e econémico, que melhoraria a saude geral das familias e das

comunidades. Florence Nightingale defendeu, ja a época, a importancia de visitar os
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doentes no seu préprio ambiente, no seu domicilio. Considerava que cuidados de
enfermagem desenvolvidos no ambiente habitual do doente potenciavam a adequacao
dos cuidados de enfermagem as necessidades identificadas, garantindo maior eficacia

a estes cuidados.

Cuidar de doentes terminais exige muito mais do que conhecimentos
técnico-cientificos, requer a compreensao a fundo da sua individualidade, a partir de
um relacionamento interpessoal de valorizagdo da pessoa humana contribuindo,
consequentemente, com o processo de humanizagdo dos cuidados paliativos
(Santana [et al.], 2009).

Wenk in Bruera [et al.] (2006) considera que existem vantagens dos CP no domicilio,
destacando a autonomia dos doentes; a sua privacidade; a propria protegao para com
medidas mais invasivas e desnecessarias; a melhor adaptagao a perda pelo doente e
pela familia e o menor desconforto com a morte num local que é familiar. Afirma ainda
que o doente pode passar os seus ultimos dias em casa, com conforto e qualidade de
vida e, desde que a equipa seja eficiente, com competéncias diferenciadas no controlo

sintomatico necessario, como se estivesse numa unidade de CP.

Cuidados de enfermagem especializados em doentes paliativos sdo cuidados
altamente qualificados, prestados de forma continua a pessoas com doenga crénica
avancada ou em fim de vida e seus familiares que podem decorrer em um hospital ou

na comunidade/ domicilio.

Em 2014, na resolugado 67.19 da Assembleia Mundial da Saude, ficou instituido, entre
outras recomendagbes, que a OMS e os Estados membros se comprometiam em
melhorar o acesso aos cuidados paliativos como componente dos sistemas de saude,
com especial atencdo aos cuidados de saude primarios e aos cuidados de saude

comunitarios e domiciliarios.

Sendo a familia a pedra elementar da sociedade e o domicilio o local de preferéncia
desta, bem como o local de preferéncia para a prestacao de cuidados a doentes em
situacao paliativa, cuidadores e familias, perfilar os cuidados com as preferéncias de

doentes e familias, é a chave para cuidados de saude de qualidade.

A nivel nacional, a 5 de setembro de 2012 foi publicado em Diario da Republica a Lei
de Bases dos Cuidados Paliativos (n°® 52/2012), vem consagrar o direito e regular o
acesso dos cidadados aos CP, através da criagdo da Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP) sob tutela do Ministério da Saude. A RNCP através da Portaria n.°
340/2015 de 8 de outubro de 2015, vem regular a caracterizagdo dos servicos e a

admissao nas equipas locais, bem como as condi¢cdes e requisitos de construcao e
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seguranga das instalacbes de cuidados paliativos. A coordenacdo da RNCP é
efetuada pela CNCP, designada a 15 de junho de 2016, com o objetivo de estruturar,

adequar e implementar recursos e respostas em CP.

CNCP incrementou o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos para o biénio 2017- 2018, o qual foi aprovado a 28 de setembro de 2016 e
designa os coordenadores, quer a nivel nacional, quer a nivel regional, e define as
competéncias dos 6rgaos maximos de gestao dos servigcos e entidades prestadoras de
cuidados de saude do SNS.

Apés aprovacao da Portaria n°75/2017 de 22 de fevereiro de 2017 as equipas
EIHSCP, ECSCP e UCP, que integram a RNCP sao desagregadas da RNCCI.

Segundo a CNCP, “pretende-se criar uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos
funcional, plenamente integrada no Servico Nacional de Saude e implementada em
todos os niveis de cuidados de saude, que permita a equidade no acesso a CP de
qualidade, adequados as necessidades multidimensionais (fisicas, psicoldgicas,

sociais e espirituais) e preferéncias dos doentes e familias”.

Segundo o PEDCP para o biénio 2017- 2018 os CP especializados serdo prestados
por profissionais diferenciados a situagdes de grande complexidade, em domicilio por
Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP), em internamento
hospitalar por Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) e em unidades de Cuidados Paliativos (UCP). Foram definidas oito linhas
Estratégicas, a numero 3 da foco a adequacao de recursos assistenciais
especializados: “Ajustar os recursos de CP especializados as necessidades da
populagdo, promovendo a equidade de acesso a estes cuidados em todo o pais,
qualquer que seja o diagndstico e idade do doente com particular destaque para os

cuidados domiciliarios”.

Segundo o Despacho n.° 14311-A/2016 “Compete aos 6rgaos maximos de gestao dos
servicos e entidades prestadoras de cuidados de saude do SNS, designadamente as
Administragdes Regionais de Saude (ARS) e os ACeS (...) garantir a constituicdo e
atividade de novas equipas locais de Cuidados Paliativos, essenciais para uma
cobertura adequada da Rede Nacional e Cuidados Paliativos (RNCP),
designadamente das ECSCP,(...) atendendo aos recursos disponiveis e as

necessidades evidenciadas”.

Segundo Capelas M. (2009, p.51-57) , as ECSCP séo o pilar de toda a rede de
cuidados pelo que devem ser implementadas com prioridade, uma vez que, sem as

mesmas o doente ndo deixara de estar hospitalizado ou institucionalizado. A
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intervengao das equipas domiciliarias de CP, permite ir ao encontro das escolhas e das
preferéncias de doentes e familias, reduzir o nimero de internamentos em hospitais

de agudos e, do ponto de vista econémico, reduzir os custos
Twycross (2003) considera que devem estar reunidas algumas condigdes essenciais:
- O familiar deve ter capacidade para se adaptar a situagdo de doencga grave;

- Os enfermeiros possam visitar os doentes uma vez por dia € mesmo, durante o

periodo da noite se essencial;

- O médico esteja particularmente atento e possa, também, deslocar-se ao

domicilio para observacéo dos doentes;

- A equipa de cuidados seja capaz de responder rapidamente a novos

problemas;
- Haja a garantia de um internamento rapido no caso de surgir uma crise grave.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos define como fungdes da Equipa Comunitaria
de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP):

- Prestar Cuidados Paliativos especificos a doentes que deles necessitem e
apoio as familias ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a

sua atuacgao;

- Prestar apoio e aconselhamento diferenciado em Cuidados Paliativos, as
unidades de Cuidados de Saude Primarios (CSP), nomeadamente as unidades

de cuidados na comunidade e as unidades e equipas da RNCCI;

- Assegurar formacdao, em Cuidados Paliativos, dirigida as equipas de saude
familiar do CS e aos profissionais que prestam cuidados continuados
domiciliarios.

Segundo o PEDCP 2021-2022, mantendo os critérios elaborados anteriormente, “as
necessidades de ECSCP cifram-se em 54, ou seja, 1 equipa por cada ACES ou ULS,
com o numero de profissionais adaptados as caracteristicas sociodemograficas da
regiao”. Estas equipas, com um papel fulcral no propdsito de permitir ao doente
permanecer no seu ambiente domiciliario, sempre que o deseje, encontram-se ainda
longe de preencher o objetivo de necessidades: existir uma ECSCP por cada ACES/
uLs”

3.3.  OPCOES METODOLOGICAS

Escolher a metodologia de investigacdo apropriada é essencial para dar resposta

adequada ao objetivo delineado para o estudo. Procurando nés conhecer as
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vantagens da existéncia de uma equipa de suporte comunitaria em CP, na voz dos
profissionais de saude de um Hospital Privado, optamos pela metodologia qualitativa

na medida em que

sdo incontornaveis os seus contributos para a construgdo do conhecimento,
pois 0 que eventualmente se desaproveita em extensdo rentabiliza-se em
profundidade e compreensdo. A descricao detalhada de fendmenos, a
subsequente desconstrugcdo e reconstrugdo, possibilitam a mobilizagdo de
conhecimentos, a transferibilidade critica, permitindo assim a generalizagéo
analitica. A inseparabilidade dos fenémenos do seu contexto alicerca a
investigagdo qualitativa, pois € impossivel discernir opinides, perceg¢des e
significados dos individuos silenciando o contexto. E a particularizacdo
contextualizada que permite almejar os maiores niveis de compreensao
(Ribeiro et al., 2016, p. 2324).

Nos estudos qualitativos, “o objeto de estudo na investigagdo ndo sao os
comportamentos, mas as intencdes e situagdes, ou seja, trata-se de investigar ideias,
de descobrir significados nas agbes individuais e nas transi¢cdes societais a partir da
perspetiva dos atores intervenientes no processo” (Coutinho, 2021, p. 28). Assim,
ainda em conformidade com a mesma autora, a investigacao de natureza qualitativa
baseia-se no método indutivo, uma vez que o investigador pretende desvendar a
intengdo, o propdsito da acao, “estudando-se na prépria posigao significativa” (p. 28).
Por outras palavras, o significado tem um valor enquanto inserido nesse contexto, a
adocdo de uma postura de quem tenta compreender a situagdo sem impor
expectativas prévias ao fendmeno estudado. Coutinho (2021, pp. 29-30) acrescenta
que mais importante do que o rigor é a relevancia dos significados e dai que o
“propdsito ndo seja de generalizar mas particularizar, estudar os dados a partir de uma
situacdo concreta, procurando os fatores universais concretos que possibilitam a

comparacgao de um caso com outros casos estudados anteriormente”.
3.3.1. Tipo de estudo

Atendendo ao objetivo do presente estudo, optou-se por desenvolver um estudo
exploratério e descritivo, com enfoque transversal. E exploratério uma vez que o
objetivo principal, neste tipo de estudo, consiste em “fornecer pistas para estudos
futuros” (Coutinho, 2021, p. 318). A mesma autora refere ainda, que permite ao
investigador uma maior proximidade com o universo do objeto de estudo investigado,
visando através dos métodos e dos critérios, fornecer informacdes e orientar a

formulagdo de questdes de investigacdo. Visa a descoberta dos fendmenos ou a
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explicacdo dos que ainda ndo estdo bem explicados, mesmo com as evidéncias
apresentadas. E também descritivo, uma vez que o objetivo é “descobrir a incidéncia e
distribuicdo de determinados tragdes ou atributos distintivos de uma dada populacéo,
sem os procurar explicar” (Coutinho, 2021, p. 317). Trata-se de um estudo puramente
descritivo do status quo de uma determinada situacdo e é aplicado num Unico
momento, o que lhe confere um enfoque transversal. Neste caso, os dados sao
recolhidos num s6 momento “no tempo numa amostra representativa de uma
populagdo seja para descrever, seja para debater possiveis relagdes entre

tragos/variaveis” (Coutinho, 2021, p. 318).

Em suma, a interpretacao dos fenémenos e a atribuicdo de significados sao essenciais
no processo de pesquisa qualitativa. Nado requer o uso de métodos e técnicas
estatisticas. O ambiente natural é a fonte direta para a recolha de dados e o
investigador é o instrumento-chave. E descritivo porque se tende a analisar os dados
indutivamente. O processo e o seu significado sdo os focos principais de abordagem.
Trata-se de um estudo exploratério, uma vez que proporciona maior familiaridade com
0 problema, cuja finalidade é torna-lo explicito. Envolve entrevistas com pessoas que

tiveram experiéncias praticas com o problema em estudo (Coutinho, 2021).
3.3.2. Participantes do estudo

A populagido consiste “no conjunto de pessoas ou elementos a quem se pretende
generalizar os resultados e que partilham uma caracteristica comum” (Coutinho, 2021,
p. 89). Assim sendo, os participantes foram selecionados, de acordo com os critérios

de inclusao e exclusao, por néds definidos:

- critérios de inclusdo: ser profissional de saude no Hospital CUF Porto, ser
profissional de saude a desenvolver fun¢des na prestacao de cuidados diretos
a doentes que necessitam de cuidados paliativos na CUF Porto; desenvolver
fungdes em servicos de internamento e/ou ambulatério hospitalar; aceitar
participar no estudo;

-> critério de exclusao: exercer a profissdo ha menos de 2 anos no Hospital CUF
Porto.

Nos nossos participantes a maioria sdo mulheres (n=14), com idades compreendidas
entre os 30-40 anos e superior a 50 anos. No que se refere a formagao académica,
varia entre o ensino basico e o doutoramento, com predominio dos licenciados (n=6).
Prevalecem os participantes que tém como fun¢des profissionais a enfermagem (n=9).
Quanto ao tempo de servigo, verificou-se um minimo de 2 a 10 anos e um maximo de

mais de 20 anos. Ja no que concerne ao tempo de servico neste hospital, 0 mesmo
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varia entre 2 a 10 anos e de 10 a 20 anos. Todos os profissionais (n=15) prestam

cuidados diretos a doentes paliativos e 9 estao inseridos na equipa multidisciplinar de

Cuidados Paliativos (cf. tabela 1), os restantes exercem fungbdes no internamento

cirargico e de medicina, consulta externa e hospital de dia. Contatou-se que todos os

participantes tiveram contacto pessoal ou profissional anterior, com uma ECSCP.

Tabela 1. Caracterizagdao sociodemografica e profissional dos participantes no estudo de

investigacao

Prestar

. Inserido
~ Tempo cuidado
Formaca : na
. . Tempo de s diretos .
Participa i o ~ . equipa
Idade  Género . . Funcgao de servigo a . o
ntes académi . multidisc
servico neste doentes . .
ca . ... iplinar de
hospital paliativo
cP
S
E1 Até 40 anos Feminino Licenciatur Enfermeira De10a  Mais de 10 Sim Sim
a 20 anos anos
E2 Bhusiees Masculino  Mestrado Enfermeiro 20ivE b B AY Sim Sim
40 20 anos anos
Mestrado
em
E3 Entre 30 a Feminino comu.ru.caga Enfermeira De10a De10a20 Sim Nao
40 o clinica 20 anos anos
doutoramen
to
Entre 41 . Licenciatur . De10a De2a10 . ~
E4 anos e os Feminino Enfermeira Sim Nao
a 20 anos anos
50 anos
E5 Entre 41 a Feminino Licenciatur Enfermeira De10a De10a20 Sim Sim
50 anos a 20 anos anos
. Outro .
Entre 30 a L Ensino . De 10a Mais de 10 . :
E6 Feminino . . profissional Sim Sim
40 secundario , 20 anos anos
de saude
E7 Superior a Feminino Mestrado Médica Maisde De2a10 Sim Sim
50 anos em CP 20 anos anos
Es Superior a Feminino  Doutorada Nutricionist Maisde De?2a 10 Sim N&o
50 anos a 20 anos anos
Licenciatur
E9 Superiora o inino & Médico ~ Maisde  De2aio Sim Sim
50 anos Especialida 20 anos anos
de MI
E10 i S0 e Feminino P?s-gradua Enfermeira po2ail Pozail Sim Sim
40 c¢éo em CP anos anos
E11 Superior a Feminino  Doutorada Médica Mais de  De2a10 Sim Nao
50 anos 20 anos anos
E12 Entre 30 a Feminino Licenciatur Tecm’ca de De10a De 10 a 20 Sim Sim
40 a saude 20 anos  anos
E13 Entre 30 a Feminino P?s-gradua Enfermeira De10a De2a10 Sim Sim
40 ¢éo em CP 20 anos anos
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Especialida

de em
E14 Entre 41 Feminino Medl(.:?-Cw Enfermeira De10a De2a10 Sim Nao
50 anos urgido. 20 anos anos
Mestrado
Oncoldgica
E15 Entre 30 a Feminino Licenciatur Enfermeira De10a De2a10 Sim N3o
40 a 20 anos anos

Foram realizadas 15 entrevistas, por se atingir a saturagdo dos dados, ou seja, ndo

surgiu informagéao nova relevante que contribui-se para o enriquecimento do estudo.
3.3.3. Instrumentos de recolha de dados

Foi utilizado, como instrumento de recolha de dados, a entrevista semiestruturada
(apéndice 1), uma vez que se considera que foi a que melhor se adequou para
responder aos objetivos definidos para este estudo. E um tipo de entrevista em que o
entrevistador faz apenas algumas perguntas pré-determinadas, enquanto as restantes
perguntas ndo sao planeadas previamente, ou seja, surgem a medida que a entrevista
vai decorrendo. Como as entrevistas semiestruturadas combinam os estilos de
entrevista estruturada e nao estruturada, elas podem oferecer as vantagens de ambas.
Permitem a comparagdo objetiva dos participantes, além de proporcionarem uma
oportunidade de explorar espontaneamente topicos relevantes para um participante

em particular (DeJonckheere & Vaughn, 2019).
3.3.4. Procedimento de tratamento da informacgao

Para a analise do conteudo das entrevistas semiestruturadas, seguiu-se uma analise
de conteudo, de acordo com Bardin (2015). Na pesquisa qualitativa, a analise de
conteudo, enquanto método de organizagdo e analise dos dados, possui algumas
caracteristicas. Primeiramente aceita-se que o seu foco seja qualificar as vivéncias do
sujeito, bem como as suas percecdes sobre determinado objeto e os seus fendémenos.
Assim, a andlise das entrevistas foi feita através da analise de conteldo, que consiste
na organizagdo das informagdes, sem, todavia, se induzirem desvios no material em
analise, mas de tal forma que permita revelar “indices invisiveis ao nivel dos dados
brutos” (Bardin, 2015, p.117). Esta pode ser realizada de duas formas: segundo um
sistema de categorias existente ou segundo um sistema de categorias que emerge “da
classificagdo analdgica e progressiva dos elementos” (Bardin, 2015, p.119), ou seja, a
definicdo das categorias pode ser feita a priori ou a posteriori. Delineou-se, desta feita,
uma abordagem exploratdria, com uma categorizacao a posteriori. O processo descrito
refere-se a uma visao interpretativa da realidade do ponto de vista dos entrevistados, o

que permite compreender as suas vivéncias experienciais a partir do discurso
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declarado pelos mesmos. Os dados recolhidos por gravacado de entrevista foram
transcritos e analisados com ajuda do software MAXQDA® Verbi GmbH , versao
2022.3.

3.3.56. Consideragoes éticas

Qualquer processo de pesquisa deve iniciar-se com a explicagdo dos objetivos do
estudo. Assegurou-se que neste estudo/investigacao fosse mantido o anonimato e
mantida a confidencialidade dos dados, pois a investigadora consagrou como
obrigacao e dever de sigilo profissional. Foi enviado email com o enquadramento do
estudo, o guido da entrevista (Apéndice |) e o consentimento para cada entrevistado(a)
antes da entrevista efetivamente (Apéndice Il). A realizacdo da entrevista foi realizada
através de um guiao, de forma presencial, tendo sido agendada entre a investigadora
e al/o participante, mediante a sua disponibilidade, que decorreu entre o dia 9 de
janeiro de 2023 e o dia 9 de fevereiro de 2023.

A investigadora guardou as entrevistas em computador proprio com sistema de
bloqueio. Foi realizada a transcricdo das entrevistas que serdo destruidas apés
discussao e apresentagao do trabalho em provas publicas. Todos os dados foram
codificados com atribuicdo de um nome ficticio, impossibilitando a sua identificagcao

com a fonte, com atribuicdo de um codigo (E1 e assim sucessivamente).

Os participantes foram informados da auséncia de qualquer contrapartida da sua
colaboragao na investigagdo, assim como da possibilidade de suspenderem a sua
participacado no estudo em qualquer momento. Em nenhuma situagdo foram
divulgados os dados a pessoas externas a investigagdo, e assegurou-se que estes
procedimentos estavam em conformidade com a legislacdo nacional e da Unido
Europeia em vigor (Lei n.° 58/2019, Diario da Republica n.° 151/2019, Série | de
2019-08-08; e Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento e do Conselho, de 27 de
abril de 2016, relativo a protecdo das pessoas singulares no que diz respeito ao

tratamento de dados pessoais e a livre circulagcao desses dados).

Por outro lado, antes de qualquer divulgacéo elaborou-se um Acordo de tratamento de
dados referente a este estudo, assinado pelas 3 partes envolvidas, investigadora,
Entidade Escolar e Entidade Hospitalar (Anexo 1), foi enviado a comissdo de ética
deste hospital. Obtivemos também a autorizacao do diretor da unidade de cuidados
paliativos (Anexo lll) que facilitou o envolvimento do servigo. A divulgagéo sé se iniciou
quando a deliberacdo do conselho de administracdo e comissao de ética deram

parecer favoravel (Anexo ).
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3.4. APRESENTAGCAO, ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No presente subcapitulo proceder-se-a a apresentacdo e analise dos dados, obtidos

através da analise de conteudo das 15 entrevistas realizadas.
3.41. Areas Tematicas Do Estudo

Através da andlise das entrevistas efetuadas, emergiram seis areas tematicas,
nomeadamente: “Significado atribuido, pelos profissionais de saude de um hospital

privado, aos cuidados paliativos”, “Intervengdes realizadas pela Equipa Comunitaria de
Suporte em Cuidados Paliativos na perspetiva dos profissionais de saude de um
hospital privado”, “Opinido dos profissionais de saude de um hospital privado acerca
das vantagens da existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados

paliativos num hospital privado”, “Opinido dos profissionais de saiude de um hospital

privados acerca dos fatores dificultadores a integracao de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, “Opinido dos profissionais de
saude de um hospital privado acerca dos fatores facilitadores a integragdo de uma
Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”,
“Sugestdes dos profissionais de saude de um hospital privado para que exista uma
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, conforme

demonstra a tabela 2.

Tabela 2. Areas tematicas emergentes

Areas tematicas Ur

Significado atribuido, pelos profissionais de satude de um hospital 43
privado, aos cuidados paliativos

Intervencgdes realizadas pela Equipa Comunitaria de Suporte em

Cuidados Paliativos na perspetiva dos profissionais de saude de 79
um hospital privado

Opinido dos profissionais de saude de um hospital privado acerca

das vantagens da existéncia de uma Equipa Comunitaria de 90
Suporte em cuidados paliativos num hospital privado

Opiniao dos profissionais de saude de um hospital privados

acerca dos fatores dificultadores a integragcdo de uma Equipa 48
Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos no hospital

privado

Opiniao dos profissionais de saude de um hospital privado acerca

dos fatores facilitadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria 35

de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado
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Sugestdes dos profissionais de saude de um hospital privado
para que exista uma equipa comunitaria de suporte em cuidados 54

paliativos no hospital privado

As categorias e subcategorias emergentes séo apresentadas seguidamente tendo em
conta o numero de participantes que se referem ao tema (n) e a frequéncia com que o
fazem (Ur).

3.4.2. Significado atribuido, pelos profissionais de saide de um hospital

privado, aos cuidados paliativos

As unidades de significado do verbatim de cada participante, em relacao ao significado

atribuido a cuidados paliativos, sobressairam 8 categorias:

cuidados especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com uma doencga
sem perspetiva de cura; cuidados centrados na pessoa e familia; Cuidados
psicossociais; controlo de sintomas; maximizagdo da qualidade de vida da
pessoal/familia; cuidados prestados em contexto de multidisciplinaridade e
interdisciplinaridade; cuidados holisticos; cuidados de conforto (cf. tabela 3).

Tabela 3. Significado atribuido, pelos profissionais de satide de um hospital privado, aos
cuidados paliativos

Categorias N UR

Cuidados especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com 13 13

uma doenca sem perspetiva de cura

Cuidados centrados na pessoa e familia 6 6
Cuidados psicossociais 4 4
Controlo de sintomas 5 5
Maximizacao da qualidade de vida da pessoa/familia 3 3
Cuidados prestados em contexto de multidisciplinaridade e ) )

interdisciplinaridade
Cuidados holisticos

Cuidados de conforto

Relativamente a categoria com maior nimero de achados (13 achados) Cuidados
especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com uma doenga sem

perspetiva de cura, eis alguns discursos:

“(...) Cuidados paliativos sdo cuidados especializados dirigidos a pessoas com uma

doenga sem perspetiva de cura, ao doente e as suas familias (...)” PS 9;
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“...) S&o os cuidados especializados e diferenciados que sdo dirigidos ao doente,
quando é diagnosticada uma doenga cronica em que ndo se prevé a cura e que
pronto, eventualmente ira necessitar de apoio no seu percurso de doencga crénica e
em fim de vida (...)” PS 3;

Destaca-se também a categoria Cuidados centrada na pessoa e familia (6
achados), alguns exemplos:

“(...) Séo cuidados totais prestados a doentes/familias (...)” PS 10;

“(...) Apoio emocional para o doente e a familia, ensinos ao cuidador, de dedicaggo as
necessidades... (...)” PS 14,

Partiihamos alguns relatos no que concerne aos Cuidados de conforto com 7

achados:
“(...) n@o s6 na gestéo terapéutica, como também no conforto ao doente (...)” PS 14,
“(...) promogao de conforto ao doente junto da familia (...)” PS 7,

E de referir ainda a categoria Controlo de sintomas, com 5 achados, dando-se
exemplo de alguns relatos:

“(...) controlo sintomatico do doente (...)” PS 11,
“(...) Todos os sintomas associados e complexos (...)” PS 2,

3.4.3. Intervengbes realizadas pela Equipa Comunitaria de Suporte em
Cuidados Paliativos na perspetiva dos profissionais de saude de um

hospital privado

Pela andlise e tratamento efetuado aos discursos dos profissionais de saude,
emergiram 6 categorias, sendo elas: comunicacdo com o doente/familia tendo como

subcategorias: confianca e relacdo de proximidade; gestdo do processo de doenga,

tendo como subcategorias: terapéutica, sintomas, luto, autocuidados, ajudas técnicas,

articulacdo _com diversas valéncias; acompanhamento do processo de fim de vida

tendo como subcategorias: familiar, nutricional, psicoldgico/emocional; espiritual;

Avaliacdo de areas problemas do doente e familia, tendo como subcategorias:

identificacdo de necessidades, monitorizacido dos sinais vitais; Ensino e treino dos

familiares, promogao do conforto (cf. tabela 4).
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Tabela 4. Intervengdes realizadas pela Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados

Paliativos na perspetiva dos profissionais de saide de um hospital privado

Categorias Subcategorias

N UR
1 Comunicacdo com o | Confianga 3 3
doente/familia Relagdo de proximidade 10 10
2 Gestao do processo de | Terapéutica 4 4
doenca Sintomas 7 7
Luto 3 3
Autocuidados 4 4
Ajudas técnicas 1 1
Articulagdo com as o 2
diferentes valéncias
3 Acompanhamento do | Familiar 4 4
processo de fim de vida Nutricional 2 2
Psicolégico/emocional ao 9 9
doente/familia
Espiritual 1 1
4. Avaliagdo de areas | ldentificacao de ° 2
problemas do doente e [ necessidades
familia Monitorizacao de sinais y 1
vitais
5. Ensino e treino dos
familiares
6. Promocédo do conforto 4 4

Relativamente a categoria comunicagiao com o doente e familia, os profissionais de

saude enfatizam a relacdo de proximidade como uma intervencdo da equipa
comunitaria de grande relevo (10 achados), apresentando-se alguns exemplos:

“...) No ambito da comunicagdo com o doente e com a familia, numa relacdo de
proximidade (...)” PS 4;

“(...) A equipa comunitaria de suporte sera uma equipa multidisciplinar também, que
tera que ter a habilidade de poder fazer os cuidados diretos a esses doentes no
domicilio e estabelecer uma relagéao de proximidade com a familia, dando suporte (...)”
PS 14,

No que concerne a Gestdo do processo de doenga, a subcategoria com maior
numero de achados refere-se a gestdo de sintomas com 7 achados, eis alguns

discursos:

“(...) O cuidado...por isso é que ha varias valéncias, por isso é que tem que haver
varias vertentes, inclusive, para a gestédo dos sintomas (...)” PS 12;
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“(...) dedicacdo as necessidades [do doente/familia], sobretudo a gestdo dos sintomas
(...)” PS 13;

Outra categoria emergente consiste Acompanhamento do processo de fim de vida,
cuja subcategoria onde se registaram mais achados, foi o acompanhamento

Psicolégico/emocional ao doente/familia, apresentando-se exemplos de discursos dos

profissionais de saude:

“(...) As intervengbes passam [também] por verificar se o cuidador principal necessita

de apoio ou ndo psicoldgico (...)” PS 3;

“(...) no fundo séo cuidados prestados numa perspetiva mais holistica como um todo,

tendo em conta a vertente psicolégica e emocional do doente e da familia (...)” PS 14,

Uma outra intervencado da equipa comunitaria € de grande é a Avaliagao de areas

problemas do doente e familia, como demonstram 2 achados:

“(...) a equipa quando vai ao domicilio, também deve estar atenta as necessidades ou
especificidade do doente e fazer uma avaliagdo das necessidades de cada um, ou
seja, as areas mais problematicas, por exemplo, apoio na nutricdo e tentar agilizar as
diferentes valéncias, nutricdo fisiatrica que seja, mesmo até a vertente da psicologia

ou da psiquiatria (...)” PS 3;

“(...) Elas [as equipas] devem desenvolver uma intervengdo mais proxima do doente,
tendo em conta as necessidades deles, fazer a sua avaliagdo das necessidades em
todos todos os sectores (...) eu falo mais da parte motora, do exercicio motor, depois
também precisam das necessidades dos cuidados, por vezes, as comunica¢cbes
cognitivas, também precisam dessa orientagdo; ndo conseguem viver sozinhos (...)”
PS 12;

Da analise do verbatim dos profissionais de saude entrevistados, encontramos 2
achados ao nivel do Ensino e treino dos familiares, como demonstram as suas

unidades de registo:

“(...) As intervengdes passam (...) também do nosso apoio no sentido de cuidados e

de ensinos a tudo o que eles precisam (...)” PS 10;

“(...) Eu acho que uma coisa importante é prestar apoio, aos doentes e as familias,
apoio especifico de enfermagem, através do ensino e treino dos familiares, por

exemplo. Apoio de enfermagem e de cuidados (...)” PS 11;
Outra intervengao da equipa comunitaria e a Promogao do conforto, com 4 achados:

“(...) promogéo do conforto (...)" PS 2;
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“...) no fundo, conseguem proporcionar cuidados de conforto e melhores cuidados
num contexto em que eles sempre estiveram inseridos, portanto é uma mais valia (...)”
PS 5;

3.44. Opinidao dos profissionais de saude de um hospital privado acerca
das vantagens da existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte

em cuidados paliativos num hospital privado

Da analise dos relatos dos entrevistados, em relacdo a “Opinido dos profissionais de
saude dos cuidados paliativos acerca da importancia de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos num hospital privado”, emergiram 9 categorias:
Promogao da qualidade de vida; apoio nas 24 horas; Prestacdo de cuidados
especializados/diferenciados no domicilio; estabelecimento de sinergias com
outras entidades de saude; favorecimento da continuidade dos cuidados no
domicilio; gestao de sintomas adequada; favorecimento do bem-estar; reforgar
da equipa de saude do SNS; profissionais de saiide com formacgao diferenciada
(cf. tabela 5).

Tabela 5. Opinidao dos profissionais de saiude de um hospital privado acerca das
vantagens da existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos
num hospital privado

Categoria N UR
1 Promocao da qualidade dos cuidados 5 5
2 Apoio 24 horas 1 1
3 Prestacao de cuidados especializados/diferenciados no 10 10
domicilio

4 Estabelecimento de sinergias com outras entidades de saude 7 7
5. Favorecimento da continuidade de cuidados no domicilio 15 15
6. Gestdo de sintomas adequada 4 4
7. Favorecimento do bem-estar 3 3
8. Reforco da equipa de saude do SNS 4 4
9. Profissionais com formacao diferenciada 5 5
10 Promocéao do conforto 5 5
11. Capacitagcao dos cuidadores/familiares para a prestacao de 2 2
cuidados

12. Favorecimento do acompanhamento ao longo do processo 7 7
de doenca

13. Facilitadores do acesso aos CP 7 7
14. Promotores da confiancga 6 6
15. Respeito dos desejos 1 1
16. Contributo para a organizacio da vida familiar 1 1

Da andlise dos dados, obtivemos diferentes situagdes em que os profissionais de
saude consideram a promogdo da qualidade de vida como importante, conforme

demonstram os seguintes discursos:
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“(...) Esta é uma vantagem para a promog¢éo da qualidade de vida do doente e familia.
(...)” PS 5;

“...) é fundamental termos um servico destes na comunidade para promog¢ao da
qualidade de vida. Faz todo o sentido (...)” PS 14;

A prestacao de cuidados especializados/diferenciados no domicilio foi a mais

referenciada (10 achados), como, por exemplo:

“...) Para além de todo o apoio, assim o apoio que sera prestado, de acordo com a
qualidade que também se prevé, é prestar cuidados especializados e diferenciados no
domicilio” PS 3;

“(...) uma das vantagens consistem na prestagdo de cuidados por uma equipa com
profissionais especializados e diferenciados, s6 assim se da sentido aos cuidados

paliativos no domicilio (...)” PS 1;

De seguida, a mais referenciada foi Favorecimento da continuidade de cuidados no

domicilio, com 15 achados, dando-se como exemplo os seguintes testemunhos:

“...) Sim, porque é a continuacdo do cuidado, porque um doente em domicilio nao
sabemos até que ponto ele volta ca ao ambiente hospitalar e é essa ponte que se
estabelece, ndo havendo ponte, digamos assim, é a continuagdo do cuidado (...)” PS
2;

“(...) proximidade, as pessoas terem a oportunidade de estar em casa com 0S mesmos
cuidados ou semelhantes ao que tiveram no internamento, de uma questao de
continuidade e proximidade e ainda mais num privado que estamos a falar em numero
de doentes em espagos fisicos muito mais pequenos, acho que ainda faz mais sentido

consequir fazer este tipo de interligagdo com mais sucesso (...)” PS 12;

Outra categoria de relevo foi Estabelecimento de sinergias com outras entidades

de saude, com 7 achados, dando-se como exemplo as seguintes unidades de registo:

“(...) outra vantagem refere-se a possibilidade de criar ligagdo com outras entidades

de saude para se prestarem cuidados de exceléncia (...)” PS 7;

“(...) seria uma forma mais efetiva de criar sinergias com outras entidades de saude,

assegurando-se mais e melhores cuidados (...)” PS 14;

Sobressaiu também o Favorecimento do acompanhamento ao longo do processo

de doencga, com sete achados, como exemplificado nos seguintes testemunhos:
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“(...) esta equipa podera ter como mais valia a promo¢do de um maior

acompanhamento do doente e sua familia em todo o processo da doenga (...)” PS 15;

“(...) o apoio sera prestado com favorecimento do acompanhamento em todo o

processo da doente, resultando em cuidados mais focados na pessoa (...)” PS 11;

E igualmente relevante outra vantagem apontada pelos entrevistados em relagdo a
existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos num

hospital privado, Facilitadores do acesso aos CP, com 7 achados:

“...) Esta é uma forma de os doentes terem acesso a cuidados paliativos, com

continuidade desses cuidados em casa (...)” PS 5;

“(...) a equipa tem a potencialidade de facilitar cuidados paliativos mais dignificantes,

numa ambiente familiar, onde o doente se sente mais confortavel (...)” PS 6;

E de salientar ainda a categoria Promotores da confianga, tendo 6 achados, dos

quais se exemplificam as seguintes unidades de registo:

“(...) Existe imensas vantagens, para o conforto do doente, para a segurang¢a do

doente, quando eu digo segurancga, é confiang¢a do doente e da familia (...)” PS 4;

“(...) Até porque esses cuidados vao gerar confianga nos doentes, na familia (...)” PS
2;

3.4.5. Opinidao dos profissionais de saude de um hospital privados acerca
dos fatores dificultadores a integragao de uma Equipa Comunitaria de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado

Em relagdo aos “Fatores dificultadores a integragcdo de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, emergiram 7 categorias,
nomeadamente: Desconhecimento da filosofia dos cuidados paliativos pela
entidade privada; Ambiente domiciliario nao controlado, Prestacao de cuidados
de nao “life saving, Défice de informacao da populagdo acerca dos cuidados
paliativos; Custos financeiros; Défice de recursos; Desconhecimento do doente
e familia acerca do papel da assistente social; Défice de trabalho em equipa ” (cf.
tabela 6).

Tabela 6. Opiniao dos profissionais de saude dos cuidados paliativos acerca dos fatores
dificultadores a integragdao de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados

paliativos no hospital privado

Categorias Subcategorias N UR
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1. Desconhecimento da
filosofia dos cuidados 3 3
paliativos pela entidade
privada
2. Ambiente Défice na monitorizacdo do 9 )
domiciliario nao | doente
controlado Iminéncia da morte 1 1
3. Prestacao de cuidados de 1 ]
nao “life saving”
4. Défice de informacao da
populagdo acerca dos 1" 1"
cuidados paliativos
5 Custos financeiros Doente/familia 6 6
Institucionais 7 7
4. Défice de recursos Humanos com formagcdo em 7 7
cuidados paliativos
Humanos para cuidar nas 24 1 1
horas
Materiais 2 2
5. Desconhecimento do
doente e familia acerca 1 1
do papel da assistente
social
6. Défice de trabalho em | Pouca cooperagao 1 1
equipa Propdsitos dispares 1 1
Desmotivacdo da equipa de 1 1
saude

Uma das opinides dos profissionais de saude dos cuidados paliativos acerca dos
fatores dificultadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte em
cuidados paliativos no hospital privado consiste no Desconhecimento da filosofia
dos cuidados paliativos pela entidade privada, tendo reunido 3 relatos,

exemplificando-se através dos seguintes:
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“(...) O desconhecimento desta tipologia de cuidados, o facto de ser uma abordagem
extra-hospitalar, o facto de ndo estarem reunidas muitas vezes grandes condigbes de
prestacbées de cuidados em ambiente extra-hospitalar, do ambiente ndo ser tao

controlado, pode ser uma desvantagem para a criagao desta unidade (...)” PS 1;

“...) Acho que é uma questdo de informacdo, informacdo o que é e ha muitos
colaboradores, quer médicos, quer auxiliares, seja o que for, que ndo percebem bem
ainda o que é os cuidados paliativos, primeiro temos de identificar o que sdo cuidados
paliativos na sociedade, ndo se esta muito ciente do que séo cuidados paliativos e a
diferenca (...)” PS 2;

Uma opinido com relevo é o Défice de informagao da populagao acerca dos
cuidados paliativos, apontada por 11 profissionais de saude como dificultadora da
integracdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos no hospital

privado, dando-se como exemplo os seguintes testemunhos:

“(...) Muitas vezes, barreiras da propria familia ou do proprio doente, a esta passagem
dos servigos para dentro de casa, para uns é desejavel para outros é intensivo, néo
tém a verdadeira nocdo do que sdo efetivamente cuidados paliativos na comunidade
(...)”PS 7;

“...) Eu acho que a informagdo é fundamental, pois a sociedade ainda n&o tem a
verdadeira nocdo dos cuidados paliativos, ha falta de conhecimento e de mais
informacé&o (...)” PS 14;

Foram apontadas como barreiras os Custos financeiros, o que se traduziu em duas
subcategorias, designadamente para o Doente/familia, com 6 acanhados, e
Institucionais, tendo sido referenciado por sete profissionais de saude entrevistados,

como comprovamos com o0s seguintes relatos:
Doente/familia

“Os custos para o doente, para a familia. No hospital privado, na minha perspetiva, o

que impede a pessoa ter que pagar o servigo, o custo que é muito elevado (...)” PS 4;

“E depois as questbes de custos econdémicos, porque ha custos econémicos diretos
para o cliente (...) Nao é que nao tenha também no publico, mas grande parte deles
sdo indiretos e estes sdo custos diretos. E depois, é que seja sustentavel em termos
de pagamentos de recursos humanos também. Se tinhamos uma equipe sustentavel
para... por isso que se calhar faz sentido inicialmente ser uma coisa partilhada e
depois ir crescendo. Digo eu. E depois, as pessoas conhecerem e o desconhecido traz

sempre muita desconfianga (...)” PS 2;
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Institucionais

“...) E ndo sei se é rentavel para a instituicdo, ter uma equipa dessa...mas acho que
as questdes que podem limitar sdo sobretudo financeiras. E depois recursos humanos,

mas isso esta diretamente ligado ao beneficio econémico da empresa (...)” PS 11;

“(...) E depois, ndo sei seja sustentavel em termos de pagamentos de recursos
humanos também. (...) Tem que entrar a financeira a tratar disso, a tratar dos acordos
(...)”PS9;

Sobressaiu também como fator dificultador a integracido de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado, a categoria Défice de

recursos, com destaque para a subcategoria Humanos com formacdo em cuidados

paliativos, tendo reunido 7 achados, exemplificando-se:

“(...) Recursos humanos, em recursos humanos la esta com experiéncia e formagao,
porque, para mim, ndo basta ser uma pessoa que néo tenha experiéncia. Eu acho que
num caso destes tem que haver formagéo para este tipo de cuidados. Nem toda a
gente consegue se calhar estar em contacto com uma pessoa em cuidados paliativos,
ou estar em cuidados paliativos antes da morte ou mesmo no final de vida que ndo

consiga lidar com isso (...)” PS 6;

“(...) outra situagao dificultadora, na minha opinido, é a escassez de mais recursos

humanos com formacéo especifica em cuidados paliativos(...)” PS 9;

3.4.6. Opiniao dos profissionais de saude de um hospital privado acerca
dos fatores facilitadores a integragao de uma Equipa Comunitaria de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado

No que se refere aos “Fatores facilitadores a integragdo de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, resultaram 11 categorias,
destacando-se: Existéncia de cuidados paliativos; Profissionais de saude com
formagdo em cuidados paliativos; Sensibilizagcao da organizacao de saude para
os cuidados paliativos; Fidelizagcdo do doente; Integrar uma unidade ja
reconhecida internacionalmente pela exceléncia dos cuidados paliativos, em
contextos de internamento; Informagao transparente do doente e familia acerca
dos cuidados paliativos; Informacgao transparente do doente e familia acerca dos
cuidados paliativos; Compromisso dos profissionais de saide em cuidar no

domicilio (cf. tabela 7).
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Tabela 7. Opiniao dos profissionais de satide de um hospital privado acerca dos fatores
facilitadores a integragao de uma Equipa Comunitéaria de Suporte em cuidados paliativos
no hospital privado

Categorias Subcateqgorias N UR
1 Existéncia de cuidados | Unidade de cuidados paliativos 1 1
paliativos Equipa intrahospitalar de suporte 1 1
em cuidados paliativos
1. Profissionais de
saude com formacéao
em cuidados 6 6
paliativos
2. Sensibilizacao da
organizagao de 1 1
saude para 0s
cuidados paliativos
4 Fidelizacao do doente 2 2
5. Integrar uma unidade ja
reconhecida
internacionalmente pela 1 1
exceléncia dos cuidados
paliativos, em contextos de
internamento
6. Boa
articulacdo/comunicacao 3 3
entre a equipa
interdisciplinar
7. Aliviar a sobrecarga
hospitalar 3 3
8. Informacao transparente
do doente e familia acerca 3 3
dos cuidados paliativos
9. Apoio social aos 3 3
doentes/familia
10. Melhoria do circuito de 9 9
informacéao
11. Compromisso  dos
profissionais de saude em 5 5
cuidar no domicilio

No que concerne a opinido dos profissionais de saude de um hospital privado acerca
dos fatores facilitadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte em
cuidados paliativos no hospital privado, a categoria que reuniu mais achados (n=6) foi
a existéncia de Profissionais de saude com formagao em cuidados paliativos,

dando-se exemplo de alguns testemunhos;

“(...) O facto de ja termos uma unidade de internamento, o facto de ja termos uma
equipa intra-hospitalar, portanto, esta tipologia de cuidados e esta especializagdo de

alguns profissionais nesta area é com certeza facilitadora para criagdo de uma equipa
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que continue o trabalho destas equipas, portanto, € uma extensao daquilo que é feito

jé dentro do hospital para os contextos domiciliarios (...)” PS 1;

“(...) presenca de diferentes profissionais com formacdo diferenciada na area de

cuidados paliativos, por exemplo (...)” PS 2;

Outra categoria emergente e que reuniu nove achados consiste na Melhoria do

circuito de informagao, como exemplificado nos seguintes testemunhos:

“...) Ja ha divulgagdo interna e externa, para 0s proprios profissionais terem

conhecimento do que existe num servigo e que é disponivel (...)" PS 2;
“(...) A melhor informacé&o. Informacgé&o, primeiro que exista, que existe (...)” PS 8;

E também de destacar a categoria Compromisso dos profissionais de satide em

cuidar no domicilio, que reuniu 5 achados, dando-se como exemplo os seguintes:

“(...) a presencga de profissionais que assegurem um compromisso de dar continuidade

aos cuidados no domicilio (...)” PS 8;

“(...) presenca de profissionais treinados e formados, parte do quadro, com articulagao
com os cuidados paliativos no domicilio (...) existéncia de uma equipa especializada
fixa(...)” PS 13;

3.4.7. Sugestoes dos profissionais de saude de um hospital privado para

que exista uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos
no hospital privado

Da analise do verbatim em relagdo as “Sugestdes para que a equipa comunitaria de
suporte em cuidados paliativos passe a ser uma realidade no hospital privado”,
emergiram 26 subcategorias, com mais referenciacao por parte dos profissionais nas

LT3

seguintes: “Divulgagao e marketing”, “Maior capacitacao dos familiares para a gestao
dos cuidados diferenciados”, “Questionar os doentes (em fim de vida e oncoldgicos)
que usufruem de cuidados paliativos se gostariam que esta equipa pudesse transitar

L T] [ T]

para o seu domicilio”, “Preparar o doente para a sua evolucdo da doenga”, “Questionar

os doentes se querem usufruir deste servico na fase ainda de cura/fase terminal/em
situacbes de agudizacdo”, “Perguntar aos profissionais de saude, tendo em conta a
sua experiéncia em contexto de internamento do hospital dia, se consideram e/ou se
tem relatos de doentes que manifestem essa vontade”, “Maior aposta em equipas
especializadas/diferenciadas”, “Maior informacdo a comunidade sobre o que sido os
cuidados paliativos”, “Mais formacao especifica/informacédo a determinados membros
da equipa sobre a esséncia dos cuidados paliativos”, “Maior trabalho

equipa/envolvimento” (cf. tabela 8).
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Tabela 8. Sugestdes dos profissionais de saude de um hospital privado para que exista

uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos no hospital privado

Categorias N UR
1. Sensibilizagdo dos profissionais de saude para a integracao 4 4
da equipa comunitaria

2. Definicdo de profissionais para a criagdo de um projeto de 2 2
intervencéo

1. Formacado em cuidados paliativos dos profissionais de saude 5 5
5 Maior aposta em equipas especializadas/diferenciadas 3 3
6 Sensibilizagdo da comunidade em geral para os cuidados 3 3
paliativos

7 Respeitar os desejos dos doentes e familiares 9 9
8. Marketing dos cuidados paliativos 6 6
9. Maior capacitagéo dos familiares para a gestdo dos cuidados 4 4
diferenciados

10. Acompanhar o doente no processo de doenca 3 3
11. Maior trabalho em equipa/envolvimento 3 3
12. Fomentar a confianca nos cuidados 2 2
13. Reconhecimento monetario 2 2

Respeitar os desejos dos doentes e familiares foi a categoria que reuniu mais
consenso por parte dos profissionais, contando com 9 achados, dando-se exemplo de

alguns testemunhos:

“(...) Se calhar, sugeria que fosse questionado aos doentes que usufruem de cuidados
paliativos se gostariam que esta equipa pudesse transitar para a sua casa, e poder
por, por exemplo, incluindo aos doentes ja em fases de fim de vida, mas ndo soé esses,
por exemplo, aos doentes oncoldgicos, numa perspetiva de prepara¢cdo do doente
para a sua evolugdo da doenca, questionar os proprios doentes se quer no fase ainda
de cura, quer numa fase ja terminal, se achariam de alguma forma importante que a
equipa que lhes presta cuidados em contextos hospitalares, em situagbes de

“agudizacao’, pudesse estar presente numa fase mais cronica (...)” PS 10;.
“(...) Respeitar a vontade expressa do doente e familia, em primeiro, lugar (...)” PS 13;

Outra categoria emergente e que se destaca consiste numa maior aposta em termos

de Marketing dos cuidados paliativos, com 6 achados, como se exemplifica:

“(...) Acho que primeiro tem que comegar por se comegar a ser divulgado. Tem que
haver alguma divulgagdo e alguma restruturacdo dessa possibilidade de fazer uma
equipa, e se ndo houver divulgacdo também néo ha...é muito importante divulgagdo
(...)”PS 12;

59



“...) A divulgagédo, se a populagdo ndo souber que isto existe, ndo vai procura-lo.

Divulgagao e marketing (...)” PS 13.

Realcamos ainda a categoria Formagao em cuidados paliativos dos profissionais

de saude, com 5 achados, ilustrados nas seguintes unidades de registo:

“(...) para isto precisamos de equipas que estejam habilitadas e que possam prestar

o0s cuidados de forma especializada (...)” PS 1;

(...) Ora mais profissionais treinados e formados, dar mais formacéo especifica em
cuidados paliativos (...)” PS 13.

3.5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O presente estudo foi realizado com 15 profissionais de saude a desenvolver fungdes
na prestacdo de cuidados diretos a doentes que necessitam de CP na CUF Porto, cuja
maioria € do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 30-40 anos e superior
a 50 anos, licenciados, com o titulo profissional de “Enfermeiro”, a possuirem um
minimo de 2 a 10 anos € um maximo de mais de 20 anos de tempo de exercicio
profissional, com um tempo de servigo neste hospital a variar entre 2 a 10 anos e de
10 a 20 anos. Estdo mais representados os profissionais de saude inseridos na equipa

multidisciplinar de CP.

Para se ter uma percecao dos profissionais de saude acerca da intervenc¢ao da Equipa
Comunitaria de Suporte em CP, comecgou-se por saber qual o significado atribuido
pelos mesmos aos CP, que se encontram representadas, sobretudo, em expressoes
como: “Cuidados especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com uma doenca
sem perspetiva de cura (oncoldgicos/ndo oncoldgicos)”’, “Cuidados centrados na
pessoa e familia”, “Controlo de sintomas”, “Cuidados psicossociais” e “Prestacao de
cuidados individualizados e holisticos”. Estas suas percegbes corroboram as
atribuidas aos CP na literatura consultada, nomeadamente, a OMS (2020), segundo a
qual, os CP sdo uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes
(adultos e criangas) e das suas familias que enfrentam problemas associados a
doencas com risco de vida (oncolégicos/ndo oncoldgicos). Previnem e aliviam o
sofrimento através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e
de outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais e espirituais. A abordagem em
CP implica cuidar de questdes para além dos sintomas fisicos, realizados por uma
equipa especializada para apoiar os doentes e familia, incluindo a abordagem das
necessidades praticas e o apoio durante o processo de luto. Oferece um sistema de

apoio para ajudar os doentes a viverem o mais dignamente possivel até a morte. Num
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estudo qualitativo, realizado por Wallerstedt et al. (2018), na Suécia, foram também
exploradas as percecbes dos profissionais de saude sobre os CP. Os participantes
foram 74 profissionais de salude a exercer fungbes em CP de suporte na comunidade
e em UCP de hospitais no sul da Suécia. Foram revelados trés subcategorias relativas
ao significado atribuido pelos participantes aos CP: uma compreensao concetual
desfocada, uma vez que os participantes os descreveram através de sinénimos,
diagnésticos, fases, cuidados naturais e holismo; um desafio ao nivel da transi¢cao de
cuidados do hospital para o domicilio; uma necessidade de colaboragao
multiprofissional especializada para dar respostas as reais necessidades dos doentes
e familiares. O mais referenciado foi o desafio da comunicagao entre os elementos da
equipa para promover colaborar em varios niveis de cuidados. No geral, os CP foram
explicitamente reconhecidos como um direito humano, devendo ser prestados através
de servigcos de saude integrados e centrados na pessoa que prestem especial atencéo
as necessidades e preferéncias especificas dos doentes e familia (Wallerstedt et al.,
2018).

Embora a atencédo e o conhecimento sobre os CP durante as ultimas décadas tenham
aumentado entre os profissionais de saude, algumas evidéncias mostram que ainda
ha confusédo sobre como interpretar o conceito de CP e implementa-los na pratica (Hui
et al., 2014). Por exemplo, alguns profissionais de saude parecem ter dificuldade em
identificar os doentes que deveriam beneficiar de CP atempadamente e esta
dificuldade pode levar a atrasos na satisfagdo das suas necessidades e dos familiares,
dificuldades de comunicagao entre os profissionais de saude e uma fraca cooperagao
entre os profissionais de saude/doente/familia (Desmedt et al., 2011; Gardiner et al.,
2013; Ziehm et al., 2016). Assim, os autores sao unanimes ao considerarem que, para
prestar cuidados de alta qualidade com base nas necessidades dos doentes e
familiares, é indispensavel uma colaboracdo multiprofissional baseada numa visao

partilhada da esséncia dos CP.

De acordo com os participantes, as “Intervengdes desenvolvidas por uma Equipa

Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos” sido essencialmente: “Apoio

”

psicologico/emocional ao doente/familia”, “Controlo sintomatico

, “Prestacdo direta dos

cuidados/proximidade com o doente e familia”’, “Prestacdo de cuidados holisticos”,
“Comunicagdo com o doente/familia”, “Suporte de apoio quase familiar”’,

” o« ” o«

“Administracao/gestao terapéutica”, “Promogédo do conforto ao doente/familia®, “Foco
nas reais necessidades do doente/familia”, “Apoio nos autocuidados”. De acordo com
Seow et al. (2019), o acesso a intervencdes desenvolvidas pelas Equipas comunitarias

de suporte em CP, com profissionais especializados, tem demonstrado melhorar a
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qualidade de vida das pessoas em situagao paliativa e familia. No seu estudo em
coorte retrospetivo, em Ontario, no Canada, tendo por base as intervencbes dessas
equipas, em 2009/10 e 2010/11, constaram que o seu papel era sobretudo a gestao
dos sintomas 24 horas por dia, promover formagdo aos cuidadores informais e
coordenar os cuidados, que implicam a gestdo terapéutica, promoc¢édo de conforto,
apoio nos autocuidados, apoio biopsicossocial, cuidados holisticos, estando os

resultados do presente estudo em conformidade.

No presente estudo prevalecem os profissionais de saude que ja tiveram contacto
profissional com uma Equipa Comunitaria de Suporte em CP, entre os quais as
opinides mais referenciadas sobre a mesma foi “Essenciais porque sao equipas de
proximidade com os doentes em contexto domiciliario”, corroborando as evidéncias,
segundo as quais estas equipas assumem grande importancia pela proximidade com
as pessoas em situacdo paliativa e familiares, em contexto domiciliario, para a
promover conforto a esta diade, servir de elo de ligagdo entre o meio
hospitalar/comunidade para a continuidade de cuidados, devendo as mesmas ser
constituidas por profissionais altamente especializadas na gestao de sintomas, prestar
apoio holistico, contribuindo para uma melhoria de qualidade de vida na fase final
(Chan et al., 2021), o que foi corroborado no presente estudo, tendo em conta os seus
testemunhos, tendo também referenciado “Vantagens da integracdo de uma Equipa
Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado”, entre as quais
as mais referenciadas foram: “Prestar cuidados especializados/diferenciados a
pessoas que preferem ficar no domicilio”, “Continuidade dos cuidados no domicilio”,
“Articulacao com outras entidades, no sentido de poder utilizar as sinergias que sao
possiveis, de forma a otimizar essa fase que o doente/familia vai ter que ultrapassar”,

“Reforgar a equipa do SNS, pois o setor publico ndo consegue dar resposta”.

Num estudo realizado no Reino Unido por Murtagh et al. (2019), os doentes e familias
apoiados por Equipas Comunitarias de Suporte em CP no domicilio relataram uma
melhoria na sua qualidade de vida, tendo sido apoiados na gestdo dos sintomas e nas
preocupacdes emocionais, através da comunicacdo com os profissionais de saude
que eram altamente qualificados. No estudo de Hudson et al. (2019), as necessidades
de informacao nao satisfeitas e a impossibilidade de partilhar sentimentos eram uma
preocupacao particular entre os doentes/familia em situagao paliativa. Os doentes com
condi¢cdes que limitavam a sua vida diaria relataram uma falta de apoio informativo
para o planeamento antecipado dos cuidados a medida que a doenga progredia e ndo
estavam esclarecidos sobre a legitimidade das suas preocupag¢des. Como tal,

reforcaram a necessidade de intervengao de uma Equipa Comunitaria de Suporte em
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CP, para os ajudar a superar essas situagoes, estando em conformidade com Seow e
Bainbridge (2018), onde foram também identificadas vantagens ao nivel da existéncia
de uma Equipa Comunitaria de Suporte em CP, onde sobressaiu a capacitacido dos
familiares com mais conhecimentos e competéncias para que possa haver uma efetiva
continuidade dos cuidados no domicilio. No presente estudo e no que se refere mais
concretamente as vantagens identificadas na existéncia de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado”, os profissionais de saude
referenciaram mais a “Continuidade de cuidados paliativos”, a “Promoc¢édo de maior
confianca por parte do doente/familia, as pessoas terem a oportunidade de estar em
casa com os mesmos cuidados ou semelhantes ao que tiveram no internamento”, a

“Facilidade de acesso do doente/familia” e “Promover um maior conforto no domicilio”.

No que se refere aos principais “Fatores dificultadores a integracdo de uma Equipa
Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, sobressairam:

”

“Custos para a Instituicao”, “Falta de recursos humanos com formagao especifica em

cuidados paliativos”, “Dificuldades financeiras do doente/familia”, “Pouca divulgacao

ao doente/familia e profissionais de saude”, “A sociedade nio esta preparada para
este tipo de cuidados no domicilio”, “Desconhecimento desta tipologia de cuidados por
parte das entidades privadas, por ser uma abordagem extra-hospitalar’, “Falta de
informacédo da comunidade sobre este tipo de cuidados”. Mestre e Alberto (2020, p.
37) referem que tém sido desenvolvidos estudos socioldgicos acerca do trabalho das
equipas comunitarias de suporte em CP e os seus impactos nos cuidados aos doentes
em trajetérias de fim de vida, em Portugal, “analisando os desafios especificos dos
quotidianos de trabalho com os quais os profissionais de saude se confrontam quando
se relacionam com os doentes em cuidados paliativos e as suas familias”. De acordo

0S mesmos autores,

os profissionais do setor hospitalar tendem a acreditar que a multiplicidade das
praticas do cuidar afeta o conforto dos doentes em situacao terminal acarretando
incerteza, inquietacao e discordia em torno da definigdo e gestao das trajetérias de fim
de vida e cuidados que muitas vezes criam conflito com os familiares (Mestre &
Alberto, 2020, p. 37).

No seu estudo qualitativo, Mestre e Alberto (2020), no ambito do projeto ETIC
(End-of-Life Trajectories In Care) — Managing end-of-life trajectories in palliative care: a
study on the work of healthcare professionals, revelam alguns dados preliminares
acerca dos desafios do trabalho de uma ECSCP, tendo também realizado observagcao
direta no domicilio, com o apoio formal de uma equipa multidisciplinar de profissionais

de CP. Assim, realizaram entrevistas a cinco profissionais de uma ECSCP do Alentejo,
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entre outubro de 2019 e fevereiro de 2020. Constaram que predomina a ideia de um
cuidar especifico no contexto do doente terminal no domicilio, no qual a familia é que
protagoniza grande parte “das agdes como cuidadora, por manifesta impossibilidade
em assegurar uma “permanente” presenga de 24h de cuidados prestados por parte da
equipa de cuidados paliativos”. Prevaleceram, nos discursos dos profissionais de
saude, as palavras “equipa, “intervencao, “doente”, “familia”, “formacao, “saude”,
“diferenga”, visita”’, “desafio”, “diferenca”, “equipa técnica”, “gestdo”, “recursos”,
assistente”, “organizacao”, “‘médico” e “enfermeiro”. O foco do trabalho em CP,
maioritariamente, centrou-se nas capacidades de “intervengdo” da “equipa” técnica
sobre o “utente”. Os autores também concluiram que, apesar do “foco da praxis dos
profissionais de uma ECSCP tenha um perfil de natureza ndo curativa, os mesmos
tém a plena consciéncia de que a morte continua a ser algo inevitavel nos doentes
terminais” (Mestre & Alberto, 2020, p. 47).

No que se refere aos “Fatores facilitadores a integragdo de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, de acordo com os
participantes no presente estudo, destacaram-se: “Existéncia de profissionais
especializados/diferenciados na area”, “Continuidade dos cuidados por parte da
equipa no domicilio”, “Maior proximidade da equipa com o doente/familia”, “A
Instituicdo possui cada vez mais profissionais especializados”, “Aliviar a sobrecarga
hospitalar”, “Doente/familia bem informado e esclarecido acerca da sua situacao
clinica e prognostico”, “Boa articulagao/comunicagéo entre a equipa interdisciplinar”,
“Mais apoio social aos doentes/familia”, “Respeito pela vontade expressa do doente
em sentir maior apoio e aprendizagem”. Estas percegbes corroboram o referido por
Pacheco (2014), segundo quem estes tipos de cuidados tém vantagens manifestas,
como conceder cuidados exclusivos num ambiente familiar, no qual a pessoa em

situacao paliativa pode ter acesso ao seu ambiente pessoal e familiar.

Quanto as “Sugestdes para que a equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos passe a ser uma realidade no hospital privado”, as mais referenciadas pelos
profissionais de saude que participaram no presente foram sobretudo: “Divulgacao e
marketing”, “Maior capacitagdo dos familiares para a gestdo dos cuidados
diferenciados”, “Questionar os doentes (em fim de vida e oncolégicos) que usufruem
de cuidados paliativos se gostariam que esta equipa pudesse transitar para o seu
domicilio”, “Preparar o doente para a sua evolugdo da doenga”, “Questionar os
doentes se querem usufruir deste servigo na fase ainda de cura/fase terminal/em
situacbes de agudizacdo”, “Perguntar aos profissionais de saude, tendo em conta a

sua experiéncia em contexto de internamento do hospital dia, se consideram e/ou se
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tem relatos de doentes que manifestem essa vontade”, “Maior aposta em equipas
especializadas/diferenciadas”, “Maior informacdo a comunidade sobre o que sdo os
cuidados paliativos”, “Mais formacao especifica/informacédo a determinados membros
da equipa sobre a esséncia dos cuidados paliativos”, “Maior trabalho
equipa/envolvimento”. Estes resultados podem servir de base para a criagao e gestao
equipa da possivel equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos, tendo
também em conta as crescentes necessidades de cuidados a medida que o estado de
saude dos doentes se deteriora. O alargamento do ambito dos servigcos na
comunidade pode otimizar a qualidade de vida dos doentes e seus familiares. Por
outro lado, ha que considerar o reforco da formagdo especializada para os
profissionais de saude, bem como divulgar mais este tipo de cuidados na comunidade,

clarificar o conceito de CP na populagdo em geral e transmitir informagao credivel.
3.6. CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Pelos resultados do estudo, constatou-se que o cuidado a pessoa doente em fim de
vida requer uma nova filosofia de vida e ter presente uma atitude humanista e de
compaixao. O respeito pela propria vida e pela dos outros é fundamental, valorizando

cada pessoa como um ser unico com valor e dignidade unicas.
De seguida, passa-se a apresentar as conclusdes com maior expressividade:

1. Para os profissionais de saude, a abordagem em cuidados paliativos requer que o
profissional de saude tenha como foco as necessidades fisicas, emocionais,
psicolégicas e toda a envolvéncia da pessoa, bem como o acompanhamento no

processo de luto;

2. Defendem que os cuidados paliativos devem ser realizados por equipas com

formacgao especializada;

3. Consideram que os cuidados paliativos oferecem um sistema de apoio para ajudar

os doentes a viverem o mais dignamente possivel até a morte;

4. Defendem a dimensdo comunicacional como primordial para a promog¢ao de

parcerias entre os varios niveis de cuidados;

5. Salientam alguns profissionais de saude que a dificuldade em identificar os doentes
com necessidades de cuidados paliativos, conduz a uma referenciacao tardia destes

doentes, o que acarreta défice da sua qualidade de vida;
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6. Referem que o acompanhamento do doente por equipas comunitarias de suporte
em cuidados paliativos com profissionais de saude com competéncias especializadas

melhora a qualidade de vida quer do doente quer da sua familia;

7. Referem que a existéncia de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos facilita a capacitagdo do familiar cuidador, favorece o conforto, favorece a

prestacao de cuidados holisticos e 0 apoio biopsicossocial;

8. Realgcam alguns aspetos dificultadores a integracdo de uma equipa comunitaria de
suporte em cuidados paliativos no hospital privado, que se relacionam essencialmente
com os custos financeiros que envolve, falta de recursos humanos com formacao em
cuidados paliativos, défice financeiro do doente e familia e défice a nivel do marketing

em cuidados paliativos;

9. Apontam como aspetos facilitadores a integracdo de uma equipa comunitaria de
suporte em cuidados paliativos no hospital privado, essencialmente o facto de aliviar a
sobrecarga hospitalar, respeitar as vontades do doente, maior apoio social , promover

a continuidade de cuidados, maior proximidade com a equipa de saude;

10. Como sugestdes apontam uma maior aposta no marketing dos cuidados paliativos;
maior aposta em profissionais de saude com formacdo especializada em cuidados

paliativos.
Implicagoes

Este estudo demonstra a necessidade da existéncia de uma equipa comunitaria de
suporte em cuidados paliativos pelas vantagens que proporcionam no alcance e
preservacdo da dignidade da pessoa doente. E fundamental, apostar na formacéo e
investigacdo de forma a provar os beneficios que a existéncia de uma equipa

comunitaria acarretaria para a instituicdo e para a pessoa doente e familia.

Por fim, salientamos que este estudo néo permite generalizagdes.

4. ATIVIDADES E COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS NO ENP

De seguida, apresentamos de forma reflexiva e critica as competéncias desenvolvidas

no ambito da prestagdo de cuidados, da formagao e da gestao.
4.1. AREA DA PRESTACAO DE CUIDADOS EM CP

Os CP alicercam-se em quatros areas centrais, focalizando a sua intervencao
concretamente, no controlo sintomatico, numa comunicac¢ao terapéutica ajustada as

necessidades e perspetivas, no apoio a familia/cuidador, sustentado por um trabalho
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de equipa interdisciplinar e no apoio do processo de luto. Conscientes da importancia
destes pilares, da responsabilidade e competéncia profissional optamos por dar mais
enfoque ao desenvolvimento de competéncias na area da gestdo de sintomas e da
comunicagao, nao descurando como é evidente, 0 acompanhamento familiar e o apoio
no luto. Assim, tragamos como objetivos: (i) desenvolver competéncias na gestao de
sintomas passiveis de causar sofrimento na PSP, mais especificamente, a dor, a
dispneia e a astenia; (ii) desenvolver competéncias comunicacionais e relacionais com
a PSP/familia/cuidador e desenvolver competéncias no acompanhamento familiar e
processo de luto. Como objetivos especificos foram estabelecidos: (i) ldentificar,
intervir e avaliar os sintomas, especificamente a dor, a dispneia e a astenia; (ii)
desenvolver uma comunicacdo terapéutica com a pessoa/familia/cuidador; (iii)
desenvolver competéncias especificas na comunicagao de mas noticias, na gestao de

conflitos.

Como principios orientadores dos CP, séo identificados: o alivio de sintomas; o apoio
espiritual, psicoldgico e emocional ao doente e seus familiares; o suporte durante o
luto e o recurso a interdisciplinaridade para cuidados abrangentes. S&o cuidados
coordenados e globais que devem ser prestados por equipas e unidades
especializadas nos mesmos, quer em regime de internamento, quer no domicilio
(DGS, 2004).

A enfermagem em CP, envolve a avaliagdo, o diagnostico e o tratamento das
respostas humanas a doencas reais ou potencialmente limitantes da vida e requer um
relacionamento dindmico e atencioso com o doente e a familia para reduzir o
sofrimento. Portanto, a enfermagem de CP continua a evoluir a medida que a arte e a

ciéncia da enfermagem e os CP evoluem (Schroeder & Lorenz, 2018).

Ser competente em enfermagem e em CP equivale a saber aplicar as capacidades,
quando necessario e em circunstancias adequadas, um “saber integrar”. Assim, para
ser competente é imprescindivel saber organizar, selecionar e integrar o que pode ser
util para se executar a atividade profissional. Para Le Boterf (2005), a competéncia nao
consiste num estado, mas num processo, uma vez que o enfermeiro competente tem a
capacidade de mobilizar e concretizar com eficiéncia as diferentes funcdes que fazem
parte da sua pratica profissional. Independentemente dos conhecimentos obtidos
através da formacao, Camelo e Angerami (2013), sustentam que a competéncia se
desenvolve ao longo da vida profissional de forma gradativa e temporal nos contextos
de trabalho, no caso concreto, na pratica clinica. As atividades foram desenvolvidas ao
longo da pratica clinica de forma a alcangar as competéncias, tendo como base os

quatro pilares dos CP: gestdo de sintomas, comunicagcdo, apoio a familia,
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acompanhamento no processo de luto e trabalho em equipa, como a seguir passamos

a descrever de forma critica e reflexiva.
411. Gestao de sintomas

Considerando a gestao de sintomas como fundamental para assegurar a pessoa
doente que enfrenta o fim de vida e a sua familia a maxima qualidade de vida, o
profissional de saude, nomeadamente o enfermeiro, tem que obrigatoriamente gerir os

sintomas presentes na sua multidimensionalidade.

Segundo Twycross (2001), os sintomas sao definidos como percecbes
somatopsiquicas, como resposta a um estimulo nocivo, moduladas por aspetos como
o estado de animo, o significado, o meio ambiente, o estado de adaptagdo emocional
a situacao. Para Neto (2010), devemos ter em conta que um sintoma, qualquer que ele
seja, corresponde sempre a um conceito multidimensional. Para o resultado final
concorrem diferentes fases e mecanismos que condicionam toda essa apresentagao
final. A autora refere também, que é imprescindivel que toda a equipa de saude
discuta e assuma os objetivos terapéuticos, nomeadamente, aqueles sintomas que

tém maior impacto na pessoa doente.

Twycross (2003), resume a abordagem cientifica ao controlo de sintomas em cinco
categorias, nomeadamente: a avaliagdo do sintoma, explicacdo dos procedimentos
antes do tratamento, controlo (através do tratamento individualizado), observagao
continua com a avaliagado do impacto do tratamento e a atengao aos pormenores, nao
fazendo juizos ndo fundamentados. Ainda, segundo este autor, deve-se tentar
determinar as caracteristicas e o inicio dos sintomas, fatores de alivio e de
agravamento, os sinais e sintomas associados, impacto no dia a dia e resposta a
terapéuticas anteriores. Para Neto (2010), o controle sintomatico consiste em saber
reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os multiplos sintomas que surgem no
decorrer da doenca e que tém repercussdes diretas no bem-estar do doente. A
evidéncia cientifica demonstra que o controle adequado da dor e de outros sintomas ¢é
um fator central na qualidade de vida de doentes com doenga avancada (Singer et al.,
1999; Steinhauseret al., 2000).

Como principios gerais para o controlo de sintomas, temos, segundo Neto e Barbosa,

2016, p.43 , descritos no Manual de Cuidados Paliativos:
— Avaliar antes de tratar: determinar a causa ou causas dos sintomas;

- Explicar as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas de forma clara e

acessivel ao doente e a familia;
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- Nao esperar que o0 doente se queixe mas perguntar e observar de forma a

antecipar, tanto quanto possivel, o aparecimento dos sintomas;

- Adotar uma estratégia terapéutica mista, com recurso a medidas

farmacoldgicas e nao farmacoldgicas;

- Estabelecer prazos para o cumprimento dos objetivos terapéuticos e adotar
estratégias de prevencdo de sintomas que possam surgir, como deixar

medicagao de resgate prescrito;

— Monitorizar os sintomas: utilizando instrumentos de medida estandardizados e

recorrendo a métodos de registo adequados;
- Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;

- Dar atencdo ao detalhe: de forma a otimizar o controle dos sintomas e a

minimizar os efeitos secundarios adversos das medidas terapéuticas instituidas.

E imprescindivel que toda a equipa de cuidados discuta e assuma os objetivos
terapéuticos. Os profissionais de enfermagem, pela sua maior proximidade com o
doente, detém um papel fundamental na monitorizagdo dos sintomas e por

consequéncia no sucesso do processo terapéutico (Neto, 2010).

Nesta sequéncia, para o desenvolvimento de competéncias na gestdo de sintomas,
procuramos integrar a equipa e intervir junto das pessoas doentes com sintomas
descontrolados. Verificamos que os mais prevalecentes assentavam a nivel da dor,
dispneia, fadiga e astenia e como tal, a nossa intervencgao recaiu sobretudo na gestao
destes sintomas. A valorizacdo e hierarquizacido dos sintomas eram realizadas de
forma individual, tendo em conta as caracteristicas de cada doente, mesmo quando
tinham a mesma patologia de base. Estes sintomas sdo provenientes por vezes da
prépria doencga, do tratamento, da debilidade e da comorbilidade. Importa considerar, o
mecanismo patoldgico subjacente a um determinado sintoma, para adequar o plano de
intervencdo e o registo da resposta obtida, seja positiva ou negativa, € mandatario
para que o plano de medidas para o controlo seja mais eficaz. Nao menos importante

€ determinar o impacto do sintoma na vida do doente.

Assume igual importancia a compreensao multidimensional da prevaléncia dos
sintomas que podem variar de acordo com o tipo de patologia, evolugéo e fase da
doenga, o controlo de outros sintomas, ou seja, os meios farmacolédgicos utilizados
para o controlo de um sintoma em determinadas situagdes, despoletam outros
sintomas, como & exemplo a morfina, opiaceo usado no controlo da dor, que

frequentemente causa obstipagdo, bem como, o significado que cada doente confere
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ao seu estado de saude. Os CP sao cuidados de alivio do sofrimento e do controlo
sintomatico que tém de ser incorporados precocemente na pessoa com doenga
avancada e/ou grave e incapacitante e que se desenvolvem, como agdes paliativas,
de forma conjunta com as terapéuticas instituidas para alterar o decurso da doenca
(Neto, 2016). Ainda em conformidade com a mesma autora, no controle de sintomas é
indispensavel saber reconhecer, avaliar e tratar de forma adequada os varios sintomas

que aparecem e que possuem consequéncias diretas no bem-estar do doente.

Stromgren et al (2002) apresenta a dor como o sintoma mais prevalente com uma
percentagem de 92%, seguida pela astenia com uma percentagem de 43%, a anorexia

com 36% e a depressaol/tristeza com 32%.

No decurso do ENP esteve internado o Sr. JMF, de 76 anos de idade, como
diagnéstico de Carcinoma do Pulmao de pequenas células, estadio T4 N2 M1, com
metastizacdo 6ssea difusa. O principal motivo do internamento foi por descontrolo da
dor e anemia. A dor era intensa localizada na anca direita com irradiacéo para a regido
lombar e perna direita. O doente ja usava como medicacdo analgésica um selo
transdérmico de fentanilo 2 e Vellofent 133 SL como medicacdo de resgate. Fazia
também como medicagdo adjuvante 200 mg de Gabapentina. O carater subjetivo,
pessoal e complexo da dor torna a sua avaliagao dificil. Assim, em todas as
abordagens com o doente a avaliagdo da dor foi sistematica, continua e registada de
forma detalhada, com o objetivo de compreender a sua origem e determinar uma
adequada intervengao terapéutica e posterior verificagdo da sua eficacia, sendo o
objetivo final o alivio da dor e consequentemente melhoria da qualidade de vida do
doente. Avaliou-se a intensidade (escala numérica da dor), a localizagdo e ainda,
outros dados subjetivos da dor, nomeadamente como se modifica ao longo do tempo,
se interferia no estilo de vida do Sr. JMF, qual o seu impacto na vida social e familiar e
quais os fatores agravantes e de alivio. Considerou-se outros sintomas associados a
dor, como por exemplo: disturbios de humor (ansiedade, depressao, angustia e
irritabilidade); diminuicdo da capacidade de concentracao; perda de sono; imobilizacdo
ou mobilizacdo limitada do membro inferior direito e regido lombar; fadiga ou
prostracao e alteragdes comportamentais. Assim, eram efetuadas perguntas abertas
para que o doente descreve-se a sua dor, dedicando-lhe o tempo necessario para que
o fizesse, facilitando o discurso para que o doente nos desse informacdes detalhadas
sobre o seu sintoma. A esposa que estava constantemente presente, interagia nesta
discricdo e em sintonia com o doente. Era possivel verificar a angustia e irritabilidade
que este sintoma causava no doente pela limitagao fisica que lhe imponha, alteragbes

na rotina diaria, como, por exemplo, impedia-lhe de conduzir, de viajar com a sua
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esposa na autocaravana que tinham, de ler o jornal fora de casa e participar
ativamente na gestdo do parque de autocaravanas ao qual pertenciam. Este doente,
recusou nos varios contactos em consulta, prévios ao internamento, a interveng¢ao do
psicélogo. Foi gerido com o doente e esposa, os beneficios de efetuar medicacdo em
SOS previamente aos cuidados de higiene e o recurso a cadeira de higiene para a
realizacao dos mesmos. A alternancia de decubito e aplicagdo de crioterapia também

se manifestaram inicialmente como terapias benéficas.

E importante determinar objetivos realistas no controle da dor, devendo-se discuti-los
com o doente sempre que possivel, pois pode ndo ser possivel aliviar os sintomas por
completo e melhorar a qualidade de vida. A maioria dos doentes concordaria que o
primeiro objetivo seria conseguir uma noite descansada. O préximo objetivo é
geralmente aliviar a dor em repouso durante o dia. O ultimo — geralmente o mais dificil

de atingir - € a atividade sem dor (Diamond, et al., 1997)

Foi de maxima importancia o continuo estudo da causa desta dor, através de meios
complementares de diagndstico e da avaliagdo adjuvante por Ortopedia. Assim a
realizacdo de RX e ressonéncia a coxa direita e regido lombar permitiu esclarecer a
etiologia da dor e assim iniciar tratamento com radioterapia paliativa antialgica. Foi
possivel constatar no reinternamento deste doente, por dispneia e anemia, que a
radioterapia foi uma terapéutica segura e eficaz para o controlo da dor, provocada por

metastizacido Ossea.

No caso clinico da D. MJJM de 68 anos de idade, com o diagnéstico de carcinoma da
mama direita, com invasao linfatica, com carcinoma do Utero com invasdo urotelial e
carcinoma da bexiga com massa inguinal. A compressdo desta massa nas estruturas
inguinais e do musculo iliaco e psoas, condiciona dor e limitagdo fisica na doente,
levando a internamentos de repeticdo. Este caso foi muito desafiante para a equipa,
porque apesar da doente estar consciente e aparentemente orientada, era muito dificil
a avaliacdo e monitorizagdo da sua dor, uma vez que em grande parte dos momentos
em que relatava dor a sua linguagem corporal ndo era concordante com a sua
descricdo. Neste caso, foram aplicadas algumas intervengbes nao farmacolégicas que
se revelaram de grande sucesso para o controlo da dor: o apoio emocional
proporcionado a doente com recurso ao dialogo e escuta ativa faziam-na abstrair-se
da dor e relaxar. As conversas em torno da familia, principalmente sobre os seus
netos, a visualizagdo de videos que tinha no telemdvel. As massagens de conforto
também eram bem aceites. Este doente, tinha uma posigédo de conforto que a ajudava
a diminuir a dor (decubito dorsal com a almofada pequena na perna direita e ligeira

flexdo do joelho) enquanto a medicacdo de resgate ndo surtia. Os adjuvantes de
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Gabapentina e Quetiapina faziam parte do seu plano terapéutico como complemento

para o alivio da dor.

Ainda sobre este sintoma, nem todos os doentes internados nesta unidade tinham a
capacidade de comunicagao preservada, ou, ao longo do internamento a mesma foi
sendo prejudicada pela evolugdo da doenca e logo deixaram de ser capazes de
colaborar na avaliacdo da dor. Como foi o caso da D. MDM e a D. ZNMS. Nestes
casos aplicamos a escala de PAINAD (escala de avaliagdo da dor na deméncia
avancada). Esta escala permite a avaliagdo do estado fisiolégico e comportamental:
respiracao, vocalizacao, expressao facial, linguagem corporal e consolabilidade, com
pontuagbes que variam de 0 a 2 para cada uma das cinco areas avaliadas. E uma
ferramenta simples passivel de ser aplicada em doentes incapazes de auto avaliarem
a dor por alteracées do estado de consciéncia. A correta adequacéao dos instrumentos
de avaliacdo dos sintomas perante as alteragdes do estado clinico dos doentes, assim
como proporcionar o envolvimento da familia, ira permitir uma abordagem eficaz por
parte da equipa multidisciplinar (Schub & Karakashian, 2018). Estas duas doentes
acabaram por falecer no internamento, devido ao estado avangado das suas doencas,

de forma muito serena.

A UCP, recebe varios doentes referenciados pela consulta do hospital de dia da
especialidade de cancro pulmonar. Assim, foi possivel cuidar de alguns doentes com
esta patologia. Um dos sintomas mais comum nestes doentes num estadio mais
avancado da sua doenca € a dispneia. A dispneia é descrita como um sintoma
subjetivo de sensacdo de dificuldade em respirar. E particularmente angustiante e
perturbador e, vai depender da sensibilidade individual de cada doente que condiciona
o grau de tolerancia e aceitacdo, podendo causar um grande sofrimento tanto ao
doente como aos seus familiares. (Azevedo, 2010). Dada a sua subjetividade no relato
e caracterizagido experiencial em muitos dos casos, apenas o proprio doente esta em
posicao de determinar a sua intensidade e grau de severidade (Clemens & Klashik,
2011).

A avaliacdo da dispneia depende da histéria clinica, exame fisico e, por vezes, de
exames complementares de diagnéstico na tentativa de se identificar as suas causas e
determinar se sdo ou nao reversiveis (Azevedo, 2010). Gongalves (2011), refere que
estas causas podem ser multiplas e que podem estar ou ndo relacionadas com a
doenca primaria. O tratamento deve sempre que possivel, ser dirigido a causa. Nos
casos clinicos que pudemos acompanhar grande parte deles, era por infecgdo
pulmonar que condicionava a dispneia primaria associada a patologia de carcinoma

pulmonar. O tratamento imposto, nestes casos, foi antibioterapia, oxigenoterapia,
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opioides e benzodiazepinas. Num dos casos que acompanhamos, o doente
apresentava como comorbilidade Doenca Pulmonar Crénica Obstrutiva (DPOC) e
anemia, com necessidade de efetuar transfusées sanguineas. A sensacgao de dispneia
€ muito subjetiva, logo é recomendada a avaliacdo da sua intensidade reportada pela
doente, através duma escala numérica (Schub & Balderrama, 2018), Escala de
Avaliacao de sintomas de Edmonton (ESAS) que inclui a avaliagdo do sintoma
dispneia e que esta parametrizada no sistema de informagao de enfermagem para o

registo desta avaliacdo.

Se nao for possivel identificar ou intervir sob a causa da dispneia (por exemplo se o
estado de saude do doente ndo permitir intervengdes invasivas), ou ainda, se este
fator ndo reverter com as intervencoes realizadas, até porque as causas tendem a ser

multiplas, o tratamento passa a incidir sobre o alivio da dispneia.

Relembramos um dos doentes que possuia um diagnéstico de carcinoma pulmonar no
estadio IV e que teve infegdo por COVID-19. Este doente apresentava dispneia. Apds
os dias de isolamento o doente apresentou uma melhoria substancial do sintoma de
dispneia e teve alta para o domicilio. Contudo, a permanéncia no domicilio foi muito

curta devido ao agravamento subito da dispneia.

Realgcamos que a escolha das intervengdes farmacoldgicas depende da gravidade do
sintoma, do impacto que causa no doente e do seu progndéstico. Estas baseiam-se
predominantemente na utilizagdo de opidides e benzodiazepinas (Azevedo, 2010).
Neste caso em particular, o doente estava muito instavel com necessidade de
oxigenoterapia de alto débito, perfusdo de morfina e midazolam que ajudaram a
controlar a dispneia, o nivel de ansiedade e agitagdo do doente. Associado a dispneia,
a tosse ineficaz e a expectoragao, condicionam o conforto do doente e a angustia dos
familiares. Foi negociado com o Sr. AJP a técnica de aspiracdo apés administragdo de
dose de resgate de midazolam que o doente aceitou. Este procedimento, apesar de
invasivo, trouxe conforto ao doente por varias horas. Foi esclarecido ao filho, que a
técnica usada poderia ndo ser novamente utilizada e que sé seria novamente
equacionada se trouxesse beneficio para o seu pai. O filho de forma tranquila

entendeu e aceitou.

A instituicido de oxigenoterapia pode ter um efeito tranquilizador em doentes
hipoxémicos mas a sua eficacia ndo esta devidamente comprovada. (Abernethy, 2010;
Booth, 2004; Cranston et al., 2009). O objetivo é o controle do sintoma e n&o a

corregao de parametros analiticos.
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As medidas nao farmacolégicas sdo muito importantes para assegurar o bem-estar do
doente e devem complementar as farmacolégicas. Algumas das medidas identificadas
e instituidas foram: permitir que o doente expressa-se o que estava a sentir e dar
respostas tranquilizadoras mas honestas; incentivar a presenga constante de um
familiar que também ajudasse a tranquiliza-lo; arejar o quarto com o recurso a uma
ventoinha e posicionar a mesma na diregcdo da cara; possibilitar a utilizacdo de um
leque; instruir técnica de respiragao com labios franzidos e técnicas de tosse eficazes
na desobstrugcdo da via aérea; humedecer as mucosas, pela sensagdo de secura
aumentada, recorrendo a borrifador; levantar a cabeceira do leito a 45° ou consoante a

vontade do doente.

Foi iniciada sedacdo paliativa ao doente, Sr. JMF. Esta decisdo terapéutica teve
também uma decisao ética discutida com o doente e sua esposa, em que o beneficio
era muito superior ao maleficio. A sedacao paliativa é eticamente permitida porque o
objetivo é o beneficio para o doente, o alivio do sofrimento, ndo sendo ético o doente
falecer em sofrimento, sem que a equipa recorra a todos 0s meios possiveis para o

seu alivio (Barbosa, 2010).

A familia pode sentir-se desconfortavel com o uso da sedagao, pois faz um luto
antecipatorio pela deficiente capacidade de interagir com o doente, podendo discordar
quanto a sua indicagdao. Mas deve acima de tudo, prevalecer o conforto do doente e,
assim, exige que a equipa de saude - familia e doente estejam de acordo (EAPC,
2009). Neste caso em particular, foi possivel verificar uma coesdo nas tomadas de

decisao e aceitacao dos intervenientes.

Por fim, ndo menos importante a astenia. A astenia ou fadiga caracteriza-se por uma
sensacao persistente de cansacgo e esgotamento desproporcional a atividade realizada
sem causa aparente e debilidade generalizada. Diferencia-se da fadiga do dia a dia,
porque esta é temporaria, reverte com o repouso e contribui para a perda progressiva
da capacidade funcional (Nascimento, 2010). Este sintoma, pode ter varias etiologias,
podendo estar relacionada com comorbilidades, alteragbes bioquimicas e

hematolégicas ou até com o préprio tratamento (Gongalves, 2011).

A doente que valorizava e hierarquizava este sintoma em detrimento de varios outros
sintomas que apresentava foi a D. MCSM. A neutropenia febril (streptococcus e
klebsiella nas hemoculturas) foi o motivo do seu internamento. Tinha como diagndstico
carcinoma do pulmdo e era acompanhada em consulta de hospital de dia. Realgamos
que as intervengbes farmacologicas devem sempre que possivel, ser dirigidas a

causa. Neste caso, foram instituidos antibiéticos dirigidos as bactérias identificadas,

74



corregao eletrolitica de sédio e calcio. Este sintoma nesta doente, pode ser também
considerado protetor face a condicao clinica. Foi também instituida terapia corticéide.
Quando justificavel o tratamento, os farmacos dirigidos ao sintoma sao os corticéides,
com efeito a curto prazo, o megestrol, que para além deste sintoma melhoram o
apetite e o bem-estar geral, o metilfenidato e o modafinil, melhor tolerado do que o
anterior por apresentar menores efeitos laterais. (Gongalves, 2011). Iniciou-se
também, estudo analitico dos parametros da tiredide com o objetivo de investigar
outras causas nao relacionadas com o cancro e assim as corrigir. Neste caso, a
preparacao para a alta revela-se de extrema importancia, com o envolvimento familiar
(marido, filha e irma). Informar o doente e a familia acerca do sintoma e dos objetivos
realista, favorecendo a verbalizacdao de duvidas e receios; ajudar a estabelecer
estratégias para adaptagdo a atividade de vida diaria, como fornecer equipamento
necessario a autonomia (Nascimento, 2010). A mesma autora reforga, que mesmo que
nao seja possivel eliminar na totalidade este sintoma, a sua reducao é muito relevante
para o doente e este facto deve ser reforcado também, pela equipa multidisciplinar. O
estabelecimento de objetivos realistas e acessiveis é fundamental para ndo causar

frustracao.

Assim, o controle sintomatico detém um papel imprescindivel e central na intervengao
global no sofrimento das pessoas com doeng¢a avangada e incuravel. Essa intervengao
deve integrar-se num plano mais alargado que se destina as diferentes dimensdes
afetadas do doente. Deve-se fazer a correta valorizagao dos sintomas e estabelecer
0s objetivos de cuidados adequados, com particular énfase para a obtengao do

conforto.

O controle de sintomas é eficiente quando ha o envolvimento de toda a equipa
interdisciplinar com o doente e a familia. A intervencao a delinear deve conter medidas
farmacoldgicas e em complementaridade medidas n&o farmacoldgicas e ser
regularmente monitorizada com instrumentos devidamente validados e adaptados a

esse fim.
41.2. Comunicagao em cuidados paliativos

A competéncia de uma comunicagdo adequada com o doente e seus familiares é
considerada essencial para os CP. Como referem Querido et al. (2016, p. 816), “A
comunicagdo adequada é uma estratégia terapéutica de intervengcdo no sofrimento

associado a doenga avangada e terminal”. Campos et al. (2019, p.712) postulam que

a comunicagcdo e a relagdo interpessoal em cuidados paliativos sdo elementos

importantes para assegurar o respaldo total & pessoa doente e suas familias, incluindo,
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na medida do possivel, as necessidades nao sanadas pelas medicagdes e intervengdes
médicas de alta tecnologia.

Assim, deve reconhecer-se o doente que sofre e possibilitar-lhe através de técnicas
adequadas, expressar as suas angustias, medos, receios e expectativas. Através de
uma comunicagao adequada, transmite-se ao doente e familia formas de enfrentarem
a condicdo atual, reduzindo sintomas de ansiedade e de depressao, visando-se a

estimulagado da autonomia em momento de modificagdes e perdas significativas.

Um dos pressupostos fundamentais a profissdo da enfermagem esta relacionado com
o desenvolvimento de competéncias e capacidades de comunicacao, seja no ambito
do trabalho em equipa, seja na questao do relacionamento com o doente e familiares.
O processo comunicativo é de fundamental importancia para o enfermeiro porque
contribui para a promoc¢ao do bem-estar, qualidade de vida e recuperagdo do doente,
além de ser capaz de proporcionar, quando a comunicacao ¢ terapéutica e assertiva,
uma maior consciencializacdo dos riscos, aceitagdo e adaptacdo as mudancgas
decorrentes do processo de doenga por parte do utente e seus familiares, e um

aumento da motivacéo para alteragdes de comportamentos prejudiciais.

A capacidade de comunicagcao & frequentemente considerada uma das ferramentas
mais importantes durante a formacgao dos enfermeiros, uma vez que a pratica desta
profissdo estd orientada nas relagcbes interpessoais com os doentes e pessoas
significativas e/ou familiares, com a propria equipa de enfermagem e com outros
profissionais, que integram as equipas multidisciplinares dos cuidados de saude
primarios e hospitalares. Para o desenvolvimento das competéncias exigidas ao
Enfermeiro Especialista na area de Enfermagem a PSP (Regulamento n°. 429/2018) é
de extrema relevancia a comunicagao, preconizando que o enfermeiro “utiliza
ferramentas de comunicacdo adequadas, com todos os intervenientes, de forma a
permitir a comunicagdo honesta, a esperanga realista, assim como o ajuste de

expectativas”.

Saber como comunicar eficazmente requer formagao e treino, reconhecer estratégias
eficazes de comunicagdo permite que os profissionais consigam apoiar o utente e
familia no seu todo, avaliando necessidades e intervindo dando respostas adequadas
para cada problema encontrado (Querido, et al., 2016). Para o profissional de
enfermagem, esta competéncia deve ser bem desenvolvida a fim de garantir o
sucesso no cuidar do doente, familiares e nas relagbes com os demais membros da
equipa. Comunicar eficazmente no contexto de cuidados paliativos, implica a utilizagao
de pericias basicas essenciais a comunicacéo entre o técnico de saude, o doente € a

familia. Ao comunicarmos, estamos a partilhar informagao, emocgdes e atitudes. Para
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estabelecermos uma relagédo terapéutica com qualquer tipo de doente (em CP ou
outros), a comunicagdo é um veiculo essencial na abordagem clinica e é tao
importante como a realizagdo do diagndstico ou a selegao da terapéutica adequada
(Neto, 2006).

Para Twycross, os objetivos de uma boa comunicagdo sdo: reduzir a incerteza;
melhorar os relacionamentos e indicar ao doente e a sua familia uma diregcao. Assim,
para o desenvolvimento de competéncias comunicacionais e relacionais com a
PSP/familia/ cuidador.

A forma como o profissional de saude transmite informagao/ comunica, € um agente
terapéutico poderoso, adquire muito valor junto dos que se encontram em situacéo de
vulnerabilidade e de doenga e, por vezes, pode mesmo ser a unica coisa que a equipa
tem para oferecer. Consideramos que a comunicacao € o pilar aglutinador de todos os
outros pilares em CP. Este periodo de pratica clinica permitiu consolidar o poder
terapéutico que a comunicagdo pode ter junto de cada interveniente da triade de
cuidados. Segundo Twycross, grande parte da mensagem ¢é transmitida ao doente
através de meios nao-verbais, em que a comunicagdao nao-verbal inclui: expressao
facial; o contacto olhos nos olhos; a postura corporal; o tom e vivacidade da voz e o
toque. (Twycross, 2003). No decurso deste estagio, foi possivel constatar que os
doentes de forma geral estabeleciam uma comunicagdo aberta, espontanea e
verdadeira com os enfermeiros. Apresentavam grande predisposi¢do para comunicar
0s seus sentimentos e emocdes quando a conversa desenvolvida permite essa
comunicagdo e, mesmo, sobre temas como os seus medos sobre a morte.
Efetivamente, os medos sobre a morte estavam sempre presentes nos pensamentos
do doente. Em todas as interagdes estabelecidas com o doente, a escuta ativa, a
disponibilidade, o respeito e a verdade foram estratégias mobilizadas para que a
comunicagdo se efetuasse. Relembro o caso de uma professora de geografia da
Universidade do Porto, de 62 anos, com neoplasia gastrica com carcinomatose
peritoneal. A professora CCGF vivia com a sua irma, cunhado e sobrinha, apesar de
ter casa propria e companheiro, facto que se deveu ao aumento da dependéncia
fisica. O quadro de suboclusdo manifestado por vomitos, dor abdominal e
hematemeses levou-a ao internamento na unidade. A professora tinha ainda muitos
planos para a sua vida, como visitar duas ex-alunas que viviam no estrangeiro.
Embora fossem ex-alunas, considerava-as como filhas. Neste sentido, uma delas tinha
tido um filho que ela considerava ser seu neto. Manifestava ainda querer concretizar
um segundo projeto que consistia em escrever um livro com a tematica “ Agua

“(preservagao e reutilizagcdo). Sempre que conversava sobre a sua profissdo e
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projetos, demonstrava alegria. Contudo, a tristeza surgia sempre que constata que o
seu nivel fisico esta débil. Apresentava um estado de caquexia. Com o avancar rapido
da doenca, a doente focava-se em racionalizar as rotinas diarias e rever se as
mesmas tinham sido cumpridas pelos profissionais de saude, ou se ela prépria se
tinha esquecido de validar se todos os cuidados tinham sido efetuados,
nomeadamente os posicionamentos e a sua regularidade, a localizagdo da campainha,
se tinha bebido agua ou molhado a boca, se o batom de hidratagdo tinha sido
colocado nos labios, entre outros aspetos. Embora tivesse conhecimento da
irreversibilidade da sua situagéo clinica, diariamente mantinha a esperangca de uma
possivel recuperagcdo. Uma das suas ultimas frases foi “vou escrever um livro”. Nem a
equipa, nem a irma ou o seu respetivo companheiro refutavam este vislumbre de
esperanca no seu discurso, pois concluiam que nao iria trazer qualquer beneficio. O
Enfermeiro Tutor, manteve com a irma da doente um postura de disponibilidade, o que
possibilitou uma longa conversa, permitindo que sentimentos de impoténcia, de
obrigacdo no cuidar e conflitos anteriores entre irmas pudessem ser escutados e de

certo modo, apaziguados.

Outro doente que se constituiu marcante neste nosso percurso de ENP, foi o caso de
AJP com patologia de base de carcinoma do pulm&o, agnéstico e que conversava
abertamente sobre o tema morte e do que representava para si. O seu grande medo

consistia em enfrentar o sofrimento.

O seu filho tinha um papel ativo neste processo de doenca, participava na tomada de
decisdo, participava de forma ativa nos cuidados ao seu pai e estabeleceu um pacto
com o pai em que este nao iria sofrer. A equipa de salde manteve sempre uma atitude

empatica, de compaixao com esta unidade de cuidados.

Foi importante partilhar e envolvé-los no plano terapéutico instituido, esclarecer o
efeito pretendido e o tempo necessario para 0 mesmo, bem como, a prescricao de
doses de resgate. Nos momentos em que o doente ficava mais ansioso pela
dificuldade em gerir a expectoragdo, mesmo sendo situacdes esporadicas e facilmente
controladas, o filho ficava angustiado e tocava de imediato a campainha. Sentia
necessidade de referir a todos os intervenientes que prestavam cuidados ao seu pai,
que lhe prometeu que nao iria sofrer. Para o filho era fundamental que a equipa de
saude optasse pela sedacao de AJP, para que este nao sofresse e cumprisse assim, a
sua promessa. Foi partiihado com o filho, que a sedacdo paliativa seria ponderada
caso o quadro clinico do pai assim o exigisse, e que todos os cuidados seriam

desenvolvidos para minimizar e aliviar o sofrimento do pai.

78



Bicho (2013), esclarece que no dia-a-dia da pratica dos profissionais da area da
saude, o processo de comunicagcdo de mas noticias € uma realidade comum, mas
bastante complexa e dificil de ser aplicada. A equipa de saude deve reconhecer a
forma mais eficaz de comunicar uma ma noticia, preservando sempre a dignidade da

pessoa e os aspetos éticos envolvidos.

De acordo com Vitorino et al. (2007), a comunicagao de mas noticias € considerada
uma das tarefas mais dificeis para os profissionais da area da saude, uma vez que
causa grande impacto social, psicolégico, bem como, no funcionamento das relagdes
entre doente, familia e equipa. Também é de referir, que, o profissional de saude nao
€ capaz de prever a reagdo e comportamentos do doente apds a rececido da ma
noticia. E necessario, portanto, que o profissional de saude esteja capacitado a
realizar esta tarefa. Segundo Bicho (2013), a comunicagdo de mas noticias requer do
profissional de saude uma atitude segura, mas também, equilibrada e compassiva.
Requer competéncias especificas, nomeadamente saber avaliar os comportamentos

verbais e ndo verbais.

O ato de comunicar mas noticias, apesar de ser uma tarefa delicada, pode ser
realizado a partir da utilizagdo de técnicas e protocolos especificos, desenvolvidos
com o propésito de ajudar o profissional de saude na transmissao das informagdes de
maneira clara, objetiva, aberta, honesta e empatica. Cabe ressaltar, que “nao se trata,
de informar a todo o custo, mas também, ndo se deve pressupor, como
frequentemente verificamos na pratica clinica os profissionais referirem que o doente

nunca quer saber” (Leal, 2003, p. 41).

As técnicas e protocolos existentes para o processo de comunicagdo de mas noticias,
consideram o nivel de compreensao do doente, o que deve saber, de forma a garantir
a compreensao da informagéao transmitida, a promover a confianga para questionar e
expressar-se emocionalmente (Leal 2003). O protocolo utilizado pelos profissionais de

saude desta unidade é o SPIKES, um modelo de comunicagdo com o doente, que

permite ao profissional de saude preparar-se para a transmissao de mas noticias.
O protocolo segue seis etapas:

- preparagao e a escolha do local e momento adequados, pois a informagao
deve ser compartilhada pessoalmente, num ambiente calmo e privado, a fim de
evitar interferéncias ou inibir o doente de reagir emocionalmente e com
liberdade, ao receber a noticia, e é escolha do doente estar ou nao

acompanhado;

79



- percecao acerca do que o doente ja sabe ou compreende, de forma que o
doente nao seja “bombardeado” com informagdes desnecessarias ou de dificil
compreensdo, e seja capaz de explicar o que esta a sentir e a acontecer

consigo, se questionado pela equipa;

- compreender o que o doente deseja saber também é de fundamental
importancia, porque permitira desenvolver uma relagcao de confianga com a
equipa multidisciplinar e respeitar as necessidades do doente e informar

somente o0 que é desejado por ele;

- dar a noticia ao doente, mas ndo se comega a comunicar a informagao sem
antes preparar o doente com o que a autora define como “tiro de aviso”, onde o
profissional deve esclarecer que os resultados (de exames, testes...) ndo estéo
como se esperava ou se desejava, ou que ha aspetos negativos identificados

na analise do caso do doente, por exemplo;

- respostas necessarias do profissional as emocgdes e as questdoes do
doente. Cada doente reage de uma maneira particular, e cabe ao profissional
interpretar as emocdes do doente, de maneira a garantir o melhor atendimento,
respeitar o siléncio ou momentos de choro deste doente, e atuar sempre de

maneira empatica e compreensiva;

- proposta de um plano de acompanhamento, com o objetivo de estabelecer
as acoes futuras a serem realizadas tanto pela equipa, quanto pelo doente e
seus familiares. Neste momento, a equipa deve trabalhar juntamente com o
doente para a resolucao de problemas, discussao de alternativas (tratamento,
terapias farmacoldgicas, prestacao de cuidados especificos...) e elaboragao de

um plano, com metas que podem ser alcangadas (Leal, 2003).

Tivemos oportunidade de participar ativamente numa comunicagdo de mas noticias
ao marido da doente MCCA. Tinha um tumor neuroenddcrino gastrico, com invasao
das vias biliares. Os internamentos eram necessarios para o controlo de sintomas
(febre, dor, confusdo e astenia) por agravamento clinico. O Marido e dois filhos
estavam muito presentes, apesar da distancia do hospital as suas casas. Relataram
que a doente era o pilar da familia. No ultimo internamento a médica selecionou o local
e momento adequado para partilhar com o marido os resultados da imagiologia e
analises. A situagdo era de muito mau prognéstico. O marido optou por falar connosco
sem os filhos. Estes ultimos, mantiveram-se no quarto na companhia da doente. Foi
possivel cumprir todos os passos do protocolo SPIKES e reconhecer a importancia de

cada passo neste processo. O marido reagiu a noticia com choro controlado.
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Respeitou-se o choro em siléncio e manteve-se uma postura empatica e
compreensiva. Foi negociado com o marido da doente um plano de acompanhamento
e 0 momento de envolver a restante familia (filhos) neste planeamento. Procedeu-se
ao agendamento de uma conferéncia familiar para preparar a alta da doente. O
objetivo seria encaminhar a MCCA para o hospital da residéncia e desta forma,

permitir as visitas mais regulares.

Poucos profissionais de saude recebem o adequado treino das competéncias na
comunicagao. As dificuldades na comunicagdo em Cuidados Paliativos devem-se a:
insuficiente treino; medo de provocar stresse emocional; déficit de habilidades na
intervengao perante a manifestacdo emocional; identificacao exagerada; preocupagao
em conter as proprias emocodes; confrontacdo com a propria morte; medo de ser
culpado. E através do treino, andlise e reflexdo acerca das préprias dificuldades que
nos formamos enquanto pessoas e agentes de ajuda. A melhor forma de melhorar as
pericias de comunicagdo € ensaiar e registar as nossas entrevistas e registar os
pontos em que perdemos as “deixas”, ou seja as expressdes que revelam o que esta a
sentir ou a preocupar, e refletir se usamos adequadamente as pericias de

comunicagéao (Gask, 2000).
41.3. Trabalho em equipa

O trabalho em equipa é complexo, todavia consiste num dos pilares dos CP. Como as
necessidades das pessoas em situagcado paliativa variam ao longo da trajetéria da
doenca e ao longo do tempo, a prestagdo de cuidados indispensaveis para uma
resposta efetiva as suas necessidades e seus familiares ndo pode ser da
responsabilidade de um unico profissional de saude. Por conseguinte, € imprescindivel
um efetivo trabalho colaborativo em equipa multidisciplinar dando-se, assim,
cumprimento, a uma abordagem holistica em CP. Sé, desta forma, se contribui para a
melhoria da qualidade dos cuidados prestados e satisfacdo de todas as necessidades
da PSP e dos seus familiares (APCP, 2015).

Reconhecendo a importancia do trabalho em equipa em CP, procuramos sempre, ao
longo da pratica clinica, mobilizar estratégias para um efetivo trabalho em equipa,
demonstrando disponibilidade para refletirmos sobre as necessidades apresentadas
pela equipa, o que teve lugar em reunides multidisciplinares. A equipa multidisciplinar
tem um papel fulcral na intervengao, clarificar duvidas, desmistificar receios e medos e

capacitar a familia para a prestagao de cuidados ao doente.

O espectro dos dominios através dos quais os CP sdo organizados, torna 6bvio o

trabalho em equipa, para que haja uma partilha de conhecimentos especializados. Na
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sua definicdo alargada de CP, a National Hospice and Palliative Care Organization
(2017), salienta a necessidade de uma “abordagem de equipa” para dar respostas de
qualidade as necessidades complexas da PSP e seus familiares, desde o diagnéstico
até a fase de prestagdo de cuidados de luto aos entes queridos. A International
Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC, 2019), reiterou a proeminéncia
dos contributos das equipas multidisciplinares em CP. Assim, o enfermeiro especialista
na area de especializacdo em Enfermagem a PSP, tem competéncias para preservar a
dignidade da PSP e seus familiares, maximizando a sua qualidade de vida e
diminuindo o sofrimento, sempre em colaboracdo com a restante equipa multi e

interdisciplinar.

Deste modo, ao longo da pratica clinica, verificamos que a equipa que integramos ¢é
multidisciplinar pela presenca conjunta de varios grupos profissionais e €
interdisciplinar pelos varios métodos de trabalho. E diferente do modelo existente na
maioria dos contextos de saude, nomeadamente: pela prevaléncia da identidade do
grupo sobre a identidade de cada pessoa; pela partilha dos objetivos que constituem o
designio do trabalho em equipa em CP; pela existéncia de uma lideranga partilhada;
sempre com o objetivo maximo de proporcionar cuidados de qualidade ao doente e

seus familiares.

Tivemos nogdo da percegdo da propria eficacia do espirito de grupo, havendo
interdependéncia, confianga e respeito mutuo, comunicagdo aberta e partilha de
responsabilidades e poder. Verificamos que nao se agia de maneira isolada, mas com
espirito de equipa. Por outras palavras, a cooperagao traduzia-se no reconhecimento e
no respeito pelas competéncias especificas de cada profissional de saude, com base
no trabalho que era realizado em conjunto e na tomada de decisdo partilhada e
perfilhada por todos da equipa, o que se traduzia na satisfacdo dos doentes e familia
face aos cuidados prestados, dando-se, assim, cumprimento aos principios basicos
dos CP.

41.4. Apoio afamilia

As familias das pessoas em situacado paliativa sdo profundamente afetadas pelos
desafios da doenca. A experiéncia da doenca afeta a sua saude psicoldgica,

emocional e fisica.

O envolvimento dos familiares nos cuidados prestados aos doentes € um dos focos
dos CP, assumindo-se como um apoio para os cuidados individualizados e centrado na
pessoa. Deste modo, é fundamental que os familiares recebam cuidados, a medida

que a doencga do seu ente querido influencia a sua propria vida, e os leva a assumir o
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papel de cuidador informal. Estes, enfrentam varios desafios ao assumirem este papel

e, muitas vezes, sentem-se despreparados (Centeno et al., 2010).

As equipas comunitarias de suporte em CP apoiam os doentes e as suas familias no
domicilio durante a doenca avangada e terminal (Aparicio et al., 2017). Ha estudos
que demonstram como essas equipas de CP sao valorizadas pelos doentes, familiares

e profissionais de saude, demonstrando o impacto positivo desses servigos.

Uma revisao sistematica da literatura realizada por Gomes et al. (2013), que avaliou o
impacto das equipas comunitarias de suporte em CP, incluindo 23 estudos com
doentes em estado avancgado, concluiu que a existéncia destas equipas tinham efeitos
benéficos na reducao dos sintomas dos doentes e no apoio no luto familiar. Um estudo
mais recente com 20 cuidadores familiares, em contexto domiciliario, destaca como
estes valorizam a presenca da equipa, relatando que nao se sentem tdo sozinhos e
tdo vulneraveis, permitindo-lhes periodos de descanso e apoio significativo na
prestacéo de cuidados ao doente (Jack et al., 2015). Num outro estudo, os familiares
cuidadores de pessoas em situagdo paliativa no domicilio valorizaram o didlogo com
os membros da equipa acerca da morte, sentindo que a situacdo do seu familiar e a
sua proépria situagdo sdo melhor compreendidas e as suas necessidades e desejos
estavam no centro do cuidado. Valorizaram a experiéncia dos membros da equipa,
particularmente dos enfermeiros, que lhes garantia um maior controlo dos sintomas e
os orientavam nos cuidados a prestar ao seu ente querido. Os cuidadores familiares
expressaram gratidao face aos profissionais de saude, considerando-os competentes,
empaticos e flexiveis, estabelecendo uma comunicagdo adequada e que potenciam o
envolvimento do cuidador informal, capacitando-os para cuidar do seu ente querido no
domicilio (Jack et al., 2016).

Uma das unidades de competéncia do Enfermeiro Especialista na area da
Enfermagem a PSP consiste em gerir “o sistema de cuidados de saude da familia aos

diferentes niveis de prevengao”, ou seja,

Assegura os processos de mentorado e coaching aos membros da equipa
interdisciplinar para a melhoria dos resultados dos cuidados de enfermagem de
saude familiar’. Gere o sistema de cuidados de saude da familia aos diferentes
niveis de prevencao. Participa no planeamento, desenvolvimento e avaliagdo de
programas de saude, relativamente a saude familiar. Promove uma cultura
organizacional, de formacado, de pratica e de investigacdo interprofissionais.
Utiliza sistemas de informacédo e tecnologias disponiveis para melhorar os

resultados de saude familiar. Cria e sustenta uma visdo partilhada da
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enfermagem de saude familiar, aos diversos niveis de prevenc¢ao. Participa no
desenvolvimento de legislacao e politicas sociais, relacionadas com a saude e
direitos da familia. Utiliza as tecnologias de informagdo e comunicagao para
promover e dar visibilidade ao conhecimento sobre enfermagem de saude
familiar (OE, Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho de 2018, p. 19359).

Os CP visam a maximizagcdo da qualidade de vida do doente e dos seus familiares,
proporcionando o alivio sistematico da dor e de outros sintomas fisicos, facilitar o
atendimento psicossocial e espiritual ao doente e prestar apoio psicossocial a familia
durante a evolugao da doencga do familiar e no processo de luto (Hudson et al., 2011).
Assim, a equipa intervém nesse sentido, de forma a promover qualidade de vida e
alivio do sofrimento fisico, psicossocial do doente/familia. As conferéncias familiares
poderdo ser um instrumento de apoio a familia em CP, podendo ser aplicadas para
clarificar os objetivos dos cuidados, reforgar a resolugéo de problemas e prestar apoio

e aconselhamento a familia (Neto, 2003).

Bell et al. (2010), referem que apesar da maior parte dos doentes desejar morrer em
casa, a maioria morre num hospital. Neste sentido, cabe a equipa multidisciplinar
intervir de forma a colmatar as necessidades da familia/cuidador, procedendo a
clarificagao de duvidas e a desmistificagdo de receios, ou seja, que a capacitem para a
prestacdo de cuidados ao doente. E fundamental, intervir mais nesta area, permitindo
um aumento da qualidade de cuidados para o fim de vida, com a respetiva adequacéao
as preferéncias dos doentes e dos seus familiares. Deve haver congruéncia entre o
local de morte preferido pelo doente e os cuidados que lhes s&do prestados em fim de

vida.

Neste contexto, importa também referir, a espiritualidade, pois € um elemento
fundamental da experiéncia humana. Abrange a procura da pessoa por um significado
€ um proposito na vida e a experiéncia do transcendente. Esta também compreende,
as ligacbes que a pessoa faz com os outros, consigo mesma, com o meio que a rodeia
e com as suas crengas religiosas. Vista dessa forma, a espiritualidade é um
componente importante da qualidade de vida e pode ser um fator chave na forma
como o doente e a familia lidam com a doenca e procura alcangar um senso de
coeréncia. O fim da vida pode levar a lutas espirituais quer por parte do doente, quer
dos seus familiares. A turbuléncia interior pode ser curta para alguns e prolongada
para outros, a medida que tentam dar sentido a realidade da sua situagao de saude
com o que lhes da valor e significado para a vida. Este percurso, pode resultar em
crescimento e transformacao para alguns doentes/familia, angustia e desespero para

outros, e ambos, para muitos. Assim, a questdo da espiritualidade € um dominio
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essencial dos CP, dando-se espaco ao doente/familia para poderem expressar a sua
angustia espiritual (Steinhauser et al., 2017). A corroborar, Arrieira et al. (2018)
referem que a espiritualidade se revela significativa nos CP, ajudando a minimizar o
sofrimento, independentemente do estadio da doenca. Influencia também, a forma
como os doentes e seus familiares enfrentam os problemas, proporcionando
bem-estar. Os mesmos autores, reforcam dizendo que “ao pensar-se na integralidade
do ser e no cuidado espiritual na finitude da vida, € necessario considerar a pessoa
que esta doente e ndo a doenca em si, visando o bem-estar, a qualidade de vida e o

conforto” (Arrieira et al., 2018, p. 2). Assim sendo, deve percecionar-se

a integralidade do cuidado como o conjunto de ag¢des articuladas estratégica e
conjuntamente por todos os membros da equipa de saude, com o objetivo de
garantir um modelo de cuidado humanizado e holistico que contemple o
bem-estar das multiplas dimensdes do ser humano, considerando-o enquanto

ser biopsicossocial e espiritual (Arrieira et al., 2018, p. 2).

Através de uma relacdo empatica e de confiangca com a familia, de apoio/estratégias
educacionais, o enfermeiro especialista consegue promover conforto quer ao doente
quer a familia. Como estratégia de enfrentamento, a comunicacéo e a capacitagdo da
familia € muito importante, dando-lhe sempre oportunidade de obter informacdes e de
poder expressar as suas duvidas e receios. Usar de empatia e construir rapport pode
efetivamente promover a comunicagao entre o doente, a familia e os profissionais de
saude (Elliott & Umeh, 2019). Quando se apoia a familia de forma plena e eficaz, esta
passa a compreender melhor toda a situagdo do doente e a prestar cuidados que
respondam as suas reais necessidades, ultrapassando os medos e a insegurancga.
Como tal, devemos prestar todo o apoio a familia, usando também a escuta ativa
(Séderhamn et al., 2017). Para além deste apoio, o enfermeiro especialista deve dar
especial atencido a transmissido de informagdo a familia e a sua capacitacdo para a
aquisicao e treino de competéncias que contribuam para um envolvimento e prestagao
de cuidados ao doente mais eficazes e satisfatorios (Sapeta & Lopes, 2007). Assim, o
esclarecimento e capacitacdo da familia para os cuidados no domicilio
apresentaram-se como uma mais-valia, dado que contribuem positivamente, quer para
a forma como esses cuidados sdo prestados ao seu ente querido, quer para uma

melhor gestédo do stresse e ansiedade da propria familia.

Nos pilares da filosofia dos CP encontra-se o apoio a familia. Quando ocorre um
envolvimento dos familiares na prestacdo dos cuidados aos doentes existe maior
coesao e partilha onde ocorre uma comunicagao ativa, aberta, bem como ansiedade e

medos. Os familiares acabam por expressar os seus medos: da perda, da auséncia,
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do sofrimento, da dor, da morte, medo do tempo, de nao ter tempo para fazer e dizer

tudo o que queriam, por vezes, o tempo pode ser um fator limitador.
4.1.5. Etica em cuidados paliativos

A medicina tem evoluido de forma notavel com maior avango no século XX, passando
a intervir na histéria natural das doengas e até a curar algumas. A sua especializagao,
institucionalizagdo e desenvolvimento tecnolégico permite salvar a vida a pessoas que
sofrem doencas ou acidentes que ha alguns anos lhes causariam a morte. A medicina
desenvolveu-se tecnologicamente e tornou-se cara. Este avango tecnoldgico, que visa
melhorar ou prolongar a vida, € desproporcionalmente caro em comparagédo com 0s
resultados reais. Também tem a desvantagem de deixar de fora uma proporcao
significativa de doentes. Aqueles cujos objetivos devem ser diferentes porque nao

podem ser curados ou prolongar-se a vida, mas que sofrem mesmo assim.

Os cuidados paliativos surgiram nos anos 60 e inicialmente este tipo de cuidados
destinavam-se unicamente a doentes do foro oncolégico, em fase avancada da
doenca. A Organizagdo Mundial de Saude recentemente reconheceu a sua
importancia e os integrou no seu programa de luta contra o cancro, a par da

prevencgao primaria, do diagnéstico precoce e do tratamento curativo.

Atualmente existe um crescente reconhecimento da necessidade dos cuidados
paliativos, verificando-se principalmente nos paises mais desenvolvidos uma
expansao destes cuidados. Segundo Nunes (2012), a evolugédo cientifica e da
medicina, a transformacio da sociedade numa sociedade pluralista e a percegao da
insuficiéncia de referenciais éticos contribuiram para a emergéncia de uma nova Etica
Social. Assistimos a uma heterogeneidade social, cultural, ideoldgica, religiosa e
étnica, a autodeterminacgao esta presente nas questbes de fim de vida, constituindo
um enorme desafio para os profissionais que se deparam nesse contexto de cuidados.
A ética profissional deve ser reformulada a luz de novos paradigmas sociais, como o
respeito a autonomia individual, onde a pessoa é vista como participante ativo nas

decisdes sobre sua propria saude.

A enfermagem esta fundamentada pela moral e pela ética, uma vez que a esséncia da
profissao é justamente a agao e pratica de cuidados para com o paciente, familiares e
para com a comunidade. Desta forma, “a moral diz respeito aos deveres profissionais,
enquanto a ética fundamenta o agir”, e, portanto, a ética busca “essencialmente a
qualidade de cuidados prestados, em que todas as acgbes desenvolvidas devem
promover um bem ao utente familia e comunidade” (Pires, 2008, p. 1). A enfermagem,

enquanto ciéncia humana, esta fundamentada na pratica das relacbes e do cuidar de
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outros seres humanos, com respeito e sempre levando em considerac¢ao a importancia
de preparar-se, tanto para os cenarios de vida e recuperacido, quanto de morte dos

pacientes.

Neste contexto de cuidado, as questdes éticas premeiam a boa pratica profissional,
norteiam a sua conduta e demandam que sejam tomadas as decisdes de ordem ética,
sempre objetivando o amparo e o beneficio do paciente. Segundo Mazur [et al.] (2007,
p. 372) “a ética esta originariamente ligada a nogio da possibilidade de se definir o
bem, quer como algo que é uma realidade perfeita, quer como objeto de desejo ou de

aspiracao” e, portanto, precisa ser entendida

como a ciéncia do fim ao qual a conduta humana deve dirigir-se, ao ideal a que
o homem deve, por sua natureza, voltar-se; € um tipo de saber normativo que
pretende orientar as agdes dos seres humanos. Isto significa que ela nos leva a
reflexdo sobre os multiplos modos de justificar racionalmente a vida moral.
Assim, seu modo de orientar a acéo ¢é indireto, visto que é mais adequado para

que, a partir dela, possamos direcionar nossos comportamentos.

A ética tem a fungdo de guiar as ag¢des do individuo, a sua conduta diante de
situacdes que envolvem a moralidade nas convencgdes sociais, nos relacionamentos
interpessoais, e no proprio comportamento humano. E quando o contexto esta
relacionado as questdes de cuidados paliativos, de morte ou do desejo de morrer por
parte do paciente, qual entdo deveria ser a conduta do profissional neste tipo de
situacao? Na area da atencdo e cuidados em saude, € normal que o profissional se
depare com situacdes dificeis, de conflitos e de dilemas de ordem moral e ética.
Quando o assunto respeita as questdes de vida e morte, é fundamental conhecer e

aplicar os principios da bioética.

Quando o assunto respeita as questées de vida e morte, € fundamental conhecer e
aplicar os principios da bioética. De acordo com Segre e Cohen, citados por Kovacs
(2003, p. 117), a partir da preocupacdo com os valores e direitos humanos surgiu a
bioética, um “ramo da ética que enfoca questdes relativas a vida e a morte, propondo
discussdes sobre alguns temas, entre os quais: prolongamento da vida, morrer com
dignidade, eutanasia e suicidio assistido”. E foi a partir da década de 1980 que este
conceito adquiriu um carater multidisciplinar, passando a englobar outras disciplinas
além das ciéncias médicas e da saude (medicina e enfermagem) como o direito, a
antropologia, a sociologia, a psicologia e a teologia. A Bioética define-se como a ética
da vida. Surge como um novo dominio de reflexao sobre a agao pratica que aborda as

questdbes humanas, que se formulam no ambito da intervencido clinica ou da
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investigacao cientifica que se realiza em Seres Humanos, utilizando diferentes
categorias de reflexdo para proteger a dignidade humana na sua singularidade e

universalidade.

Os Principios Eticos norteiam a pratica profissional em satde, nos CP tais principios

fundamentam o exercicio e valorizam a autonomia do doente.

Também no Cédigo Deontolégico do Enfermeiro, no Artigo 87, constam os alicerces

éticos nos cuidados ao doente terminal, em que o profissional assume o dever de:

- Defender e promover o direito do doente a escolha do local e das pessoas que

deseja que o acompanhem na fase terminal da vida;

- Respeitar e fazer respeitar as manifestacdes de perda expressas pelo doente

em fase terminal, pela familia ou pessoas que Ihe sejam préximas;
- Respeitar e fazer respeitar o corpo apds a morte.

Os CP respeitam o direito do doente a receber cuidados personalizados para alivio do
sofrimento; respeitam o direito do doente a autonomia, identidade e dignidade e
respeitam o direito do doente a ser informado e a recusar tratamento (DGS, 2004). O
doente e a familia que experienciam um fim de vida procuram manter a sua
autonomia, dignidade, qualidade de vida, os sintomas controlados ou inexistentes dos
mesmos, tém medo da dor, do sofrimento fisico e também do sofrimento total (fisico,
psicolégico e espiritual). E pertinente esclarecer os principios fundamentais da

bioética: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica (Nunes,2012).

Segundo a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO,
2006), pelo principio da autonomia entende-se que deve ser respeitada a vontade dos
doentes no que respeita a tomada de decisdes, desde que assumam a respetiva
responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros. Este principio promove uma
ética que se concentra na dignidade humana dos doentes e no seu direito individual a
autodeterminacdo. Onde a dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades
fundamentais devem ser respeitados, e os interesses e o bem-estar do individuo
devem estar acima dos interesses exclusivos da ciéncia ou da sociedade. Este
principio também requer consentimento informado livre e informado, para o qual
devem ser assegurados cinco pontos: competéncia, comunicacdo adequada,

compreensao, voluntariedade e consentimento.

O principio da beneficéncia significa que dados avancgos na ciéncia, pratica médica e
tecnologias relacionadas, efeitos benéficos diretos e indiretos para os doentes,

participantes do estudo e outros devem ser maximizados. Relacionado com este

88



principio estad o da ndo-maleficéncia, onde todos os efeitos que causem danos a esses
individuos devem ser minimizados. Os cuidados paliativos procuram evitar os exames
e os tratamentos que n&o tenham em vista alcangar o seu objectivo: o bem-estar dos
enfermos. Os exames e os tratamentos tém objetivos definidos e realistas,
aceitando-se sempre a perspectiva de sobrevivéncia curta. O principio da justica
protege o respeito pela dignidade humana e a igualdade de direitos de todos os seres

humanos, para que todos sejam tratados de forma justa e equitativa.

Se os principios que regem a profissdo estabelecem o dever de se respeitar a
liberdade, os direitos de autonomia e da dignidade do ser humano, analisar e decidir
sobre a vida ou a morte de um paciente pode ser um fator demasiado complexo e
critico onde arrisca-se a quebrar o conjunto de normas, regras, condutas e valores que
compdem o Cdédigo de Deontologia da Enfermagem. E segundo este Cddigo que se
estabelecem os limites para a agao do profissional. De acordo com o a Ordem dos
Enfermeiro, segundo o Parecer n.o 36/2002 o ato de iniciar um processo de morte, de
maneira deliberada, pelo profissional de saude a pedido do paciente constitui a
eutanasia. De outra forma, quando o profissional, por acdo premeditada, coloca
recursos ou meios a disposicao do paciente que tem a intengao de por termo a vida,
esta agdo é chamada de suicidio assistido. Em ambos os casos, e segundo o Cédigo
Penal Portugués, considera-se como crime de homicidio a pedido da vitima com uma
pena de prisdo de até trés anos, e para o caso em que ha incitagdo ou ajuda ao
suicidio a pena aplicada também pode alcancar trés anos. Em relacéo a esta tematica,
cabe ressaltar as diferengcas e conceptualizagbes conforme descrito no Cdodigo de

Deontologia Profissional de Enfermagem, a saber:

- Ortotanasia: a morte ocorre, dentro de uma situagao terminal, por ndo se
iniciar (exemplo: ordem de ndo reanimacgdo) ou por se interromper uma

medida terapéutica inutil (exemplo: desligar o ventilador);

- Suicidio assistido: [situagdo] em que o apoio dos profissionais de saude
resulta de pbér os meios/recursos a disposi¢cao da pessoa que pretende por

termo a vida;

- Recusa de tratamento: sendo que o doente solicita suspensao de
tratamentos e/ou de meios artificiais de manutencao de vida, em que ndo
ha diretamente pedido de morte, mas recusa de uma
terapéutica/tratamento (do qual pode, em boa verdade, resultar a morte,
mas que difere da eutanasia por nao ser solicitada uma acaso que a

provoque [a morte]);
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- Eutanasia: [corresponde ao] processo de morte deliberadamente
provocado em virtude de um quadro patolégico incuravel; é a agao iniciada
pelo profissional de saude que tem como fim por termo a vida, a pedido

expresso do interessado [paciente];

- Distanasia: [situacao] em que existe um prolongamento artificial da vida,
também designado por processo de encarnicamento ou obstinagao
terapéutica, no Unico objetivo de prolongar a sobrevivéncia, sem qualidade
de vida (Deodato [et al.], 2015, p. 209).

A posicao assumida pela Ordem dos Enfermeiros é a plena defesa e protecéo da vida
do individuo, onde deve-se recusar a tomada de decisdes extremas como & o caso do

suicidio assistido e eutanasia, por exemplo (Deodato [et al.], 2015).

Quando o enfermeiro se depara com um doente que recusa de forma livre e
esclarecida, elaborando inclusive para o efeito um testamento vital ou diretiva
antecipada de vontade — onde o paciente expressa, previamente através de um
documento a vontade consciente, livre e esclarecida relacionada aos cuidados e
servicos em saude que deseja receber ou recusar, por qualquer motivo, no caso de ser
incapaz de expressar sua vontade de maneira auténoma), no exercicio de seu direito a
autodeterminacao, este tem entdo total e completa autonomia para aceitar ou recusar
qualquer proposta ofertada de tratamento ou intervencao terapéutica, e se esta recusa
resultar em um abreviamento da vida do individuo, entdo a acdo nao é interpretada
como “tirar a vida”, mas trata-se de uma acdo no sentido de nao intervir para
prolonga-la. Neste caso, o profissional ndo estara a recusar-se a prestar atendimento
e cuidados ao paciente, mas estara tdo somente a respeitar a sua autodeterminacgéao e

seu direito de escolha e de tomada de decisao.

Barbosa (2016) afirma que um problema ético comeca quando a decisao a tomar
interfere com algo que inquieta o profissional de saude, e gera um conflito moral que o
impede de desempenhar a sua fungido. Pimenta (2015) menciona que os dilemas
éticos presentes no quotidiano dos enfermeiros sdo em grande parte o reflexo de uma
falta de formacgao destes profissionais, para lidar com a complexidade que envolve a

vida e a morte.

Os CP tem como objetivo proporcionar conforto e nao apressar a morte, existem trés

pontos que devem ser aplicados de forma criteriosa (Twycross,2003, p. 24):

- “Os beneficios potenciais do tratamento devem ser ponderados relativamente

aos riscos e maleficios potenciais.
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- Lutar para preservar a vida mas, quando os maleficios resultantes dos
tratamentos para preservacdo da vida ultrapassarem os seus beneficios
potenciais, devem esses tratamentos ser suspensos e proporcionar-se conforto

na morte.

- As necessidades individuais devem ser ponderadas relativamente as da

sociedade.”
4.2. FORMACAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Ao longo do estagio procurou-se desenvolver as competéncias recomendadas no
ambito do dominio da formacao, das aprendizagens profissionais, tendo como linha
orientadora o preconizado pelo Regulamento n.° 122/2011, de 18 de fevereiro (p.
8649), segundo o qual o enfermeiro especialista “desenvolve o autoconhecimento e a
assertividade; Baseia a sua praxis clinica especializada em sélidos e validos padroes
de conhecimento.” Aprender € inerente ao ser humano. A aquisicdo de saberes e 0
desenvolvimento de competéncias nas diferentes fungdes da enfermagem é primordial
para a prestacdo de cuidados de qualidade a pessoa cuidada, possibilitando uma
maior compreensdo da dimensao da pessoa, num ambiente seguro. S9, deste modo, é
possivel responder de uma forma organizada, eficaz e eficiente as necessidades da

PSP e sua familia.

Prestar cuidados a um membro da familia em situagdo paliativa em contexto
domiciliario, requer capacitacdo como garantia do bem-estar, quer do doente, quer do
cuidador informal. Além disso, o sofrimento psicolégico dentro da diade
cuidador/doente esta correlacionado, sugerindo que ambos sao interdependentes e
respondem ao sofrimento como uma unidade (Pottie et al., 2014). Neste sentido, é
importante que o enfermeiro especialista capacite a familia para que haja uma efetiva
continuidade de continuados no domicilio, apds a alta do seu ente querido em situagao
paliativa. Cuidar destes doentes, em grande parte, gira em torno da manutengao da
qualidade de vida e do conforto do doente e sua familia, através de uma boa gestao e
controle dos sintomas. De acordo com Candy et al. (2011), deve continuar a haver
uma preocupagdo crescente para capacitar a familia/cuidador informal da PSP,
particularmente no domicilio, sendo este o lugar onde a maioria dos doentes prefere

morrer.

O impacto de uma doencga terminal no seio da familia modifica os planos para o futuro,
as responsabilidades e as relagdes interpessoais. Por isso, apoiar a familia/cuidador
informal de uma PSP ndo deve ser negligenciado. Quando apoiados, esta readquire

capacidades indispensaveis para o acompanhamento do seu familiar apés a alta, os
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quais apresentam varias alteragcées do seu estado clinico e fisiolégico, como sendo a
deterioracao do nivel de consciéncia e do seu estado geral, alteragbes respiratérias,
alteracbes na alimentacdo, alteracbes na eliminacdo, alteracbes da temperatura

corporal (Braga et al., 2017).

Assim, durante o estagio foi possivel refletir sobre varias situagdes e desempenhar
papéis que nunca antes tinham sido experienciados. O autoconhecimento foi
fundamental e ter a nogcédo das dificuldades sentidas pelos familiares de PSP, para
prestar cuidados ao seu ente querido, levou a realizacdo de um Guia de Cuidados
Pos-Alta Hospitalar (cf. Apéndice IV), que serve de base tedrica nas situagbes mais
frequentes com que se vai deparar apds a alta hospitalar. O principal objetivo é
complementar/compilar o ensino realizado pela equipa de enfermagem, bem como, as
orientacbes do seu médico durante o internamento. Este Guia, ndo substitui a
proximidade com a equipa assistencial, que se mantém a distancia de um contacto e

com disponibilidade permanente.

Neste contexto, auscultou-se a equipa de enfermagem e médica sobre as
tematicas/focos e respetivas intervencbes que devem constar do Guia de Apoio aos
Cuidados ap6s a Alta Hospitalar. Foi elaborado um questionario (Apéndice lll) ad hoc
que foi disponibilizado a cada elemento da equipa via Google Forms. Assim, numa
amostra de oito participantes, 62,5% eram enfermeiros, 25,0% médicos e 12,5%
nutricionistas. Sobressairam os profissionais que referiram que o Guia de Apoio aos
Cuidados ap6s a Alta Hospitalar deveria ser num formato unico com todas as
tematicas (62,5%), enquanto os restantes 37,5% consideram que o melhor formato
deveria ser um Guia para cada tematica. Dos temas a selecionar para constarem do
Guia, 7 (87,5%) dos profissionais referiram o controlo de sintomas e a promogao de
conforto, ambas com igual valor de representagcéo, seguindo-se o apoio emocional e
espiritual e gestdo da medicagao, ambos os temas indicados por 6 (75%) profissionais,
0s servigos comunitarios ou domiciliarios de apoio foram referenciados por 5 (62,5%)
profissionais e a gestéo do luto por metade dos participantes (50%). Solicitou-se aos
profissionais que referissem outros temas, que considerassem relevantes, para
constarem deste Guia, tendo um deles relatado a alimentagdo e a gestdo de

feridas/pensos.

No que se refere ao controlo de sintomas, todos os participantes referiram o controlo
da dor, da dispneia, dos vomitos e nausea. De acordo com 6 profissionais, o Guia
deve incidir também, o controlo da obstipacdo e diarreia, anorexia, confusao e
alteragcdo da mucosa oral. O controlo da sede/xerostomia, prurido e astenia foi

referenciado por 5 profissionais e o controlo do edema e insénia por parte de 4
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profissionais. Um dos profissionais sugeriu que o controlo da ansiedade deveria ser

parte integrante do Guia.

No que diz respeito a promogao de conforto, os subtemas mais referenciados foram:
cuidados a boa (n=8; 100%), o banho e os posicionamentos (n=7; 87,5%,
respetivamente), seguindo-se a mobilidade, a eliminacado intestinal e urinaria e a
alimentacédo (n=6; 75%, respetivamente). Importa salientar, que 2 profissionais de
saude sugeriram outros temas a integrar, como, a medicagao por sonda e a disfagia.
Relativamente ao tema da medicagdo, um espago para colocar a medicagao prescrita
pela médica aquando da alta, para cada sintoma que o doente apresente. Ao nivel da
gestdo da medicacao, todos os profissionais foram consensuais em relagao a inclusao
da medicacgao oral (100%), com 7 (87,5%) a referir a medicagao transdérmica, 6 (75%)
a medicagédo subcuténea e 2 (25%) a vigilancia e seguranga da agulha de catéter

central totalmente implantado.

Indagou-se os profissionais de saude sobre a pertinéncia deste Guia, entre os quais se
obtiveram 7 respostas, considerando-o muito pertinente, uma forma de promover a
proximidade entre doente e equipas, uma ajuda essencial para os cuidadores e para
alguns profissionais que nao estao dentro da filosofia dos CP. Um suporte pratico para
o0 empoderamento do cuidador e que podera ajudar a manter mais tempo o seu
familiar doente no domicilio. Em conformidade com um dos profissionais, a elaboragao
do Guia de Apoio aos Cuidados ap6s a Alta Hospitalar é importante, pois, 0 momento
da alta, causa por vezes angustia, por receio de ndo saber gerir o doente no domicilio.
Deste modo, este Guia podera ajudar a familia a controlar este receio. Em sintese, a
equipa considerou bastante pertinente a existéncia de um Guia com alguns temas que
podem surgir apds a alta. No entanto, acrescentou que ha sintomas que aparecem
que precisardao sempre de um aconselhamento mais especializado, dai ser muito

importante, uma linha de apoio.

Os resultados das opinibes dos profissionais da equipa multidisciplinar,
consubstanciam a elaboracdo do Guia de Apoio aos Cuidados apés a Alta Hospitalar,
sendo esta uma forma de apoiar e capacitar os cuidados para que haja uma
continuidade de cuidados de qualidade a PSP no domicilio, garantindo a sua
dignidade e, inclusive, do préprio cuidador familiar. E fundamental capacitar a familia
para o cuidado ao seu ente querido em situagao paliativa, em contexto domiciliario,
para serem capazes de administrar a terapéutica, prestar os cuidados de higiene e de
conforto ao doente, reconhecer a importancia dos cuidados a boca, serem capazes de
aprender técnicas de posicionamento e de mobilizacdo, adaptar a

alimentacao/hidratacao a situacdo do doente, perceber o desinteresse da alimentacao
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por parte do doente; envolver o doente e cuidador informal no plano de cuidados,
respeitando as suas capacidades, necessidades e preferéncias. De acordo com
Cerqueira (2005), as principais necessidades dos cuidadores informais que de um
doente em fim de vida sdo: informagdo acerca dos sintomas e respetivas causas;
informacao acerca dos sintomas que podem ocorrer, do prognéstico da doencga, do
tratamento e seus efeitos secundarios; maneiras de tranquilizar o doente; meios para
lidar com a doenca; formas para lidar com a imprevisibilidade futura; informacgao sobre
a medicacao, as necessidades psicologicas e fisicas do doente; como minimizar o
stresse; maneiras possiveis para continuar a manter uma vida familiar “normal’;
dialogar sobre a morte e os seus medos, incluindo os do doente; formas de amenizar a

fadiga e a sobrecarga; promover ao doente a nutricdo adequada.

Por conseguinte, sdo necessarias a capacitacido e o reforco das competéncias do
cuidador informal para a prestacdo de cuidados e para que possa saber lidar com a
situacdo na auséncia da equipa. Para que possa perceber, aceitar e cooperar nos
ajustes necessarios que a doenga e o doente determinam, o cuidador informal precisa
de receber apoio, informacao e educacao. “Cuidar do cuidador é otimizar o cuidado ao
doente” (Afonso, 2013, p.3). Na mesma linha de pensamento Silva et al. (2019),
referem que como o profissional de saude nao pode estar sempre presente no
domicilio do doente, cabe a este capacitar o cuidador para que ele possa prestar os
cuidados ao seu familiar com seguranga. Referem ainda, que “a fungdo de cuidar,
exercida por cuidadores familiares, exige capacitagdes para que seja executada
satisfatoriamente” (p.3). Quando essa capacitagdo por parte de profissionais de saude
ndo acontece, o cuidador pode sentir-se inseguro e com medo para realizar a
prestacéo de cuidados ao seu doente, principalmente no que se refere a administragéao
de medicagao, ao controlo de sintomas e a possibilidade de morte iminente. Silva et
al., (2019, pp.5-6), na sua revisao integrativa, concluiram que é necessario por parte
dos profissionais “uma assisténcia ao cuidador que contemple os aspetos
bio-psico-socio-espirituais, condicdes que possibilitem seguranca e conforto no

acompanhamento a pessoa em CP e familiares”.
4.3. GESTAO EM CUIDADOS PALIATIVOS

Os servigos de saude deparam-se com inumeros desafios na sua organizagao, gestao
e liderancga, quer pela pluralidade de contextos de cuidados, por vezes dentro do
proprio servico de cuidados, pela interdisciplinaridade existente, pela
autodeterminacgdo individual e coletiva das equipas de cuidados, pela exigéncia do
doente e sua familia no concerne aos seus direitos, necessidades e expectativas.

Estes contextos de cuidados e trabalho, nas organizagbes de saude exigem
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estratégias dindmicas e mutaveis de gestado, pelo que um servico de cuidados de
internamento a PSP nao é excepcao. Quer o Enfermeiro Especialista, quer o
Enfermeiro Gestor tém um papel ativo e determinante na eficiéncia, eficacia e

estabelecimento de valor em saude na organizacéo de cuidados de enfermagem.

No dominio da competéncia da gestdo dos cuidados, é previsto que o enfermeiro
especialista faca uma gestdo adequada dos cuidados, para otimizar a resposta da
equipa de enfermagem em plena articulagdo com equipa multiprofissional, como forma
de garantir a seguranca e a qualidade das tarefas confiadas (Regulamento n.°
140/2019, de 6 de fevereiro de 2019).

As competéncias do dominio da gestdo dos cuidados s&o as seguintes:

a) Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa e a
articulagéo na equipa de saude (descritivo: O Enfermeiro Especialista realiza a
gestao dos cuidados, otimizando as respostas de enfermagem e da equipa de

saude, garantindo a seguranga e qualidade das tarefas delegadas);

b) Adapta a liderangca e a gestdo dos recursos as situagdes e ao contexto,
visando a garantia da qualidade dos cuidados (descritivo: O Enfermeiro
Especialista, na gestdo dos cuidados, adequa os recursos as necessidades de
cuidados, identificando o estilo de lideranga mais adequado a garantia da

qualidade dos cuidados).

Segundo a OE (2018), o exercicio de fungbes de gestdo por enfermeiros é
determinante para assegurar a qualidade e a seguranga do exercicio profissional e
constitui-se como componente efetivo para a obtengdo de ganhos em saude, pelo que

necessita de ser reconhecido, validado e certificado pela OE.

A OE (2018) define assim Enfermeiro Gestor como o enfermeiro que detém um
conhecimento concreto e um pensamento sistematizado, no dominio da enfermagem
como disciplina e profissdao e no dominio especifico da gestdo, com uma competéncia
efetiva e demonstrada do exercicio profissional nesta area. O Enfermeiro Gestor
possui, ainda, a visao da Organizacao que integra como um todo, reconhecendo a sua
estrutura formal e informal e o ambiente organizacional, ao identificar e analisar os
fatores contingenciais, que, direta ou indiretamente, interferem nas atividades de
planeamento, execugéo, controlo e avaliagdo (OE, 2018). O Enfermeiro Gestor
agrega, também, valor econémico a Organiza¢do da qual é parte, confere valor social
aos enfermeiros e detém um papel, em primeira linha, na defesa da seguranga e

qualidade dos cuidados de enfermagem, sendo ainda promotor do desenvolvimento
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profissional dos enfermeiros e assume uma atitude ética e de responsabilidade social,

centrada no cidadao e na obtencao de resultados em saude (OE, 2018).

Os enfermeiros gestores tém um papel fundamental na segurangca dos cuidados de
saude prestados a populacédo, dada a sua responsabilidade pela promogado de uma
cultura de seguranca nas equipas para que haja um ambiente aberto de partilha e
confianga, desenvolvendo-se assim a aprendizagem a partir dos erros e eventos

adversos (Correia, 2017).

O enfermeiro no papel de gestor e lider torna-se preponderante na construgdo de um
ambiente favoravel a prestacdo de cuidados de qualidade e ganhos em saude, na
gestdo das pessoas integrantes da equipa, na seguranga dos cuidados, na adequacéao
dos recursos, na gestao do risco clinico, nas relagdes profissionais, na gestdo do
equilibrio entre as necessidades e expectativas dos clientes,entre outros. Muitas
vezes, com limitagdo de recursos quer a nivel material, fisico ou humano, tem de

desenvolver um trabalho de gestdo de todos os problemas observados na pratica.

Este contexto de estagio tem a peculiaridade de estar inserido num servigo polivalente
de cirurgia e medicina, pelo que o Enfermeiro Gestor divide a sua actuagédo e
intervengdo nesta diversidade de contextos e exigéncias. O mesmo usa como
estratégia auxiliar, no dominio dos varios cendrios e necessidades, a eleicdo de um
enfermeiro responsavel por areas de cuidados. A Enfermeira responsavel pela UCP,
enfermeira especialista, esta frequentemente presente no servigo, participando
activamente no planeamento e desenvolvimento deste estagio. Esta decisdo evidencia
que a atribuicdo da funcdo de responsavel da unidade compete a um enfermeiro
especialista, enquanto profissional melhor preparado e com competéncias para a area
da gestdo. Reconhece este profissional como “perito”’, nao s6 pelo tempo de
experiéncia, como pela formacgéo na area de cuidados a PSP, permitindo a intervencgao
deste através de competéncias diferenciadas na gestdo da equipa, na gestdo de
cuidados e intervencao técnica, na gestdo de recursos materiais e equipamentos, e
humanos de acordo com o numero de doentes internados e necessidades de

cuidados.

O papel do enfermeiro gestor é considerado fundamental na valorizagdo dos recursos
humanos, financeiros, materiais € na qualidade de cuidados (Rocha et al., 2016). Foi
possivel verificar a sinergia existente, nesta unidade hospitalar, entre areas
transversais da unidade e o enfermeiro gestor, auxiliando este, por meio de
orientagbes objetiva e aplicativos ou programas de apoio informatico, na gestdo do

risco clinico e ndo clinico (aplicativo HER+), na gestdo dos recursos humanos
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(aplicativo RISI), na gestdo dos recursos materiais e equipamentos (aplicativo
elogistic); na promogcdo e desenvolvimento de competéncias (plano de formagéao
interna calendarizado e supervisionado pelo elo da formagao e formacao obrigatéria
transversal hospitalar desenvolvida pela academia CUF); na promog¢éo da formacao
(aplicativo SIGA e Academia CUF); na promogao da investigacdo em enfermagem
(fundacdo Amélia de Mello e Academia Cuf transversal); na definicdo e implementacao
de politicas e plano estratégico ( auxiliado pela dire¢ao de producgéo hospitalar com

reunides mensais).

O Enfermeiro responsavel da unidade garantia a realizacdo de uma reuniao semanal
entre a equipa, dando espaco para o processo de pensamento individual e coletivo,
potenciando a tomada de decisao refletida e ponderada dos cuidados a prestar, das
relagdo interpessoais na equipa potenciando o equilibrio e bem estar desta,

diminuindo assim o nivel de reclamacgdes e possiveis conflitos.

Sendo os CP um direito de todo o cidadao, é urgente “planificar estratégias e adequar
recursos para responder as necessidades holisticas dos doentes e suas familias,
numa visao descentralizada dos cuidados hospitalares, procurando primordialmente a
resposta num contexto de proximidade” (Caseiro & Capela, 2018, p. 59). Assim, &
fundamental que haja processos de comunicagdo e estabelecimento de planos
avancados de assisténcia domiciliaria, por parte da equipa multiprofissional a PSP e
sua familia/cuidador. Neste sentido, projetou-se a criagdo de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em CP (Apéndice V), tendo em conta a realidade profissional e porque a
Unidade Privada onde exerco fung¢des dispde de uma UCP e o Servigo de Cuidados
Domiciliarios em todas as areas assistenciais de saude, da qual fago parte integrante.
Deste modo, pretende-se potenciar uma equipa de cuidados domiciliarios de forma
cooperativa e integrada com a Unidade de Cuidados Paliativos da Unidade Hospitalar
CUF Porto.

A prestacdo de CP, é um modelo dindmico e surge na atualidade como um campo
privilegiado de trabalho para os profissionais de saude, tanto a nivel do setor publico,
como nos dominios do privado (Lacerda et al., 2006) e social. Os CP tém como foco a
unidade de cuidados doente/familia, podendo apresentar-se de varias tipologias de
servicos: Unidades de internamento; Equipas de suporte intra-hospitalar; Equipas de

apoio domiciliario; Equipas de suporte comunitario.

As unidades de internamento sdao uma das diversas respostas assistenciais
especializadas para os doentes com necessidades especificas de cuidados, quer pelo

descontrolo sintomatico, quer pela exaustado do cuidador informal, que impossibilita a
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permanéncia dos cuidados no domicilio. Contudo, ndo devem ser uma resposta
permanente ou prioritaria (de acordo com a estabilidade do seu quadro clinico). O
domicilio é o local que proporciona protecao social e fisica e, sendo assim, o ambiente
domiciliario podera proporcionar as pessoas doentes e seus familiares a um melhor
controlo sobre as suas vidas e, sobretudo, um melhor conforto que muito
provavelmente ndo conseguiriam encontrar numa instituicao (Appelin et al., 2005).
Alguns autores referem, que o domicilio € mais do que um espaco fisico, representado
o local onde a pessoa doente mantém a sua dignidade, onde lhe é conferida mais
autonomia, onde as relagbes com familiares e amigos permanecem mais constantes
(Capelas, & Coelho, 2014).

Existe, assim, o imperativo de ter uma rede de apoio domiciliario com profissionais
devidamente preparados para prestar cuidados paliativos, capaz de oferecer um apoio
estruturado quer de forma programada quer nas intercorréncias, robustecendo a oferta

de cuidados da unidade e a continuidade de cuidados.
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CONCLUSAO GERAL E SUGESTOES

Findado este percurso de estagio de natureza profissional, parece podermos afirmar

que o processo final de vida exerce na pessoa um misto de fascinio e de medo. E uma

vivéncia singular que tem sofrido alteragcdes ao longo dos tempos. Tem variado de

sociedade para sociedade, de cultura para cultura, de familia para familia e de pessoa

para pessoa. E sempre um acontecimento que perturba a vida da pessoa, na medida

em que representa o desconhecido e a nossa finitude. De facto, verificamos que a

morte foi afastada para um quarto hospitalar, onde muitas vezes, a pessoa que

enfrenta a terminalidade da vida se depara com dificuldade em compartilhar medos,

angustias, alegrias, sofrimentos, entre outros aspetos da vida. Assim, passamos a

apresentar as conclusées mais significativas:

Verificamos que é imprescindivel que toda a equipa de saude discuta e assuma
0s objetivos terapéuticos na gestao dos sintomas;

Realgamos que é fundamental avaliar o impacto do sintoma na vida do doente;
Identificamos ser fundamental incorporar os cuidados paliativos o mais precoce
possivel de forma a minimizar o sofrimento;

E fundamental saber reconhecer, avaliar e tratar de forma adequada os varios
sintomas que surgem e, que geram consequéncias diretas no bem-estar do
doente;

E fundamental determinar objetivos realistas no controle da dor com a
envolvéncia do doente;

As medidas nao farmacolégicas como: favorecer a expressdo do doente, dar
tranquilidade, comunicar com verdade, favorecer a presenca da familia, entre
outras,contribuem para o bem-estar do doente;

Verificamos que o controle sintomatico detém um papel imprescindivel e central
na intervengido global no sofrimento das pessoas com doenga avangada e
incuravel;

O controle de sintomas é eficiente quando ha o envolvimento de toda a equipa
interdisciplinar com o doente e a familia;

Através de uma comunicagdo adequada, transmite-se ao doente e familia
formas de enfrentarem o fim de vida;

Comunicar eficazmente no contexto de cuidados paliativos, implica a utilizacédo
de pericias basicas essenciais a comunicagao entre o profissional de saude, o

doente e a familia;
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E imprescindivel um efetivo trabalho colaborativo em equipa de forma a
clarificar duvidas, desmistificar receios e capacitar a familia para a prestagao
de cuidados ao doente;

As equipas comunitarias de suporte em CP apoiam os doentes e as suas
familias e tém um impacto positivo na minimizagéo do sofrimento presente no
doente em fim de vida;

A espiritualidade é um fator chave na forma como o doente e a familia lidam
com a doenga;

Verificamos que quando se apoia a familia de forma plena e eficaz, esta passa
a enfrentar melhor a situacédo de doenca e a prestar cuidados mais adequados
as necessidades presentes, ultrapassando os medos e a inseguranca;

O enfermeiro gestor tem um papel preponderante no favorecimento de um
ambiente de cuidados que favorega os ganhos em saude, a seguranga dos
cuidados, a adequacao dos recursos quer humanos, quer materiais, na gestao

do risco e na gestao de conflitos.

Em jeito de conclusdo, € um imperativo existir uma equipa comunitaria de suporte em

cuidados paliativos com profissionais de saude devidamente preparados para prestar

cuidados paliativos, capaz de oferecer um apoio estruturado, tornando robusto a oferta

de cuidados e a continuidade de cuidados.

E importante que o enfermeiro especialista capacite a familia para que haja uma

efetiva continuidade de continuados no domicilio, apés a alta do seu ente querido em

situacao paliativa.

Como sugestbes propdem-se:

Promover formagao em CP;

Apostar na existéncia de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos de forma a garantir que a pessoa possa estar inserido no seu meio
socio familiar;

Apostar na investigacao na pratica clinica.
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APENDICE | - GUIAO DE ENTREVISTA : IMPORTANCIA DE UMA EQUIPA
COMUNITARIA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS NUM HOSPITAL

PRIVADO
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GUIAO DE ENTREVISTA

PARTE | - Acolhimento

Eu, Carla Maria Pereira Dos Santos, Enfermeira no Hospital Cuf Porto,
estudante do | Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao
Paliativa, na Escola Superior de Saude de Viana do Castelo, do Instituto
Politécnico de Viana do Castelo pretendo realizar um trabalho de investigacao

orientado pela Professora Doutora Maria Manuela Cerqueira.

O objetivo central deste estudo é conhecer as vantagens da integragao de uma
Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado.
Neste sentido, solicitamos a sua colaboragdo. A sua participagdo neste estudo
€ muito importante pois permitira um melhor conhecimento do fenédmeno em
estudo. Tem como objetivos analisar a percecao dos profissionais de saude
acerca da intervencdo da Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados
paliativos; identificar as vantagens da integracdo de uma Equipa Comunitaria
de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado; identificar os fatores
dificultadores a integragao de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados
paliativos num hospital privado; identificar os fatores facilitadores a integragéao
de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos num hospital
privado; analisar a percecdo dos profissionais de saude da Unidade de
Cuidados Paliativos, acerca das vantagens da existéncia uma Equipa
Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado; analisar a
percecao dos profissionais de saude dos varios servicos hospitalares, acerca
das vantagens da existéncia uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados

paliativos num hospital privado;

Esta participacado sera voluntaria, pelo que podera interromper a entrevista em

qualguer momento.

Para assegurar o rigor e analise de dados recolhidos € desejavel proceder a
gravacdo audio desta entrevista. A gravacdo podera ser interrompida em

qualquer momento se assim o desejar.

Tudo o que disser sera estritamente confidencial pois os resultados serao

codificados.
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PARTE I
Idade

e Inferior a 30 anos
e Entre 30 anos e os 40 anos
e Entre 41 anos e os 50 anos

e Superior a 50 anos
Genero

e Feminino

e Masculino

Formacao académica

e Licenciatura

e Pos-Graduacao

e Especialidade

e Mestrado

e Outra

Funcéo

e Enfermeiro
e Técnico de saude
e Meédico

e Outro Profissional de Saude
Tempo de servico

e menos de 2 anos
e de2a 10 anos
e de 10 a 20 anos

e mais 20 anos
Tempo de servigo neste hospital

e menos de 2 anos
e de2a 10 anos
e de 10 a 20 anos

e mais 20 anos
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Presta cuidados directos a doentes paliativos?

e Sim
e Néao

e Prestei anteriormente, actualmente nio

Esta inserido na equipa multidisciplinar de Cuidados Paliativos?

e Sim

e Nao
PARTE Ill - Objetivos/questdes orientadoras
=> Analisar a percegao dos profissionais de saude acerca da intervencédo da Equipa

Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos;

1. O que entende por Cuidados Paliativos?

2. Que intervengdes, considera que, sdo desenvolvidas por uma Equipa Comunitaria

de Suporte em Cuidados Paliativos?

3. Teve contacto pessoal ou profissional com uma Equipa Comunitaria de Suporte

em cuidados paliativos.

e Sim, pessoal
e Sim, profissional

e Nao
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Se respondeu Sim, qual a sua opinido sobre estas equipas

- Identificar as vantagens da integracdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte em

cuidados paliativos num hospital privado;

1. Considera importante a existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em

cuidados paliativos num hospital privado?

Justifique

2. Na sua opinido que vantagens identifica na existéncia de uma Equipa Comunitaria

de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado?

=> Identificar os fatores dificultadores a integracdo de uma Equipa Comunitaria de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado;

1. O que considera que dificulta a integragdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte

em cuidados paliativos num hospital privado?
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= lIdentificar os fatores facilitadores a integragdo de uma Equipa Comunitaria de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado;

1. O que considera que facilita a integracdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte

em cuidados paliativos num hospital privado?

-> Analisar a percecgao dos profissionais de saude de um hospital privado, acerca das
vantagens da existéncia uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados

paliativos nesta unidade hospitalar;

1. O que sugere para que a equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos

passe a existir no hospital privado?
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Autorizagao para Participagao em Estudo de Investigacao

Promoron Hozama Cur Porto

Resrousziver Pro Estuoo Canis mamis Pereira nos Santos

“Areevanciape uma Eguim Conoiramis oe SurorTe EM cUIDAD0S PALSTIVOS Mo
Mawe oo Estuoa: . Ex - -
HEEPTAL PRWADD

Este documento complementa a informagdio importante em relagio ao estudo para o qual fal abordsdasa.
Dewve sentir-se InfElramente |lvre para colocar gualguer questdo, assim coma para discutir cam terceires (amigas, familiares)

a decisdio da sus particpacia neste estudo.

lurcmmec ko @naL

0 estudo de Investigac®o subordinade ao t=ma “A relevdncis de uma Equips Comunitirla de Suporte em culdsdos
palistivos no hospltal privada”, tern como objetives analisar & percecdo dos profissionals de sadde acerca da Intervengio
da Equipa Comunitdris de Suporte em culdados palistvos; identificar as vantagens da integracia de uma Eguipa
Comunitdria de Suporte em culdados palistives num haspital privade; identificar os fatores dificuliadores & iIntesraclo de
uma Equipa Comunitdria de Suparte em ouldados pallativos num hospital privado; identificar os fatores facilitadores a
integrado de uma Eguipa Comunitéria de Suporte em culdados paliativos num hospetal privado; analisar a peroeclo dos
profssionals de sadde da Unidade de Culdades Palistieas, scerca das vantagens da exist@ncla uma Equipa Comunitéria de
suporte am culdados paliattvas num hospital privada; analisar a perceclo dos profissionals de sadde dos varios servigos
hospltalares, scerca das vantage=ns da esdsbéncls wna Equipa Comunitdris de Suporte em culdades pallativos num hospigal
privadao. Os procedimentos metodoldgicos assentam na téonica de entrevists através da gravacio dudio e observaclo nda
participante.

QuaL & DURKG A ESFERADA DA MINHA FRETIORSS D7

A minha participaclo no estudo Implics apenas & participagda na entrevists,
Ararsis prancimcho g voLuntims?
& sus partlicipacdo & voluntdrla & pode recusarse & participar. Caso decida participar neste estudo & Importante ter

confiedmenta que pode desistir 8 qualgusr momento, s=m qualgusr tipo de consequéncls para sl Mo caso de decidir

abandonar o estuda, a sua rebsgdo com o Hospital CUF Porto nlo s=rd afetada.

Quas 05 Possives BEENEFICIES DA MNHA FRRTIORAGAG?

A sua participaglo ied contribuir para o estudo detalhedo das varldvess obtidas e a sus Influéncia na escalha de tratamenta

& ser aplicada, beneficlanda no futura outros doentes.

Quais o5 Possives RIS0os o8 MNHA PRETICIERG Ao T

A sun participaciio ndo terd qualquer risco acrescido uma vez gue apenas pedimos autorizagdo para a recolha de dados .
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rﬂﬂl)l ASSECDURADE & COMFIDENCIALIDADE DiO% IIMIIE?

05 dadas serdo obtidas & pyeydonimizades, 1sta é, serd atribuido um oddiso ao qual apenas o investigador respansavel

terd acessa, Dests forma consegue sarantir-se a anonimizacio da sua entrevisia.

O que scoNTECERA ADT DADOS QUANDD & INVESTIGAS AT TERMINAR 7
O dadaos serfio armazenados durante o processo de recolha de dadaos, até ao final da execugda do projeto (Dezembro
J2022). 05 dades E:u.u:ll:-nlrnuu:lus sarfio mantidos apds o térming do projeto para utilizaclo em futuras imestigspdes.

rﬂﬂl‘.ﬁ IRk 0% PESULTADOS 00 ESTUDD SER DIVULGADOS E COM uUE I-H.Ilﬁliﬂ?

& carfidenclalidade do participante estard salvaguardada. Apenas oz dados abtidas que s=jam de cardcter dentifico serdo

divulgados atraves de publicagBes & reunifes clentificas.

Em cazo oe oivioas, quem oevo conTacTaR ?

& Unidade de Sadde do Hespital CUF Parto, SA € & entidade subconfratante no mbiio do tratamento dos seus dades
pessoalks neste estudo clinico. Para obter mals informages scerca dos t2rmas do tratamento dos sews dadas pessoals,
bem como acerca de guals 80 os seus direftos & luz da lel de da proteglo de dados aplicivel e de como os pode exencer,
carsufte ] Folitics de Privacidade Satide CUF m

netps: ) fwre. cuf. ptichertes-e-acompanhantes/politica-de-privacidade-cuf  ou contacte o Encarregsdo de Protecio de

Dados do Grupo CUF, através de formulario no site hitosweew cuf ot feontactes selecionande o Assunte - Protesio de
dados . Nos termos da bel, &-lhe sarantido o direito de, straves de contacte com o Encarregado de Proteqdo de Dados do
Grupa CUF, retirar o seu consentimento para o tratamento dos dados para a finalidade referida, o que nlo Invalida, o
entanto, o tratamento dos dados efetuado até essa data com base no consentimento previamente dado. Poderd tamb&m
wer esclarecidas todas as suas restantes dividss com @ Equipa de bnvestisacBo,  atraves  de e-mall para

Auramzacho mesn Prencescio no Ensso Cuinea

LI {ow alguém k=u para mim) o pressnte documento & estou consclente do gue esperar quanto & minha participaclo no "&
FELEWARCIA [ s Eques COMURITARW. DE SUPDRTE B CONOHDCS RALISTIVOS NO HOseaL rpvapc”™. Thve a coortunidade de colocar todas as
guestBes & as respostas esclareceram todas as minhas dovidas, Assim, acelto volurtariamente participar neste estuda.

Fod-me dada urna capla deste documento ow 8o meu representants, devidamente assinada.

Codigo HPRT::

Mome do Participante:

Assinatura do Representante Lagal-

Cats

Maoma da knasigadar

Bssinatum do lnvasigadar:
Data
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APENDICE Ill - FORMULARIO - GUIA DE CUIDADOS APOS A ALTA HOSPITALAR
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Guia de Cuidados apos a Alta Hospitalar

Euw, Carla Santos, estudante do | Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa, na
Escola Supenor de Sadde de Viana do Castelo, do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, pretendo realizar
um Guia de Apoic aos Cuidados apds a Alta Hospitalar. Este Guia tem como principal objetivo servir de base

teorice para aguele gque cuida de um doente paliativo.

O Presente formulario tem como objective Auscultar a Equipa de Enferrmagem e Meédica sobre as tematicas,’
Focos de atengao e respectivas intervengdes, que devemn constar deste Guia de Apoio.

Agradego a sua colaboragio, a8 mesma ird contribui para a elaboragéo deste Guia.

Categoria Profissional *

Enfermeiro

Meadico

Outra opg

Sugere outro nome para este Guia?

Texto de resposta curta

Qual o formato que considera adequado para o doente e familia
Um Guia inico com todas as tematicas
Um Guia por cada temética

Outra opgaEo...
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Se respondeu outra opgao, gual?

Texto de resposta lomga

Selecione os temas a constar

Controlo de Sintomas

Promogao de Conforto

Gestdo do Luto

Servigos Comunitdrios ou Domicilidrios de Apoio

Apoio Emocional & Espiritual

Gestdo da Medicacio

Termn outros temas, que considere relevante constar deste Guia?

Texto de resposta longa

Mo Controle de Sintomas, quais devem ser abordados?

Dor

Dispneia

MNauses & Vomito

Edemna

Insdnia

Ohbstipagao

Diarreia

Sede/Xerostomia

Prurido

Astenia

Anorexia

Confusdo

Alteragbes da mucosa oral

Sugere cutros sintomas?

Texte de rezposta longa
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Ma promogao de Conforto, quais os subtemas a integrar?

Banho

Cuidados 8 Boca
Posicionamentos
hobilidade

Eliminag¢&o Imtestinal e urindria

ooododd

Alimentagao

Sugere outros subtemas?

A Eua resposta

MNa Gestao da Medicagao, quais os subtemas a incluir?

WMedicagao Oral
hMedicacio Transdermica

Medicagio Subcutidnea

D000

Wigilancia e seguranga da agulha de CWTI

Sugere outros subternas?

A sua resposta

Qual a sua opinido sobre a pertinéncia deste Guia?

A

A BEUA resposta

Partilhe connosco cutras sugestbes.

A sua resposta

Limpar formularic
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APENDICE IV - GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE
E SUA FAMILIA
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GUIA DE CUIDADOS
APOS ALTA
HOSPITALAR PARA O
DOENTE E SUA
FAMILIA

Unidade de Cuidados Paliativos Cuf Porto ———— C U F
——
[
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Mensagem da Equipa da Unidade de Cuidados Paliativos

Ao doente e Cuidador Informal

Pretendemos que o seu regresso ao domicilio seja conforme planeou e deseja. Esta equipa
Médica, de Enfermagem e de todos os outros técnicos de salude estéo & distancia de um contacto
para o apoiar.

Um Cuidador Informal € uma pessoa que assume a responsabilidade de atender as necessidades
do doente em todos os momentos. Ter um doente com necessidades persistentes em casa altera
significativamente as rotinas diarias e profissionais dos cuidadores. O cuidador podem se sentir:

incapaz de lidar com a situacéo;
Incerteza quanto ao futuro;

=

=

> Esgotamento fisico e mental;

> |ndiferen¢a dos outros a situacéo;
b

Medo do sofrimento, da dor e da morte.

Importa aceitar que esses sentimentos s&o reacdes normais perante as alteracbes vivenciadas

diariamente . Peca e aceite ajuda de outras pessoas.

Este regresso a casa iré permitir estar no vosso ambiente familiar, com as coisas € as pessoas de
quem gostam. Estas ultimas podem executar tarefas por si, tais como, cozinhar,ir &s compras ou

fazer companhia ao doente.
Pode falar connosco sobre as suas preocupacdes e medos, ou com alguém da sua confianga.

Este guia destina-se ao doente e cuidador informal com alta para o domicilio. Contém
informagdes importantes para facilitar nas varias situacoes e necessidades de cuidados da
pessoa que necessita de cuidados paliativos. Foi elaborado meticulosamente a pensar em
si. Portanto, consulte sempre que necessario e, em caso de divida, procure a ajuda de sua

equipe médica e de enfermagem, que geralmente ajudara a esclarecer.
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Estas orientacoes complementam o ensino prestado pela equipa durante o internamento.

Orientagodes uteis

[JJ Continue a cuidar de si, tanto fisicamente como psicologicamente

[J Durma suficiente (recomenda-se 8 h por dia)

] Faca exercicio fisico e uma alimentagéo saudavel

[J Dedique pelo menos 1 h por dia para fazer as coisas que lhe da prazer

[ Mantenha a sua rotina e os habitos de vida tanto quanto possivel

[ Peca ajuda e partilhe responsabilidades

[ Procure criar uma rede de apoio e atribuir tarefas

[ Partilhe os cuidados dos doentes e crie turnos para cuidar do doente

[J Partilhe sentimentos e emogdes. Envolva o doente e a familia em todas as decises

[J Tenha sempre em conta a sua higiene pessoal e a correta lavagem das maos antes dos
procedimentos ao doente
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Mensagem da Equipa da Unidade de Cuidados Paliativos

1 Controlo de Sintomas
1.1 Dor
1.2 Falta de ar (Dispneia)
1.3 Nausea e Vomito
1.4 Edema ( partes do corpo inchadas)
1.6 Prurido
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1.8 Diarreia
1.9 Sede/ xerostomia
1.10 Astenia
1.11 Anorexia
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1.13 Confuséo/Agitacéo
1.14 Alteracdes da Boca
2 Gestao da Medicacéo
2.1 Medicacéo Oral
2.2 Medicacéo por via rectal
2.3 Medicacédo Transdérmica
2.4 Medicacédo Subcutanea
2.5 Vigilancia e seguranca da agulha do CVTI
3 Promocgéo de Conforto
3.1 Higiene e conforto
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3.3 Alimentacao
3.4 Posicionamentos e Mobilidade
3.5 Eliminacéo urinaria e intestinal
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C U F GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE
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[

1 Controlo de Sintomas

14 Dor

A dor € um dos sintomas mais comuns dos pacientes em cuidados paliativos, € individual,
desconfortavel e incapacitante, sendo exacerbada pela fadiga, ins6nia e isolamento. Portanto,
deve ser avaliada para poder controla-la e adequar o tratamento ao melhor bem-estar possivel da
pessoa. O conforto da pessoa € altamente dependente do controle da dor. Cada pessoa tem sua
prépria forma de perceber e comunicar a dor. Pode ser fisica ou pode ser intensificada por um
problema psicoldgico ou por um problema social que o doente tem em mente.

Avaliacdo da dor
A dor deve ser sempre avaliada de acordo com as orientagdes do doente.
- Se o doente comunica:

Deve utilizar-se a escala numérica de avaliacdo da dor ou de faces, questionando-se o doente
onde se situa a sua dor, tendo como base 0- sem dor e 10- dor maxima.

" " " ' 0
Nl - sl P P
— — — — —
T T e e -
sem dor dor ligeira dor moderada dor intensa dor maxima
esté feliz ligeira picada significativa mas suportavel muita dor, bastante ma insuportavel
ame ":;J}?;‘;ea limita algumas atividades Incapacitante sem controlo

- Se o doente ndo comunica:

Se as circunstancias da doenca impedirem a pessoa de falar ou avaliar a dor que esta a sentir,
deve prestar atencéo aos sinais (como gemidos, inquietacéo,expressdes faciais e choro).

Cuidar e tratar

Para a dor fisica, ou seja, aquela que esta relacionada com a les8o no organismo,usamos
medicamentos que a aliviam e sdo chamados de analgésicos.

Deixo-lhe algumas sugestdes para ajudar a controlar a dor fisica e ter mais qualidade de vida
Orientagdes uteis

[J Administrar os medicamentos prescritos pelo médico nos horarios indicados, mesmo que o
paciente né&o sinta dor.

2022-03-30

Pag. 5127

135



——] GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE
=CU :
E SUA FAMILIA

[J A toma de medicamentos pela boca € a forma preferida para se administrar os
analgésicos. Também pode ser administrado por via subcutédnea (debaixo da pele),
transdérmica (na pele), retal (supositérios) e endovenoso (na veia)

[J Escolha um horéario comodo para a medicagao, escreva-o num papel e coloque num local
visivel.

[J Nao acorde o doente para dar analgésicos

[J Quando tiver uma dor que inicia de forma subita ou quando os medicamentos que toma
em horas fixas néo aliviam a dor, deve tomar aqueles que o médico prescreveu em SOS

[J Registar as vezes em que deu medicacdo em SOS. Isto ira ajudar o médico a ajustar a
dose do analgésico

[J Nao deve suspender os medicamentos de forma brusca e deve renovar o stock antes que
0 medicamento acabe

[J Se precisar de apoio psicolégico efou social deve partilhar essa necessidade com a equipa
de cuidados paliativos

[ Existem técnicas que ajudam no tratamento da dor fisica, como a fisioterapia, a
massagem, a acupuntura, entre outras.

Note bem
Peca ajuda & equipa terapéutica se:

= A intensidade da dor aumentar rapidamente;
- A dor persistir apos a administracdo da medicagéo; O doente manifestar uma nova dor;

- Se o doente ficar subitamente confuso.
Kigtlicach
Na dor ligeira pode ser usado medicamentos mais leves como o paracetamol, o ibuprofeno,
metamizol, tramadol entre outros. Com a evolugdo da doenca, as vezes & necessario usar

medicamentos mais fortes como a morfina, o fentanil entre outros. Nos primeiros dias, estes
ultimos medicamentos podem provocar vomitos e sonoléncia, mas depois passam.

1.2 Falta de ar (Dispneia)

A falta de ar é um sintoma frequente no doente com necessidades de cuidados paliativos, existem
varias medidas que podem ajudar a diminuir o desconforto do doente. Pode ter muitas causas,
algumas relacionadas com a doenca, outras relacionadas com ansiedade ou outras doencas que
a pessoa doente tenha.

O doente com falta de ar pode apresentar os labios e unhas azulados, queixas de dor no peito e

dificuldade em inspirar ou expirar.
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Orientagoes uteis

O
O
O

O0oo

OoOoo0oo0ooOoao

Acalme o doente e sente ao seu lado
Abre as janelas e deixar entrar ar

Eleve a cabeceira da cama para que a pessoa possa ficar na posicdo semi-sentada
(pode colocar almofadas) ou mesmo sentada, se ele preferir

Use ventoinha ou um leque direcionado para o doente
Refresque o rosto do doente com uma toalha humida

Ensine a respirar de forma calma, inspirando profundamente pelo nariz e respirando pela
boca

Desaperte a roupa a volta do pescoco

Evite ambiente quente.

Proporcione um ambiente tranquilo;

Assegure as condicfes para que o doente ndo sinta a necessidade de falar;
Evite vestuario justo e roupa de cama pesada;

Contatar a equipa para informar da situagdo e prescreverem medicacgéo, caso nao tenha
recebido ja essa orientacéo

1.3 Nausea e Vomito

Sintoma muito frequente e bastante desagradavel para o doente, pois impede-o muitas vezes de

se alimentar e de tomar a medicagéo pela boca

A nausea é uma desagradavel sensacéo de enjoo e vontade de vomitar.

O vomito é a expulsédo de contetdo do estdmago pela boca, que pode acontecer mesmo sem o

doente ter comido.

Muitas vezes o doente evita o convivio familiar/social na hora da refeicéo, por receio de

apresentar vomitos. Por isso o apoio da familia e de quem cuida & importante!

Orientagodes uteis

[J Ter em atenc&o o ambiente: evitar odores fortes, ter um ambiente arejado e limpo.

[J Promova os cuidados de higiene oral da pessoa assim como o controlo dos odores

desagradaveis dos estomas

[J Evitar que o doente sinta o odor da comida;

[J Colocar o doente na posicédo de sentado ou semi-sentado

[ D& ao doente os seus alimentos preferidos em pequenas quantidades;
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[J Sirva varias refeicdes leves durante o dia;

[] Evite alimentos fritos, gordurosos ou com cheiros intensos; Opte por alimentos frios, por
terem menos cheiro, e alimentos com sabor suave (péo, torradas, iogurtes);

[ Dé liquidos frios ou momos ao doente, apenas uma hora apds o vomito, lentamente e em
pequenas quantidades; Ajude o doente a descansar apods as refeicoes;

[J Ajude o doente a respirar profundamente; Abra as janelas ou use uma ventoinha;

[J Administre a medicacéo prescrita contra o enjoo ou vémito

[J Ter sempre & mao um recipiente limpo e um guardanapo, para o caso de vomitar.

[ N&o dramatizar a situacéo e usar a distracdo com conversa, musica etc

Edema ( partes do corpo inchadas)

O inchaco na cara, bracos, méos, pernas, pés acontece frequentemente e existem varios fatores

que levam a isto, desde a posicéo, a desnutricdo proteica, a compressao provocada pelo tumor

entre outras razdes.

Existem algumas medidas que ajudam a diminuir este problema. Na maior parte das vezes esse

inchaco néo ird desaparecer, mas existem algumas sugestdes que podem melhorar o conforto do

doente

Orientagdes uteis

1.5

[ Eleve os membros durante o repouso

[J Mude regularmente a posicdo do doente, sobretudo nos casos em que o inchago esta
relacionado com posicéo,

[J Nos inchagos no membro superior, deve, quando estiver em repouso, colocar uma
almofada por baixo do membro, de forma a eleva-lo. Este deve ficar acima do nivel do
coracéo. Quando realizar movimentos normais, deve usar um lenco a tiracolo para apoiar o
brago

[ Caso o inchago seja no membro inferior, também deve eleva-lo, com uma almofada.

[J Faca massagens e exercicios suaves nos membros inchados

[ Coloque ligaduras de compressé&o ligeira no membro afetado, se a equipa assim sugerir

[ Cuida da pele para que esteja bem hidratada, limpa e sem feridas ou bolhas.

[ doente.

Insénia
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Dormir mal é um sintoma comum e altera a qualidade de vida do doente e da familia/cuidador,
este pode surgir, devido & presenca de medo,tosse, dor, falta de ar, preocupacéo, doencas,

medicacao etc
Orientagodes uteis

[J Proporcionar um ambiente calmo e tranquilo, se necessario ligar uma luz de presenca;

[ Organize os cuidados de forma a respeitar os periodos de repouso. Nunca acorde a
pessoa para dar medicacao

(7] Estimule a realizacéo de atividades ao longo do dia

[J Evitar cafeina, bebidas alcodlicas, cigarros, limitar ingestdo de liquidos & noite, evitar
dormir de dia mais de 30 minutos, dormir sempre as mesmas horas por noite.

[[J Massaje as costas ou os pés para descontrair

[J dar algo morno antes de dormir

[J Administrar a medicac&o corretamente ao doente e & hora certa;

[J Colocar o doente numa posicédo confortavel para dormir;

[J Falar sobre as preocupacdes € medos ajuda a sentir-se tranquilo e calmo

[ Informar a equipa, para se necessario prescrever medicagéo.

1.6 Prurido
O prurido € uma sensacé&o desagradavel, que suscita vontade de cocar ou esfregar a pele. Na sua

origem pode estar a secura da pele, as alergias, os efeitos secundarios da medicacéo, a

quimioterapia, a radioterapia e o crescimento tumoral.

Uma doenca grave, em fase terminal, pode alterar muito a pele, pode ficar seca, vermelha,
amarela, aspera ou escamada. O ato de cocar pode fazer a pele sangrar ou abrir feridas.

Orientagodes uteis

[J Aplique cremes néo oleosos, duas ou trés vezes por dia, em especial no fim do
[J banho com a pele humida;

[J Prefira &gua morna a dgua quente, pois esta seca a pele;

[J Néo esfregue a pele;

[J Incentive o doente a pressionar ou usar a vibracéio em vez de cocar a pele

[J Incentive o doente a beber agua e outros liquidos;

[ Evite usar produtos com perfume ou élcool na pele;

[J Lave aroupa com detergente suave.

[J Contacte a equipa se:
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- A comiché&o néo desaparecer ao fim de dois dias;
- Apele do doente ficar amarelada;
- O doente se cogar a ponto de esfolar a pele;

- Piorar apos a aplicacéo de cremes.

1.7 Prisao de ventre (Obstipacao)

Sintoma frequente, caracterizado pela presenca de fezes duras e reducéo do numero de dejecdes
que o doente apresenta por semana. Pode ser agravado pela imobilizacio, uso de medicamentos,
ingestéo insuficiente de alimentos, sobretudo aqueles com fibras e agua. Para além do
desconforto, a obstipacéo pode interferir com a alimentacéo e provocar nauseas e vomitos.

Assim, deixamos algumas dicas para prevenir a obstipacéo.
Deve contatar a equipa quando estas medidas ndo forem suficientes, se a pessoa:

—> passar mais de 4 dias sem ter feito fezes,

—> tem muita dor a evacuar por fezes muito duras
Orientagdes Uteis

[ Oferecer uma dieta rica em fibras (verduras, fruta, legumes, sopa);

[ Aumentar a ingestdo de liquidos;

[ Sempre que possivel sentar o doente para evacuar;

[J Realizar massagem na barriga, no sentido dos ponteiros do relégio;

[ A pessoa deve manter-se ativa, se possivel. Se estiver acamado, deve fazer exercicios
com as pernas, na cama e massagens na barriga

[J Estimula a ingesté&o de pelo menos 1 litro de agua

(7] Deve evitar os alimentos obstipantes: banana, chocolate, cha preto, arroz, queijos

[J Deve aproveitar o periodo de manh& para estimular aoc maximo os movimentos
abdominais, com massagens, no sentido do ponteiro do relogio, exercicios com as pernas
(flexéo sobre a coxa)

[CJ Deve ver se ha necessidade de fazer adaptacfes no quarto de banho para facilitar o seu
acesso aos sanitarios.

[J Se o doente sentir colicas persistentes ou vomitar, contacte o médico para eventual
utilizacéo de laxantes ou aplicacéo de clisteres.

1.8 Diarreia

A diarreia € a eliminacao de fezes liquidas, trés ou mais vezes ao dia.
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Orientagodes Uteis

[CJ Evite alimentos fritos, oleosos ou muito condimentados, cereais integrais, nozes, frutas,
legumes, bolos com creme, leite e bebidas alcodlicas ou gasosas;

[ Incentive o doente a beber liquidos;

[ Lave a regi&o anal com sabonete suave e seque apds cada evacuacao;

[ Ingerir 4gua e chéas agucarados em pequenas por¢des, mas frequentemente;

[C] Evitar leite e seus derivados;

[J Informar a equipa, para se necessario prescrever medicacéo.

[J Aplique creme protetor na regido anal.

1.9 Sedel xerostomia
Traduz-se numa sensacédo da boca seca
Orientacodes uteis

[J Reforgar a ingestéo de liquidos;
[CJ Chupar cubos de gelo ou rebugados sem agtcar, quando possivel;
[J Usar saliva artificial se necessario;

[J Reforgar a higiene oral e manter os labios hidratados.

1.10 Astenia

A pessoa geralmente se sente fraca, sem energia e cansada. Isto & devido a evolucéo da doenca.
O seu tratamento envolve principalmente medidas para reduzir o impacto na qualidade de vida

das pessoas afetadas.

Incentivar o paciente a sair da cama e a mexer-se, mesmo que seja apenas no quarto ou em
casa. Quando se move, retétm alguma energia. Ficar acamado pode aumentar o risco de
problemas na pele, desenvolvimento de feridas no corpo (escaras) e perda rapida de massa e
forca muscular.

Orientacdes uteis

[ Escute o doente sobre o assunto e tente reduzir este problema. Transmita uma mensagem
encorajadora e verdadeira

[CJ Estimule o levante da cama. Pode demorar algum tempo, seja paciente

[JJ Explique as vantagens de se mexer. N&o o culpabilize caso ele ndo consiga se levantar da
cama. N&o o obrigue.

[ Ajudar a sentar-se num cadeirdo, de preferéncia na sala, junto com a familia, sobretudo

durante as atividades de lazer e durante as refeicbes
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[CJ Arranje uma cadeira de rodas, bengala ou canadianas, e se for necessario apoie a marcha.

[J Tenha paciéncia e disponibilidade de tempo

1.11 Anorexia

A falta de apetite pode surgir como efeito secundario de algum tratamento, nomeadamente a
quimioterapia. Pode ainda ser sinal da progresséo da doenca. A anorexia causa um importante
mal-estar psicologico ao doente e a familia, por estar associada ao agravamento do estado de
saude;

Esta normalmente associada a um cansaco facil, esgotamento sem causa aparente ou debilidade
generalizada (astenia). A anorexia contribui para que o doente perca progressivamente a sua
capacidade funcional, pela astenia que Ihe esta associada;

Com anorexia, a perda de peso € notoria. Pode associar-se: palidez, edema dos membros
inferiores, alteracdes dentarias, atrofia muscular e escaras;

Deve tentar perceber a causa da anorexia, para que possam ser delineadas estratégias para a
colmatar.

Orientacdes uteis

[] Deve ter em conta as preferéncias alimentares do doente;
[ Asrefeicdes devem ser pequenas, diversificadas, a vontade do doente;
[J Respeitar a vontade do doente, oferecendo alimentos frequentemente, em pequenas
quantidades, mas respeitando quando o doente né&o consegue ingerir alimentos.
[ Tente perceber se a diminuicéo do apetite esta relacionada com outro sintoma,isso ajudara
a equipa assistencial a decidir quais as medidas a adoptar;
[7J N&o se zangue com o seu familiar, pois a falta de apetite néo & opcional;
[J Contacte a equipa se:
- Janéo se alimenta, por vontade propria ou por ndo conseguir mastigar/engolir;
- janéo bebe, por vontade propria ou por néo conseguir engolir;

1.12 Hemorragia

A hemorragia é uma perda de sangue excessiva, dificil de estancar.
Uma hemorragia pode ser assustadora para si e para o doente.

Orientacodes uteis

[J Figue junto do doente e tranquilize-o;

[J Enxugue o sangue com toalhas escuras, que absorvem e disfarcam o sangue perdido;

142



——] GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE
=] C U 2022-03-30

E SUA FAMILIA
Pag. 13/27

[J Apligue gelo no local de forma indirecta (envolto num pano);
[J Comprima o local da hemorragia;

[J Contacte 0 112 se a hemorragia néo estancar.

1.13 Confusao/Agitagéao

A confuséo, a agitacéo, a desorientacéo e até as alucinaces séo situacbes que podem ocorrer,
associadas a evolucdo da doenca. As causas sdo varias, desde a propria doenca, até o uso de
medicamentos e a desidratacéo.

Deve informar a equipa de cuidados paliativos, pois as vezes é necessario fazer medicamentos.

Existem algumas medidas que podem ajudar a controlar e a lidar com estas situacées.
Orientagdes Uteis

[ Coloque o doente em ambiente tranquilo, com iluminacdo solar durante o dia e luz indireta

durante a noite.

[J Permita que tenha acesso a reldgio ou calendério e que estes estejam bem localizados.

[J Altere o menos possivel os horérios.

[ A musica ambiente acalma melhor que a televiséo.

[J Converse em tom calmo e suave, evitando discussdes na sua presenca.

[ Verifique se as proteses auditivas estéo a funcionar bem

[J Garanta uma boa hidratagéo
1.14 Alteragtes da Boca

Candidiase oral
Caracteriza-se pelo aparecimento de uma placa branca (infecédo fungica) em qualquer local da
boca.
Mucosite
Reacéo inflamatoéria da boca e faringe, causando dor e dificuldade em engolir
Orientagodes uteis
[J Reforcar a higiene oral.
[ Reforgar a ingestéo de liquidos;
[J Proceder a uma dieta liquida ou com alimentos moles;
[JJ Realizar bochechos com solugdes salinas pouco concentradas de bicarbonato de sédio;

] Confecionar as refeicées com pouco sal, e pouco condimentadas;

[J Evitar a ingestéo de alimentos/bebidas acidas;
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[J Informar o médico para prescrever medicacdo adequada.

2 Gestao da Medicacao

Os medicamentos séo prescritos pelo médico e de acordo com o sintoma a tratar e da intensidade
dos mesmos.

2.1 Medicagao Oral
A Administracéo de medicacéo por via oral &€ sempre privilegiada em quanto for possivel
.
e quando sdo grandes deve parti-los e engolir separadamente (mas deve sempre tomar a
opini&o da equipa)
e quando tem dificuldade em engolir, podera esmaga-los (mas deve tomar sempre a opiniéo
da equipa) e misturar numa colher de comida.

e no caso de capsulas, pode abrir-las e colocar o seu conteldo numa colher de comida ou
bebida.

Xaropes

e Devem ser medidos com rigor;

e 1 colher de cha tem 5ml;

e 1 colher de sopa tem 15ml;

e No caso das gotas 20 gotas correspondem a 1ml.

2.2 Medicagao por via rectal

- Medicacéo sob forma de supositorio ou enemas;
- Administrados pelo &nus.

Informar o doente sobre o que vai fazer e quais os beneficios. Lateralizar o corpo para facilitar a
aplicacéo

2.3 Medicagao Transdérmica

- A medicacéo apresenta-se sob forma de adesivos.
- Deve ser colado no corpo, alternando os sitios;
- Preferencialmente deve optar por:
4 regido toracica superior direita ou inferior
% regido escapular direita ou esquerda
—> Se houver necessidade de cortar o selo para ajuste de dose, este deve ser feito na
diagonal.
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24 Medicacdo Subcutanea

= O cateter subcuténeo é colocado pela equipa de cuidados de saude;

- A administracdo da medicacéo requer ensino por parte da equipa;

- Apds ensinos, esta via é segura para o familiar administrar a medicacéo;

- Deve-se estar atento a sinais de infegéo no local de insercéo do cateter (rubor, calor, e

refluxo de sangue no cateter), caso isso aconteca deve comunicar a equipa

2.5 Vigilancia e seguranca da agulha do CVTI

3 Promocgao de Conforto
3.1 Higiene e conforto

A higiene ajuda a melhorar o conforto e o bem-estar do doente. Este deve ser realizado quando o
doente deseja e quando estiver menos cansado. Estar asseado, com vestuario comodo e com boa
aparéncia, aumenta a sua autoestima.

O banho € um dos aspetos mais importantes nos cuidados da higiene uma vez que proporciona
conforto fisico, emocional e refor¢a a relacéo entre o doente e o cuidador.

Se durante a higiene o doente apresenta dor, deve tomar analgésico SOS 30 minutos antes.

Banho no chuveiro ou banheira

- O banho de chuveiro & mais pratico, deve usar de preferéncia um sabonete neutro e
liquido, que deve ser removido completamente;

- Escolha os horarios mais quentes do dia para o banho, respeitando a preferéncia da
pessoa.

- Se o doente tiver condi¢des, deve ir ao chuveiro, pois € mais pratico e também mais
confortavel para o doente.

= Caso o doente apresente algumas dificuldades ou se encontre debilitado pode sentar-se
numa cadeira higiénica, evitando quedas.

Banho na cama
Quando o doente ndo tem condi¢cbes para ir ao chuveiro.

= Cobrir a cama com o forro de plastico para protecdo do colch&o ou resguardos
absorventes

- Deve utilizar-se uma bacia com agua tépida, uma manapula de tecido ou esponja, inicia-se
a higiene pelo rosto, bracos e méos, costas, pernas e por fim os genitais;
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- Deve secar-se muito bem a pele, ter atencéo as pregas cutéaneas (mamas, axilas e entre
os dedos)

> Para lavar o cabelo: o doente deve estar deitado de costa, coloca-se uma almofada
debaixo dos ombros, de forma a que o pescogo e a cabeca possam ficar elevadas e
suspensas em relacéo ao tronco. Cologue uma bacia ou um saco por baixo da cabeca e
lave o cabelo. Seque bem, usando uma toalha e um secador, se possivel.

Orientagodes uteis

[7] Coloque um vestuério confortavel, a escolha do doente

[C] Deve ter-se em atencéo as unhas e a barba.

[CJ Aplicar o seu creme hidratante em todo o corpo, deve incidir nas zonas de maior presséo
(ombros, cotovelos, nadegas, ancas e calcanhares);

[JJ Caso o doente preferir fazer a sua propria higiene intima, ndo se esqueca de lavar as suas
maos no final

[ A higiene intima e das méos deve ser feita regularmente, principalmente apos as
eliminacdes fisioldgicas ou apos a troca de fraldas

[JJ Quando n&o for possivel o banho completo lave pelo menos a cara, as méos, as axilas e
os genitais do doente diariamente

[ Aproveite o momento da higiene para fortalecer a relacdo com a pessoa

[ informar a equipa caso haja presenca de lesdes.

3.2 Cuidados a Boca

Secura e as lesdes na boca (mucosite, gengivite, candidiase, aftas) séo sintomas muito comuns e
estéo relacionadas a doencas e/ou medicamentos. S&o extremamente angustiantes, interferem na
alimentacéo, suprimem o apetite e afetam a auto-estima da pessoa. A higiene adequada da boca

evita muitas complicacées e melhora o conforto e a auto-estima do paciente:

= Previne o aparecimento de les6es a nivel da boca (manchas brancas, gretas, lingua seca)
= Previne desconforto no doente, como dor, mau halito, dificuldade na alimentagéo/
hidratagc&o e comunicacao.

A pessoa deve ser sempre incentivada, mas quando ndo consegue cuidar da higiene oral, o
cuidador deve desempenhar esta tarefa regularmente, fazendo uma adequada higiene dos
dentes, da lingua, da mucosa oral e labios. Os labios devem estar humidos e lubrificados para

evitar fissuras e prevenir formacéo de crostas.

Como fazer:
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higienizacdo das méaos,
colocar luvas,

lavar e escovar os dentes em movimentos circulares de raiz a coroa e vice-versa.

Yoo

embeber a esponja ou espatula em agua com elixir, limpar a gengiva e a parte interna da
boca.

por fim deve secar a face da pessoa,

hidratar os labios

o4

remover as luvas

= Posiciona-lo de forma confortavel.
Orientagoes luteis

[J Observar frequentemente a boca para evitar o aparecimento de lesdes;

[] Sempre que o estado do doente permita, deve escovar-se os doentes, ou limpar com
esponja ou compressas,

[J Lavar a boca pelo menos 4x por dia;

[ Se possivel bochechar solugdo desinfetante adequada;

[ se tiver proteses dentarias, estas devem ser lavadas e secas 2 vezes por dia e a noite
devem ser deixadas em agua com desinfetante apropriado, se houver lesdes apenas se
devem colocar para fazer as refei¢des;

[J Promova a higiene oral regularmente, 30 minutos apds cada refeicdo ou sempre que
necessario, com escovas macias ou gazes de algodao,

[ Utiliza antisséptico bucal com clorohexidina, sem &lcool, sobretudo nos casos

[J de gengivite

[J Pode utilizar misturas com bicarbonato de sodio para limpeza e remocédo de crostas (1
colher de cha em 250 ml de agua)

[CJ Entre as refeicoes pode comer ou chupar pedacos de laranja ou limdo assim como cubos
de gelo que irdo manter a boca fresca e tornam a saliva menos espessa

[ Hidrate os labios com vaselina esterilizada, glicerina ou batom

[J Nunca efetue a higiene oral com o doente totalmente deitado, para n&o sufocar
3.3 Alimentacéo

Em situacéo de doenca é frequente a perda de apetite. Também pode verificar-se perda de peso,
independentemente da variedade e quantidade dos alimentos ingeridos.
Com a progresséo da doenca a pessoa vai sofrendo varias perdas, como:

o sabor,
a degluticéo,
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e adigestédo dos alimentos

e acapacidade de se alimentar sozinho,
O momento da refeicdo deve ser um momento agradavel, estas alteracdes podem levar a
depressdo e isolamento social, recusa alimentar e consequentemente a perda de peso e
desnutricéo.
O objetivo da alimentacéo, sobretudo nas fases avancadas da doenca, & garantir o conforto e nao
apenas a ingestao adequada de nutrientes.
Um aspeto importante a ter em conta é que nao deve forgar o paciente a comer e deve ter
em conta a sua preferéncia. Nos doentes com baixa ingestdo, devemos preocupar-nos em
oferecer alimentos caloricos, tendo em conta sempre a sua vontade.

A alimentacdo saudavel ndo é prioritaria.

Orientacgodes uteis

[C] Escolha os alimentos favoritos do doente;

[J Na&o obrigue o doente a comer ou a beber;

[ Sirva cinco ou seis pequenas refeicdes ao longo do dia;

[ Prefira alimentos faceis de mastigar;

[J Adicione frutas e sumos aos batidos de leite, gelados, pudins, leite-creme e gelatinas;

[CJ Disponha os alimentos no prato, cuidando que ndo aparentam grande quantidade e que se
apresentem de forma apelativa para o doente;

[ Utilize pedacos de gelo ou gelados como alternativas para a ingestéo de liquidos;

[J Refresque e lave a boca do doente antes e depois das refeicGes.

[J] O doente deve estar sentado durante a refeicdo ou com a cabeceira elevada a para evitar
0 engasgamento;

[J Os alimentos devem ser dados lentamente e em pequenas quantidades de cada vez;

[JJ Se o doente tossir ou se engasgar frequentemente quando come ou bebe, ndo insista e
pergunte ao enfermeiro se & seguro continuar a alimenta-lo.

[ Evite dar ao doente liquidos durante as refeigbes, nem bebidas com gas.

[J Evitar que o doente se deite 2-3 horas depois de comer.

[JJ Na fase mais avancada da doenca a pessoa pode ndo conseguir engolir os alimentos. Nao
deve forca-la a comer porque pode engasgar-se e sufocar-se. O mais importante é
proporcionar-lhe conforto, humedecer a boca com gaze himida, com borrifador (com agua
ou cha de camomila) ou com pequenos pedacos de gelo de varios sabores (agua, sumo).

(7] O paciente ndo morreréd de fome, ele ndo estd a comer porque o seu organismo néo sente
essa necessidade.

148



——] GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE
=] C U 2022-03-30

E SUA FAMILIA
Pag. 19/ 27

[J Deve informar a equipa de cuidados paliativos pois pode ser necessario apoio de
nutricionista.

Se o doente néo tiver apetite

[J Coma quando tiver vontade e ndo segundo os horarios da familia

[ Seja cozinhado os seus pratos favoritos, devendo ter em conta a apresentagéo agradavel
da refeicdo

[J O momento das refeicdes seja agradavel, acompanhado de quem gosta e com musica se
ele preferir

[ A comida seja em menor quantidade, mas seja oferecida mais vezes ao dia.

[J Evite cheiros fortes. Mantenha o local de refeicéo arejado e limpo

[ Pode ser preciso prescrever medicacgéo que estimule o apetite.

Se o doente n&o sente o gosto nos alimentos

[ Mantenha a sua boca limpa, hidratada e saudavel. A dgua, cha ou sumo de limdo podem
ajudar a tirar o mau gosto da boca.

[JJ Oferega alimentos com o seu sabor natural ou com temperos saudaveis (ervas arométicas
como salsa, hortela, folha de louro, efc.)

[ Substitua came vermelha por peixe, frango ou ovos. As carnes podem ser cozinhadas com
vinho branco, cerveja ou sumo de fruta para mudar o seu sabor.

7] Ofereca alimentos frios ou a temperatura ambiente.

[CJ Se o doente tem dor na boca, ofereca pedaco de gelo e evite alimentos acidos, com muito
condimento, muito quentes ou gelados e bebidas com gas.

[J Consulte a equipa de cuidados paliativos

Se o doente tem dificuldade em mastigar ou engolir
[J Prepare comida pastosa, sopas passadas, purés, empaddes, purés de frutas e papas.

[ Evite alimentos duros como bolachas, tostas, biscoitos a menos que consiga engolir depois

de molhados em leite, café ou cha.
[J Cozinhe alimentos até ficarem macios e tenros
[J Utilize uma palhinha para liquidos ou uma colher pequena

[J Privilegie liquidos ligeiramente espessos se o doente tiver dificuldade em engolir, tais
como, batidos de leite, de fruta ou iogurtes;
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3.4 Posicionamentos e Mobilidade

O posicionamento do doente contribui para promover o conforto e prevenir complicagbes como € o

caso de Ulceras por presséo.

= Se possivel o doente deve levantar-se diariamente para um cadeirfo, sofé ou cadeira de
rodas;

-> Na cama, o doente deve ser posicionado de costas, para o lado direito e para o lado
esquerdo, de forma regular e que evite o aparecimento de rubor nas proeminéncias
osseas. Durante o dia sdo efetuadas com mais frequéncia que durante a noite. Devem ser
sempre que o doente solicitar;

= Deve utilizar-se almofadas para auxiliar no posicionamento do doente;

= Utilizar colchdo anti escaras, pois promovem o conforto do doente e previnem o
aparecimento de escaras;

-> Observar diariamente a pele do doente e as zonas de maior pressdo (calcanhares,
cotovelos, sacro, costas, ombros, tornozelos, anca/ trocanteres, dedos dos pés), se pele
rosada ou escurecida ndo posicionar o doente para esse local;

= A equipa orienta quais os materiais e equipamentos necessarios

Ulceras por presséo
S&o lesbes que aparecem na pele, resultantes do doente estar muito tempo na mesma posicao.
Aparecem nas zonas de maior pressdo como calcanhares, cotovelos, sacro, costas, ombros,

tornozelos, anca/ trocéanteres, dedos dos pés. Pelo que os cuidados & pele s&o fundamentais.
Orientagodes uteis

[J Observar diariamente a pele do doente;

[J Posicionar o doente frequentemente;

[ Aplicar creme hidratante e massajar as zonas de maior presséo para facilitar a circulagéo;

[J A roupa da cama deve estar bem esticada, sem rugas para nédo ficarem marcadas na pele
do doente;

[ Mudar a fralda com frequéncia e higienizar sempre a cada muda de fralda os genitais,
pode aplicar creme protetor (vitamina A), se necessario;

[J Manter a pele sempre limpa e seca;

[J Nao colocar o doente em contato com materiais plasticos e impermeéveis pois provocam
maior franspiracéo e consequentemente leva ao aparecimento de Ulceras.
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[[J Deslocar o doente na cama sem o arrastar; Manter os lencois da cama secos e sem rugas;

[J Movimentar regularmente o doente, mesmo que ele sinta algum desconforto.

3.5 Eliminacéo urinéaria e intestinal

4 Gestdo no processo de luto

A morte

Permitir que o doente fale e partilhe o seu medo pode ajudar a diminuir a tristeza e o sofrimento,
permitindo entender que a morte & um momento. O medo da morte esta muitas vezes relacionada
com o medo do sofrimento, ou com objetivos ainda néo alcancados em vida. Ao permitir que a

pessoa partilhe os seus medos e preocupacdes, podera ajuda-lo a identificar alguns objetivos
ainda alcancéaveis dando-lhe uma esperanca real.

A morte deve ser tema de conversa se a pessoa assim o desejar ou mostrar interesse. Ira permitir
a expresséao de desejos relacionados com o fim de vida e fazer pactos com a garantia que os seus
desejos serdo cumpridos. Estar presente e ouvir (escuta ativa) ajuda a ultrapassar o medo e o

sofrimento.
Orientagdes Uteis

[J Escute ativamente o paciente

[ Tenha compaixao

[J Permita que o doente fale da morte

[J Relembre aquilo que o doente construiu ao longo da vida

[ Mantenha um dialogo aberto (porque me dizes isso, 0 que pensas sobre isto)

[J Responda sempre de forma honesta

[CJ Expresse os sentimentos e permita ao doente manifestar os seus

[ Garanta que o doente nunca estara s6

[ Fale sobre aspetos importantes da vida e ndo sé da doenca
Com a evolugédo da doenca e agravamento do estado geral da pessoa, os familiares podem
vivenciar um luto antecipatério, que & uma preparacéo para a proximidade da morte do seu ente

querido.

A equipa de saude pode ajudar na comunicacdo destes sentimentos e medos, o siléncio néo
ajuda. A comunicacdo aberta e honesta facilita o luto, posteriormente.

Apés a morte precisa, com o tempo de se readaptar & sua vida.
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A perda de um ente querido costuma despertar sensagées de angustia, medo e soliddo, muito
sofrimento, dor e tristeza, precisando de um tempo para a pessoa aceitar e se acostumar a perda
e aprender a viver sem a presenca fisica do falecido.

O luto é uma resposta natural a uma perda que esté a acontecer ou ja aconteceu. A experiéncia
do luto torna-se muito necessaria para aceitar o fato de que uma pessoa morreu. A forma como

cada um vivencia o luto esta relacionada com a forma como vé a vida e a morte.

A pessoa enlutada pode ter uma série de reactes ou sentimentos & perda de um ente querido:
uma reacdo de choque ou nenhuma reac&o; negar perda; opor-se ao luto pela perda, luto; e

aceitacéo, dar um novo sentido e reorganizacéo & sua vida, seguindo em frente.

Quando o luto termina de forma natural apés algum tempo, a auséncia do falecido é finalmente
aceite, havendo paz e espaco disponivel para fortalecer as relacdes familiares e estabelecer
novos relacionamentos sociais e intimos.

Sinais de despiste de um luto anormal, caso se apresente:

- estado depressivo,
insénia,
falta de apetite,

9

->

- aumento no uso de alcool e drogas,

- queixas fisicas e desconforto continuo

- aumento na dificuldade para lidar com perdas seguintes,

= sentimentos ambivalentes de alivio e culpa, sentimentos como arrependimento, choque,
autoacusacéo, raiva, busca de boas lembrancas, vergonha, isolamento, rejeicéo,
sentimento de abandono, de estigma e busca de sentido. Acredita que poderia salvar o

familiar e sente a impoténcia por ndo ter antecipado a morte.
Nestes casos a pessoa enlutada néo consegue retornar a sua vida e seguir em frente.

No caso de um luto dificil, patologico, € sempre necessaria a intervencéo de um profissional de
psicologia e, por vezes, de psiquiatria.

O cumprimento dos rituais e a realizacdo dos desejos do falecido, permite aos familiares terem a
sensacéo de cumprimento de misséo e isto facilita o processo do luto.

Sabe-se ainda que a participacéo da familia no processo de doenca do doente, a partilha e a
relacéo honesta e verdadeira do familiar com o doente e com a equipa de cuidados paliativos
relaciona-se com lutos bem-sucedidos e ajuda a identificar precocemente as situacées de luto
patoldgico.
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5 Servigos Comunitarios ou Domiciliarios de Apoio

Pode recorrer aos servicos da Rede nacional de Cuidados de Saude

C. SAUDE
HOSPITALARES

C. SAUDE
PRIMARIOS

EIHSCP

Figura 1 - Rede Nacional de Cuidados Paliativos — Modelo de organizagdo
(Equipas de CP: ECSCP e Consulta CP; EIHSCP, EIHSCP-P, UCP e CE/HD; UCP-RNCCI)

Procedimento
Deve contactar um elemento da equipa de satde familiar (médico, enfermeiro e/ou assistente

social) da Unidade de Saude da area onde reside, que avaliara a situacéo, mediante os critérios
definidos na Rede de Cuidados e enviara uma proposta de admisséo a Equipa Coordenadora

Local (ECL) da mesma érea.

e Rede de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI)

Se estiver no domicilio, num Hospital Privado ou noutra Instituicéo pode aceder & Rede de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI), seguindo um procedimento para solicitar cuidados ao
doente no domicilio
https://www.seg-social.pt/rede-nacional-de-cuidados-continuados-integrados-rncci

O que fazem

A ECCI é uma equipa multidisciplinar da responsabilidade dos cuidados de saude primarios (CSP)
e das entidades de apoio social, para a prestacdo de servicos domiciliarios, decorrentes da
avaliacd@o integral, de cuidados medicos, de enfermagem, de reabilitacédo e de apoio social, ou
outros, a pessoas em situacdo de dependéncia funcional, doenca terminal, ou em processo de
convalescenca, com rede de suporte social, cuja situacéo néo requer internamento mas que néo
podem deslocar-se de forma auténoma.
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e Rede Nacional de Cuidados Paliativos

Cuidados Paliativos — Portal SNS
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Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos

Sé&o equipas multidisciplinares, constituidas por médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social e
outros profissionais de salde, que prestam cuidados especializados a pessoas com doenga
avancada e as suas familias no domicilio.

Equipas existentes
hitps://www.arsnorte. min-saude.pt/cuidados-continuados-integrados/prestadores-de-cuidados/equi
pas-domiciliarias-ecci/

e Cuidados Domiciliarios Cuf Porto

Os Cuidados Domiciliarios CUF s&o uma solugdo integrada de apoio clinico e/ou operacional no
domicilio, proporcionando a experiéncia dos cuidados de satide CUF no conforto de casa.

Todos os servicos estdo disponiveis 24 horas por dia, todos os dias do ano, nas regides de
Grande Porto, Grande Lisboa, Santarém, Torres Vedras, Coimbra, e Viseu, adaptados as
necessidades de cada cliente e sempre em articulagdo com a totalidade dos recursos existentes
nas unidades CUF de referéncia.

154



——] GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE
=] C U 2022-03-30

E SUA FAMILIA
Pag. 25/ 27

Os Cuidados Domiciliarios CUF disponibilizam uma equipa multidisciplinar constituida por
médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais, entre outros,
de forma a construir uma oferta orientada as necessidades especificas de cada pessoa..
hitps:/iww.cuf. pt/servicos-cuf/cuidados-domiciliarios-cuf

6 Apoio Emocional e Espiritual

O bem-estar espiritual, a sensacdo de missdo cumprida pode ser importante para a paz e
tranquilidade do doente. Quando a pessoa € confrontada com a sua finitude, as necessidades
espirituais e religiosas tornam-se mais importantes, sobretudo para procurar uma justificacéo e

uma forca que a ciéncia ndo pode oferecer.

- Proporcionar ao doente um ambiente tranquilo e agradavel, promovendo a sua intimidade;

- Dar a possibilidade ao doente de expressar os seus sentimentos e preocupacdes;

- Permitir a presenca de pessoas importantes para o doente e falar sobre os bons
momentos vivenciados;

- Permitir despedidas e encerrar ciclos;

- Proporcionar a presenca de apoio espiritual, se for desejo do doente;

A religido também pode ser um refugio importante, para o doente poder aceitar a sua condigéo e
sentir-se realizado em vida. Contudo a espiritualidade nem sempre esta ligada a religiao e deve
ser respeitado as opcbes pessoais do doente.

Orientagdes uteis
[7] Caso o paciente tenha rituais religiosos, ajude-o a realiza-los (por exemplo ida a missa)
[ Permita que o doente fale sobre as suas preocupacdes, expectativas de vida

[CJ Ouca a histéria de vida do doente e de espaco para ele fazer perguntar

[J Recorde as coisas boas da vida, os desafios e metas alcancados

7 Apoio social e fiscal

O cuidador no domicilio € a pessoa que em cada momento assume satisfazer as necessidades
especificas do doente. A presenca no domicilio de um doente com necessidades permanentes
altera significativamente as rotinas do(s) cuidador(es).

Existem na comunidade ajudas que podem ser importantes conhecer.
Partilhamos alguns sites governamentais a onde pode consultar informacéo actualizada sobre

alguns direitos:
1. Estatuto do Cuidador informal
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2. Atestado Médico de Incapacidade Multiuso

3. Prestacéo Social para a Incluséo

1. Estatuto do Cuidador informal

Principal Instituto Da Sequranca Social, |.P.

Subsidio de apoio ao cuidador informal principal

https://www.seg-social.pt/subsidio-de-apoio-ao-cuidador-informal-principal

Requerer o subsidio de apoio ao cuidador informal principal

2. Atestado Médico de Incapacidade Multiuso

https://www.sns24 .gov.pt/servico/pedir-o-atestado-medico-de-incapacidade-multiuso/

3. Prestacdo Social para a Inclusao

https://www.seg-social.pt/prestacao-social-para-a-inclusao

156



C U F GUIA DE CUIDADOS APOS ALTA HOSPITALAR PARA O DOENTE

n 2022-03-30
E SUA FAMILIA
Pag. 27/ 27
8 As suas Davidas
Elaborado por Validado por Aprovado por
Nome Nome Nome

Carla Santos

157



APENDICE V- PROJETO: EQUIPA COMUNITARIA DE SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS DO HOSPITAL CUF PORTO
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de Viana do Castelo

Carla Maria Pereira dos Santos

Projeto: Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados
Paliativos do Hospital Cuf Porto

| Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa
Trabalho efetuado sob a orientagao de:

Prof. Doutora: Maria Manuela Amorim Cerqueira

fevereiro, 2023
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SIGLAS

Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC)

Conferéncia Familiar (CF)

Cuidados Paliativos (CP)

Direc&o Geral de Saude (DGS)

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos (ECSCPP)
Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)

European Association for Palliative Care (EAPC)

Ordem dos Enfermeiros (OE)

Organizagdo Mundial de Saude (OMS)

Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP)

Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP)

Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP)

Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP).
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INTRODUGAO

O acesso aos cuidados paliativos (CP) em Portugal continua limitado, apesar do
desenvolvimento legislativo e das politicas direcionadas ao longo das Ultimas décadas.
Para que seja reconhecida a importdncia dos CP na qualidade dos cuidados de
saude em Portugal, é fundamental que os profissionais que trabalham nesta area,
independentemente da sua funcdo, conhe¢am os principios que orientam o seu
desenvolvimento.

Neste seguimento propusemos no ambito do Estagio de Natureza Profissional (ENP) a
realizacdo de um projecto de concepcé@o de uma unidade de cuidados paliativos, de
acordo com 0s nossos interesses profissionais.

Para melhor compreender a evolugdo dos CP em Portugal, destaca-se a criacéo da

Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP) , que define os CP como:

“Cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio a doentes em situacdo de
soffimento decorrente de doencga incuravel ou grave, em fase avancada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de promover
0 seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencéo e alivio do
sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, com base na identificacéo
precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas
também psicossociais e espirituais” (Lei n.° 52/2012, de 5 de setembro, p.
5119)

A nossa realidade profissional motivou a orientagdo para a elaboragéo de um projeto
de uma Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos Privada (ECSCP).
Uma vez que a Unidade Privada onde trabalhamos dispde de uma Unidade de
Cuidados Paliativos e ainda, do Servigco de Cuidados Domicilidrios Diferenciados em
todas as areas assistenciais de saude (da qual fazemos parte integrante),
pretendemos potenciar uma ECSCP de forma cooperativa e integrada com a Unidade
de Cuidados Paliativos desta Unidade Hospitalar.

Para a construgdo deste projecto, recomremos as evidéncias cientificas e a uma
reflex&o critica durante o ENP.

Este projeto esta dividido em duas partes. Na primeira parte apresenta-se o
enquadramento tedrico, homeadamente: os principios e a organizacéo dos CP, a
implementacéo de recursos, os critérios de qualidade e as estratégias de marketing.
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Na segunda parte aborda-se a criacio do projecto de uma ECSCP, onde definimos o
“caderno de encargos” inerente & concepcédo de uma unidade deste género. Por fim,
concluimos com os principais pontos abordados, dificuldades na sua elaboracdo e

expectativas de implementacdo do mesmo.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO
1.1. Cuidados Paliativos: Contextualizacao em Portugal

Assistimos em Portugal atualmente a uma profunda mudan¢a no seu perfil
demografico e epidemiolégico, & semelhanca do que acontece nos paises mais
desenvolvidos, revelando-se um grande desafio para a sociedade e para o sistema de
saude. Se nos anos 60 e 70 do século passado nos debatiamos em reduzir as
elevadas taxas de mortalidade infanti e de mortalidade materna, hoje em dia
deparamo-nos com um contexto demografico marcado pelo envelhecimento da
populacdo, com o aumento significativo das doencas crénicas e com o elevado
nimero de pessoas portadoras de multiplas patologias, que exigem uma
complexidade de cuidados. As doencas cérebro-cardiovasculares e o cancro sdo as
principais causas de morte em Portugal, bem como, exigem cuidados especificos e
prolongados (por vezes, por varios anos), impondo a presenca dos cuidados
paliativos.

A Organizac&o Mundial de Sadde (OMS) definiu, em 1990, o termo Cuidado Paliativo
tendo-o redefinido em 2009, explicitando que “Cuidado Paliativo tem por objectivo
melhorar a qualidade de vida dos doentes que enfrentam uma doenca incuravel e/ou
grave, com prognostico de vida limitado, bem como, de suas familias, visando o alivio
do sofrimento, recorrendo a identificacdo precoce e tratamento dos problemas fisicos,
psicologicos, sociais e espirituais, com o maximo de rigor”.

A Direcdo Geral de Saude (DGS) define os Cuidados Paliativos como os cuidados
prestados a doentes em situacéo de intenso sofrimento, decorrente de doenca
incurdvel em fase avancada e rapidamente progressiva, com o principal objectivo de
promover, tanto quanto possivel e até ao fim, o seu bem-estar e qualidade de vida. Os
cuidados paliativos s&o cuidados activos, coordenados e globais, que incluem o apoio
a familia, prestados por equipas e unidades especificas de cuidados paliativos, em
internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferencia¢éo, que assentam nos
seguintes principios (DGS, 2005, p.5):

a) afirma a vida e encara a morte como um processo natural;

b) encara a doenga como causa de sofrimento a minorar;

c) considera que o doente vale por quem é e que vale até ao fim;

d) reconhece e aceita em cada doente os seus proprios valores e prioridades;

e) considera que o sofrimento e o0 medo perante a morte sdo realidades humanas que
podem ser médica e humanamente apoiadas;
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f) considera que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e de

crescimento pessoal;

g) assenta na concecéo central de que n&o se pode dispor da vida do ser humano,
pelo que ndo antecipa nem atrasa a morte, repudiando a eutanéasia, o suicidio

assistido e a futilidade diagndstica e terapéutica;

h) aborda de forma integrada o sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do
doente;,

i) € baseada no acompanhamento, na humanidade, na compaixao, na disponibilidade
e no rigor cientifico;

j) centra-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a viver t&o intensamente
quanto possivel até ao fim;

k) s6 & prestada quando o doente e a familia a aceitam;

1) respeita o direito do doente escolher o local onde deseja viver e ser acompanhado
no final da vida;

m) é baseada na diferenciacéo e na interdisciplinaridade.

O acesso aos cuidados paliativos € uma obrigacédo legal, reconhecido pelas
Convencdes das Nagdes Unidas e reclamado como um direito humano por vérias
associacdes interacionais.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos foi langado pelo Ministério da Saude em
2004, o LBCP surgiu em 2012 e a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) foi
estabelecida sob a supervisdo do Ministério da Saude e da Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos (CNCP). Criado pelo Regulamento n° 782/2016 com a
responsabilidade de coordenar esta rede.

De acordo com LBCP (2012), os principios crientadores da CP s&o:

-> Afirmacéo da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando a morte
um processo natural que n&o deve ser prolongado pelo uso de obstinacéo

terapéutica;
- Aumento da qualidade de vida do doente e da sua familia;

-> Prestacdo de CP individualizados, humanizados, tecnicamente rigorosos aos
doentes com necessidade destes cuidados;

—-> Prestacéo de CP assentes na multidisciplinaridade e na interdisciplinaridade;

-> Asseguram o conhecimento diferenciado da dor e de outros sintomas;
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> Consideracéo pelas necessidades individuais do doente;
- Respeito pelos valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas;
- Manutengao da continuidade de cuidados no decurso da doenga.

Atualmente, a filosofia dos cuidados paliativos esta largamente difundida, embora o
acesso a pratica dos mesmos de uma forma rigorosa, seja ainda, bastante diferente
em todo o mundo. Ao nivel Europeu e de acordo com a informacéo obtida no Atlas of
Palliative Care in Europe (EAPC), elaborado com base em informac&o colhida em
2013, o numero de servigos e equipas de cuidados paliativos por milhdo de habitantes
varia de pais para pais.

Em Portugal o conceito e os principios dos cuidados paliativos ndo s&o ainda muito
conhecidos pela populacdo em geral, assim como o seu acesso € ainda limitado e
insuficiente para as necessidades cada vez mais complexas e cronicas, como se pode
observar na Quadro 1, onde se podem verificar as respostas assistenciais existentes e
as planeadas, de cuidados paliativos (a data).

Quadro 1 - Evolugdo do numero de recursos de cuidados paliativos em Portugal
continental (PEDCP 2019-2020)

Necessidades CP (calculadas)
Doentes
Populagio | Obitos ECSCP sl Camas UCP
(INE2017) | (INE 2017) ‘i::::}” e EMSCP | (1 porServiso ou
(1 por CH/ULS) D .
ACES/ULS) Pediatria) (40-50/milhdo hab.)
9.792.797 104.818 72.324 - 85.951 54 ‘ a5 ‘ (s !spe::llzadas) 392-491
O que tinhaeang o fulboy 2016 14(16 29(33 0 S
(23% camas UCP em haospitais do SNS) (16) (33) ( Total = 362 )
0 que temos em 31/dezembro/2018 21 3 3 (+168 :é: RNCCI)
(56% camas UCP em hospitais do SNS) (2 especializadas) Total -;81
12 303 a 316
0 que esperamos no final 2020 (SNS) 54 45 (+ 166 UCP-RNCCI)
(5 especializadas) Total = 469 a 482

A prestacdo de cuidados paliativos € um modelo dindmico e surge na atualidade como
um campo privilegiado de trabalho para os profissionais de salde, tanto a nivel do
setor publico como nos dominios do privado (Lacerda et al., 2006) e social. Na Europa,
estes cuidados sé@o cada vez mais prestados em casa (local preferencial para morrer)

por equipas multidisciplinares.
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1.2. Modelos organizativos

Com o desenvolvimento dos cuidados paliativos e por questdes éticas de equidade,
justica e acessibilidade aos cuidados de saude, situacbes como as insuficiéncias
avancadas de orgdo (cardiaca, renal, hepatica, e respiratoria), a Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA) em estado terminal, as doengas neurolégicas
degenerativas, as deméncias na sua fase final, a fibrose quistica e outras, passaram a
figurar no leque das patologias cujos doentes apresentam necessidades muito
semelhantes e que beneficiardo muito se receberem cuidados paliativos de qualidade
(SECTAL, 2002). A abertura para um vasto leque de doentes e suas patologias,
introduz a necessidade de uma multiplicidade de respostas, o que sé é possivel, com
a adequacdo dos recursos existentes e a criacdo de recursos especificos em CP
(Capelas [et al], 2016).

A rede de CP esta organizada em diferentes tipos de respostas e recursos
especializados, tendo como principal objetivo a satisfagéo das necessidades e desejos
do doente/familia, nomeadamente, em termos de local preferido de cuidados e local de
morte. Esta prevé diferentes tipologias de servigos:

- Unidades de internamento de CP;

- Equipas de suporte intra-hospitalar de CP;
- Equipas de apoio domiciliario em CP;

- Equipas de suporte comunitario em CP.

A admissao dos doentes nas diferentes tipologias de recursos especializados depende
de critérios pre-estabelecidos (ANCP, 2006; Capelas [et al], 2016). O PEDCP para
2021-2022 tragou como recomendacgdes gerais para dotacdes das diversas tipologias
de cuidados:

Quadro 2: Proposta de dotagdo dos recursos de CP para Portugal Continental

Referéncia Actuais Objetivo

Camas UCP hospitalar
(SNS) 40-50 camas por 1.000.000 habitantes 227 441

Em 1 Unidade por ARS (iniciar nas
Camas de pediatria em  regides com maior densidade

UCP populacional) - 15
ECSCP 1 equipa por ACES/ ULS 24 54
EIHSCP 1 equipa por Hospital geral, ULS e IPO 43 45
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EIHSCP-P
Especializadas 1 por CHU ] 5

1 por Hospital geral/ ULS com Servigo
EIHSCP-P Generalistas de Pediatria - 42

1.3. Modelos de Cuidados

Os CP centram-se na avaliagdo multidimensional das necessidades fisicas,
emocionais, sociais e espirituais, considerando os valores e preferéncias dos doentes
e suas familias, A abordagem de cuidados € estruturada nos principios da compaix&o,
humildade e honestidade. O planeamento individualizado e antecipado de cuidados,
tendo por base os principios éticos, priorizam as necessidades do binémio de
cuidados, considerando os planos e metas de vida. Acompanham no processo natural
de morte e fornecem o apoio no processo de luto. Esse apoio é personalizado.

Existem varios modelos de prestacé@o de cuidados. Face a filosofia e principios atuais
dos CP, estes foram ficando desajustados. Os modelos de cuidados existentes,
segundo Gomez-Batiste e WHO, in Capelas [el al] (2016), sdo os seguintes: Modelo
de obstinacéo terapéutica; Modelo de abandono; Modelo Separado; Modelo integrado;
Modelo Cooperativo com intervencéo nas crises. Este ultimo modelo, define-se com
uma abordagem centrada na cooperacdo e articulacdo entre a medicina curativa e
paliativa, desde o inicio do diagndstico da doenca e na sua evolugéo. Assim,
consideramos que é o mais adequado e o caminho pelo qual os modelos de
intervencdo em CP deveréo evoluir. Este modelo vai de encontro aos principios e
filosofia dos CP, sustentado nas necessidades do doente e familia/cuidadores e
melhoria constante da qualidade dos cuidados prestados, em que o objetivo maior é a

diminuicdo do sofrimento e a melhoria da qualidade de vida.
1.4. Formagao

Devemos considerar 2 pressupostos: o nivel de formacéo € proporcional ao sucesso
na prestacdo de CP de qualidade e que o nivel de formac&o dos profissionais se
diferenciam em funcdo da frequéncia e intensidade do contacto de cada profissional
com doentes com necessidades de CP

A CNCP define trés niveis de formacé@o em CP: formacéo basica (nivel A), formagéo
pos- graduada de nivel B ou intermédio e formacdo pos-graduada de nivel C ou
avancada:
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“ Niveis de formacédo Formacéo Basica — Nivel A Programas/Atividades de
formacéo com durac@o entre 18 e 45 horas. Pode ser lecionada através da
formacéo pré-graduada ou através do desenvolvimento profissional continuo.

Destinatarios: alunos e profissionais de saude em geral.

Formacao Pés-graduada - Nivel B Atividades de formac&o com duracéo entre
90 e 180 horas, lecionadas como pos-graduacdo ou através do
desenvolvimento profissional continuo.

Destinatarios: profissionais envelvidos com mais frequéncia em situa¢des com
necessidades paliativas (Oncologia, Medicina Interna, ...), mas que né&o tém os

CP como foco principal do seu trabalho.

Formacao Pos-graduada - Nivel C Doutoramento/Mestrado/Pés-graduacéo
com mais de 280 horas, associado a estagios em unidades de reconhecida
credibilidade. Lecionados como pos-graduacdo e reforcados por meio de
desenvolvimento profissional. Destinatarios: profissionais que exercam fun¢des
em servicos cuja atividade principal & a prestacéo de CP, cuidando de doentes
com necessidades complexas.” (PEDCP 2017-2018)

1.5. Niveis de diferenciacao

Segundo a APCP, os niveis de diferenciacéo da prestacéo dos CP sdo os seguintes
(APCP, 2016):

Acdes paliativas- cuidados que integram os principios e filosofia dos cuidados
paliativos em qualquer servico ndo especializado nestes cuidados. Inclui ndo so
medidas terapéuticas para o controlo dos sintomas mas, tambéem, comunicagéo com o
doente, familia e outros profissionais de salde, apoio na tomada de deciséo e respeito
pelos objetivos e preferéncias do doente. Podem ser desenvolvidos por todos os
profissionais de saude. Devem possuir formacio basica em CP (nivel A) e serem
capazes de identificar e tratar precocemente doentes com necessidades paliativas ou

encaminhar situacdes complexas para outro nivel de diferenciacéo;

Cuidados paliativos gerais- cuidados prestados por profissionais de satde primarios
ou especialistas em doencas limitadoras da vida, com boas competéncias e
conhecimentos em cuidados paliativos,embora ndo sejam o principal foco da sua
atividade profissional. Devem possuir formacéo avangada (formacéo intermédia a nivel
pés-graduado — nivel B);

Cuidados paliativos especializados- cuidados prestados em servicos ou equipas,
cuja atividade fundamental, e Unica, € a prestacdo de cuidados paliativos,
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normalmente vocacionados para doentes mais complexos, © que requer um
significativo nivel de diferenciacdo dos profissionais. Requerem uma equipa
interdisciplinar de profissionais com qualificacdo especifica e maioritariamente
dedicados a estes cuidados. Devem possuir formacédo avancada na a&rea
(p6s-graduada ou ao nivel de mestrado — nivel C)

Centros de Exceléncia- Constituem referéncia em CP, com o desenvolvimento de
novos standards e metodologias. Os profissionais alocados a estes centros possuem
formacéo avancada na area (nivel C). Atuam em varios contextos (internamento,
ambulatério, apoio domiciliario e consultadoria) e potenciam a formacdo e
investigacéo.
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2. Diagnostico de Situacédo: A Realidade do Hospital Cuf Porto

O Hospital CUF Porto foi inaugurado em Junho de 2010. Dispde de uma ampla oferta
de cuidados de saude distribuidos por 7 pisos.

Em 2014, esta unidade hospitalar, criou uma area reservada aos Cuidados Paliativos,
integrada no Instituto de Oncologia da CUF (a rede de cuidados oncolégicos da CUF)
com uma equipa especializada, que presta os cuidados necessarios a doentes com
patologia crénica incapacitante e terminal, em qualquer estadio da doenca. Esta
equipa trabalha de forma multi e interdisciplinar, contando com o apoio regular de
profissionais com formacdo avancada e pratica em cuidados paliativos: médicos,
enfermeiros, nutricionista e psicologa, entre outros, segundo as necessidades dos
doentes. Atualmente, o Centro Integrado de Oncologia e Cuidados Paliativos do
Hospital CUF Porto, disponibiliza servicos em ambulatério, internamento e ao domicilio
e rege-se por uma politica de admisséo de doentes a qualquer hora, em todos os dias
do ano. Para além da atividade clinica, a unidade desenvolve ainda projetos de estudo
e investigacdo, nomeadamente na area de acompanhamento ao doente e familia e no
processo do luto.

A unidade de cuidados Paliativos do Hospital Cuf Porto & constituida por 5 camas fixas
localizadas no piso 4. A Equipa interdisciplinar tem como miss&o cuidar, acompanhar e
intervir ativamente junto da pessoa e da sua familia, durante o tratamento no controlo
de sintomas, quando a doenga se prolonga ou quando os tratamentos deixam de fazer
o efeito desejado ou tem efeitos secundarios que exigem hospitalizacdo, respeitando a
sua unicidade, autonomia e dignidade, garantindo cuidados paliativos de exceléncia. A
formacéo continua e o treino dos profissionais sdo uma preocupacéo constante da
instituicdo e em particular do servico, bem como, as reunides multidisciplinares que se
realizam semanalmente as quintas-feiras. Esta equipa é formada por 4 medicos, 8
enfermeiros, assistentes operacionais, 1 nutricionista, farmacéuticos, 1 psicélogo e 1
capeldo/ sacerdote, em completa coordenagdo e que prestam assisténcia aos doentes
24 horas por dia, 365 dias por ano. A coordenacio da Equipa & da responsabilidade
de um médico e de uma enfermeira. Realga-se que esta equipa assegura a articulacéo
com os cuidados domiciliarios. Esta unidade de cuidados promove um modelo de
cuidados centrado no doente e familia através de uma equipa interdisciplinar, em que

a lideranca e a comunicacéo estéo presentes continuamente.

Neste alinhamento e, tendo por base o diagnostico de necessidades efetuado,
constatamos que o Hospital CUF Porto para além da UCP, dispde de uma Equipa

Intra-Hospitalar e de cuidados domicilidrios dirigidos a toda a populagdo, sendo
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importante criar uma equipa diferenciada para os doentes com necessidade de CP.
Acresce ainda, o facto de a ocupacdo maxima da UCP constantemente ser atingida,
da equipa de CP n&o integrar uma rede funcional que referéncia de acordo com o nivel
de complexidade e urgéncia dos doentes, dependerem da comunicacéo indireta e da
necessidade de reavaliacdo do doente/familia pelas equipas publicas de CP. Na
maioria dos casos, sdo os doentes/familias que procuram a ajuda na comunidade,
encontrando equipas néo diferenciadas. Assim, a criacdo de uma Equipa comunitaria
de Suporte em Cuidados Paliativos sera uma mais-valia, para que se possa garantir a
continuidade de cuidados de exceléncia, fazendo-se cumprir a filosofia que rege os
CP.

As unidades de internamento séo uma das diversas respostas assistenciais
especializadas para os doentes com necessidades especificas de cuidados, quer pelo
descontrolo sintomatico ou pela exaustdo do cuidador informal, que impossibilita a
permanéncia dos cuidados no domicilio. Contudo ndo devem ser uma resposta
permanente ou prioritaria ( de acordo com a estabilidade do seu quadro clinico).

O domicilio ¢ o local que proporciona protecdo social e fisica. Sendo assim, o
ambiente domiciliario podera proporcionar as pessoas doentes e seus familiares um
melhor controle sobre as suas vidas e, sobretudo, um melhor confortc que
muito provavelmente né&o conseguiriam encontrar numa instituicdo (Appelin, Broback,
& Bartero, 2005). Alguns autores referem que o domicilio & mais do que um espaco
fisico, representado o local onde a pessoa doente mantém a sua dignidade, onde lhe é
conferida mais autonomia, onde as relacbes com familiares e amigos permanecem
mais constantes (Capelas, & Coelho, 2014b). Existe, assim, o imperativo de ter uma
rede de apoio domiciliario com profissionais devidamente preparados para prestar
cuidados paliativos, capaz de oferecer um apoio estruturado quer de forma
programada quer nas intercorréncias.

Esta meta incluise no nivel de CP especializados prestados por uma equipa
multidisciplinar com competéncias especializadas, tendo por foco a qualidade de vida
dos doentes e suas familias em contexto domiciliario. Reitera-se, que a resposta
privada onde se quer desenvolver este projeto tem uma UCP de internamento para os
doentes com estas necessidades, identificando-se frequentemente que a resposta
publica e insuficiente e de dificil referenciacédo aquando da necessidade de transi¢cdo
para a comunidade. Acresce, ainda, o facto dos utilizadores desta Unidade de
Internamento solicitarem com frequéncia, informacdes sobre a possibilidade destes
cuidados se desenvolverem no seu contexto domiciliario em continuidade dos
cuidados iniciados no internamento, quer pela comunicacéo interdisciplinar ja
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estabelecida, pela confianca e seguranca sentida, assim como, pelo desejo de
manutencéo deste vinculo, necessario na monitorizacéo, vigilancia e formacé&o/treino
do cuidador de referéncia.

Esta Unidade privada dispde de uma resposta de cuidados domiciliarios para o doente
paliativo, com médicos, psicologa, nutricionista, capeldo, enfermeiros oriundos desta
unidade de internamento, sendo que estes Ultimos também oriundos de outros
contextos. Assim, & necessario potenciar os niveis de formacéo destes elementos, de
forma a constituir uma equipa comunitaria de suporte em CP multidisciplinar capaz de
responder as necessidades na area geografica em que esta unidade esta inserida,
assim como, aumentar a resposta aos diferentes niveis de complexidade dos cuidados

solicitados.
2.1. Identificacdo da problematica e justificacdo da pertinéncia da criacéo de
uma ECSCP

De acordo com o PEDCP de 2021-2022 estima que entre 81553- 96918 pessoas
carecam de cuidados paliativos. Especificamente a norte de Portugal,
aproximadamente 30217 pessoas adultas encontram-se nesta condi¢do de saude e
necessidades e verificaram-se em 2020 40022 o6bitos.

As ECSCP tém um papel essencial no propésito de permitir ao doente permanecer no
seu domicilio sempre que o deseje. Contudo, enconiram-se ainda longe de ser
colmatadas as necessidades de Portugal Continental: existir uma ECSCP por cada
ACES/ ULS. (PEDCP 2021-2022). Atualmente a Norte do Pais existem 24 equipas,
contudo a meta pretendida é de 46 equipas.

A implementacdo de uma ECSCP, pode, portanto, acarretar ganhos em saude para
qualquer populagao.

No sentido de sustentar o projeto de constituir uma ECSCP na referida instituicdo
procedemos, conforme previamente estabelecido, a realizagcdo da analise SWOT:

O termo SWOT é uma sigla que em inglés significa Strengths (Forcas), Weaknesses
(Fraquezas), Opportunities (Oportunidades) e Threats (Ameacas). Esta ferramenta
permite realizar o estudo do cenario/ambiente, atraves da identificacdo das forgcas e
fraquezas do projecto, assim como as oportunidades e ameacas no cenario onde
pretende implementar-se.

Forcas:
- a constituicéo da equipa de gestéo;
-» a motivacdo da equipa;
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-» a existéncia da unidade de cuidados paliativos;

= 0 apoio da administracéo;

> a existéncia de diferentes contextos assistenciais, que potenciam a
referenciag&o interna;

-> aformacéo avancada em CP de alguns profissionais da unidade hospitalar;

> sadlicitagdo frequente deste tipo de servicos, da parte dos doentes da unidade
hospitalar, no momento da alta;

- o alargado leque de servicos diferenciados na resposta as mais diversas e
complexas situacbes de salde, propicia a fidelizagcdo dos doentes

Fraquezas:
- investimento financeiro;
= possibilidade de um recrutamento escasso em termos de profissionais

devidamente habilitados, para as necessidades do projecto.

Oportunidades:

- reconhecimento publico da marca da unidade hospitalar privada;

> auséncia de respostas de saude com disponibilidade telefonica 24h/dia, 7dias/
semana, 365 dias/ano, para contacto em caso de necessidade do doente e
familia;

> lacuna de conhecimentos para os cuidados basicos e especificos ao doente
paliativo, da parte do cuidador informal;

-> reconhecimento legal do papel do cuidador informal;

-» originalidade do projecto, tendo em consideracéo o contexto privado;

> apandemia Covid 19;

= a existéncia de resposta insuficiente ao desejo de morrer em casa, com
dignidade e na companhia dos seus familiares;

-> auséncia de respostas similares na esfera privada.

Ameacas:
-> a constante redefinicdo e alargamento da Rede Nacional de CP;
-> a oferta concorrente apresenta custos mais acessiveis.
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Partindo assim, do pressuposto que o acesso aos cuidados paliativos & uma obrigacéo
legal, reconhecido pelas Convengbes das Nagdes Unidas e reclamado como um
direito humano por varias associacbes internacionais e considerando o domicilio o
local que proporciona protec&o social e fisica, o nosso projecto inclui-se no nivel de
cuidados paliativos especializados, prestados por uma equipa multidisciplinar, com
competéncias especializadas, tendo por foco a qualidade de vida dos doentes e suas
familias, em contexto domicilidrio. Considerando que, a resposta privada onde
queremos desenvolver este projecto tem uma unidade de cuidados paliativos de
internamento para os doentes com estas necessidades, identificamos frequentemente
que a resposta publica é insuficiente e de dificil referenciacéo, aquando da
necessidade de transi¢cdo para a comunidade. Acresce ainda o facto dos utilizadores
desta unidade de internamento, solicitarem com frequéncia, informacdes sobre a
possibilidade destes cuidados se desenvolverem no seu contexto domicilidrio, em
continuidade dos cuidados iniciados no internamento, quer pela comunicacéo
interdisciplinar ja estabelecida, pela confianca e seguranca sentida, assim como pelo
desejo de manutencdo deste vinculo, necessario na monitorizacéo, vigildncia e
formacéao/treino do cuidador de referéncia. Esta unidade privada dispde de uma
resposta de cuidados domiciliarios para o doente paliativo, com médicos, psicéloga,
nufricionista, capeléo, enfermeiros oriundos desta unidade de intemamento, sendo que
estes ultimos também oriundos de outros contextos. Assim, & necessario potenciar os
niveis de formacéo destes elementos, de forma a constituir uma equipa de assisténcia
domiciliaria multidisciplinar, capaz de responder as necessidades na area geografica
em que esta unidade esta inserida, assim como aumentar a resposta aos diferentes

niveis de complexidade dos cuidados solicitados.

Objetivo geral

Criar uma equipa de assisténcia domiciliaria de uma unidade de cuidados paliativos
privada.

Objetivos especificos

e Aumentar o numero de profissionais da equipa multidisciplinar, com formacéo
diferenciada no contexto paliativo;

e Alargar a resposta geogréfica para a area metropolitana do Grande Porto;

e Alargar os critérios de admisséo para patologias com maiores niveis de
complexidade;

e Melhorar a comunicacé&o e ligacdo com a rede de cuidados publicos e privados
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existente;

e Potenciar a realizacéo de conferéncias familiares.

2.2. Objectivos da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
De acordo com a LBCP - Lei n.°562/2012 a ECSCP devera:

-> Prestar CP especificos a doentes que deles necessitam e apoio as suas
familias ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a sua

atuacao;

- Prestar apoio e aconselhamento diferenciado, em CP a todas as unidades do
ACES, nomeadamente as Unidades de Saude Familiar (USF), &s Unidades de
Cuidados na Comunidade (UCC) e as unidades e equipas da RNCCI;

-> Assegurar a formacéo em CP dirigida as equipas de saude familiar do centro
de saude e aos profissionais que prestam cuidados continuados domiciliarios.

De forma a concretizar estes objetivos a ECSCP pretende garantir determinados
cuidados especificos conforme previsto na Portaria n.° 165/2016, de 14 de junho, e no
Despacho n°® 14311-A/2016, publicado no Diario da Republica, 2% série, n° 228, de 28
de novembro de 2016:

e Cuidados médicos;

e Cuidados de enfermagem;
e Intervencéao psicoldgica;

e Intervencéo e apoio social;
e Apoio e intervencédo no luto;
e Intervencao espiritual;

e Tratamentos e intervencdes paliativas a doentes complexos, de acordo com o
nivel de diferenciacdo da equipa;

e Prevencao e intervencdo na exaustdo emocional dos profissionais de salde;

e Gestéo e controlo dos procedimentos de articulagcdo entre os recursos e os

niveis de salde e sociais;

e Apoio e aconselhamento diferenciado, sob forma de consultadoria, em CP, as
unidades
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e Articulacdo com as Universidades, Escolas Superiores de Saulde e outros
Centros de Investigacdo (com o objetivo de desenvolver o ensino, a
investigacdo e a divulgacéo dos CP).

e Alargar a resposta geografica para a area metropolitana do Grande Porto;

e Alargar os critérios de admisséo para patologias com maiores niveis de
complexidade;

e Melhorar a comunicacéo e ligacéo com a rede de cuidados publicos e privados
existente;

2.3. Misséao

A equipa de assisténcia de cuidados paliativos alia-se a missao que sustenta a propria
instituicdo privada onde esta inserida, que & “Promover a prestacéo de cuidados de
salde com os mais elevados niveis de conhecimento, respeitando o primado da vida e
do ambiente, através do desenvolvimento do capital intelectual das organizacgées,
numa busca permanente pela exceléncia’(site Cuf). Cumulativamente, ambiciona levar
a exceléncia destes cuidados a ambientes domiciliarios, especificamente a doentes
em situacdo avancada/ terminal e os seus familiares, numa resposta as suas
necessidades, respeitando a sua dignidade, autonomia e valores.

24. Estratégias

De forma a cumprirmos os objetivos a que nos propusemos, indicamos as nossas
estratégias:

e Dirigir o recrutamento junto dos recursos humanos institucionais, para
profissionais com formacéo especifica na area dos cuidados paliativos
(superior a 140 horas de formacéo especifica);

e Criar um plano de Marketing para a divulgagdo dos servigos junto da rede
nacional de cuidados paliativos e dos potenciais parceiros (do foro social,
comercial ou de saude);

e Estabelecer protocolos com as varias entidades parceiras (do foro social,
comercial) de forma a aumentar a referenciacéo de doentes;

e Adquirir meios de transporte, equipamentos e consumiveis de forma a dar

resposta a populacéo na area de intervencéo a que nos propusemos;

e Divulgar internamente na unidade hospitalar, a equipa e seus principios,
valores e critérios de admisséo;
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2.5.

Criar protocolos internos de referenciacdo nas especialidades médicas e
cirirgicas, nos varios contextos assistenciais (Consulta externa, Hospital de
Dia, Internamento);

Criar protocolos de referenciagéo externa, com outras unidades hospitalares
similares, cuja capacidade de resposta seja diminuida ou ausente, ou ainda,
por pedido do doente/ familia;

Desenvolver um plano de formacéo continua, de acordo com a identificacéo
das necessidades;

Promover investigacéo, através da anélise de estudos de caso, ou outras;

Criar ferramentas de comunicacéo entre os diferentes niveis de resposta, de
acordo com a necessidade do doente e familia, que sejam eficazes e eficientes
no tempo e nas respostas as necessidades fisicas, sociais, intelectuais e

espirituais, deste bindmio de cuidados;
Realizar conferéncias familiares;

Calendarizar a primeira CF idealmente nas primeiras 48 horas ou até ao quinto
dia apos a admisséo;
Definir a regularidade das proximas CF no momento da realizacdo da primeira;

Criar um espaco fisico adequado para a realizacgdo da CF na Unidade
Hospitalar;

Demonstrar a disponibilidade da equipa para as CF se realizarem no domicilio
ou na Unidade Hospitalar mediante o melhor interesse do
doente/familia/equipa de cuidados.

Publico-Alvo

Considerando as necessidades identificadas através do PEDCP 2017-2018, onde

consta a caracterizacéo da populacéo, das tipologias de doencas mais frequentes com

indicacéo para cuidados paliativos, bem como a taxa de mortalidade associada, assim

como a referéncia do local de morte, e de acordo com a estimativa de necessidade de

recursos espelhada na Tabela 1, consideramos que este projecto podera ser uma

resposta integrada, também ela na rede, para colmatar as necessidades identificadas.

O nosso projecto propds-se a servir a populacdo da Area Metropolitana do Porto,

tendo em conta que se enquadra numa Unidade Hospitalar com sede no Porto, cujos

doentes s&o oriundos do Grande Porto e zonas limitrofes, conforme Figura 1. Numa

fase inicial do projecto iremos apenas dar resposta a um raio de intervencdo de 30
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kms; estimamos aumentar a area de intervencéo anualmente em 30% relativamente

ao ano anterior, até atingirmos a totalidade da érea envolvente.

Figura 1 - Area Metropolitana do Porto

AREA METROPOLITANA DO PORTO
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2.6. Organizacdo e Modo de Funcionamento
2.6.1. Estrutura fisica

Uma sala de sujos, 1 armazém de aprovisionamento, um gabinete fisico, com uma
area aproximada de 50 metros quadrados, com divisoria de forma a separar a area
administrativa e clinica da area para reunides; este espaco teré luz natural através de
janelas amplas, dispora de ar condicionado e todas as condi¢cdes para que os doentes
e familias sejam recebidos num ambiente adequado as suas necessidades. Este
gabinete cumpre as orientacdes da Entidade Reguladora da Saude para
estabelecimentos de saude e encontra-se inserido numa Unidade Hospitalar
devidamente licenciada, cumprindo os circuitos estabelecidos, de acordo com as
mesmas normas. Os custos associados a estas obras de reestruturacéo serdo
assumidos pela administracéo da unidade hospitalar.

Assim especificamente:
e Telefone portétil para contacto de/para doentes e outros profissionais;
e Computador fixo e portatil
e Stock de farmacos considerados essenciais em CP;
¢ Mala de domicilios (2);
e Esfigmomandmetro portatil e estetoscopio (4); Glucometro (2); Termdmetro (2);

Oximetro (2); Otoscopio (2);
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2.6.2.

Contentores para lixo, tipo I/ll, I, IV e corto-perfurantes;
Frigorifico para armazenamento de medicacéo;

Material administrativo;

Material de consumo clinico;

Recursos Humanos

A maioria das equipas de cuidados paliativos € interdisciplinar, consistindo em

médicos (incluindo generalistas e especialistas), enfermeiros, assistentes sociais,

psicélogos, capeléo, farmacéuticos e voluntarios.

Estas equipas providenciam a melhoria do controlo de sintomas, educacéo e

comunicacgdo relativa aos objetivos de tratamento que se pretendem alcancar, apoio

nas decisGes de acordo com os objetivos do doente e da familia, apoio psicossocial e

coordenacéo de cuidados.

A nossa equipa sera constituida por:

-> 2 médicos com competéncias em Medicina Paliativa e formacéo avancada

(Nivel C), disponiveis presencialmente das 8h as 20h em dias uteis, em regime
de chamada nos restantes horarios;

2 enfermeiros Especialistas em Enfermagem Médico-cirirgica na pessoa em
situacéo paliativa, com formacdo avancada (Nivel C) e 6 enfermeiros,
idealmente com formacéo avancada, mas no minimo com formacéo intermédia
(Nivel B); disponiveis presencialmente das 8h as 20h em dias Uteis, em regime
de prevencao nos restantes horarios;

1 nutricionista clinica, com formacéo basica (Nivel A), com horario de
atendimento 1 manhé por semana;

1 psicélogo clinico e de salde, com pelo menos formacéo de nivel intermédio
(Nivel B), com horario de atendimento durante 5 manhas por semana, estando
disponivel para todas as CF que possam ser necessarias fora do horario de

atendimento; prestara apoio também & equipa multidisciplinar;

1 assistente social, com pelo menos formacgéoc de nivel intermédio (Nivel B),
com horario de atendimento durante 2 manhé&s por semana;

1 capeléo, disponivel & chamada durante o horario de expediente;

1 fisioterapeuta, com apoio diario, de acordo com o plano terapéutico
individual,
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- 1 terapeuta da fala, com horario de atendimento durante 2 manh&s por

semana;

= 1 terapeuta ocupacional, com horario de atendimento durante 2 manhas por

semana,

-» 1 auxiliar de satde, com horario de 4h diariamente, no periodo da tarde;

- 1 secretaria da unidade, com 40h semanais.

Os custos associados a estes profissionais regem-se pelas tabelas remuneratorias em

vigor, seguindo as percentagens de afectacédo destes, em relacéo & unidade hospitalar.

2.6.3. Viatura

Prevé-se a aquisicdo de uma viatura hibrida com um custo estimado de 35.000€.

2.6.4. Materiais e equipamentos

Seréo adquiridos todos os equipamentos e consumiveis necessarios a prestacéo de

cuidados especializados. Da solicitacéo feita junto de empresas da especialidade, para

o arranque deste projecto, estima-se uma despesa a rondar 10.000€.

Segundo a norma 009/2018, da DGS de 6 de abril de 2018, a lista de materiais de

consumo clinico considerados essenciais para o exercicio da atividade assistencial

das ECSCP é a seguinte:
Malerial el e

Abocath pediatrico 22G a 24 G;

Butterfly 23G a 25 G;

Cateteres IV sistema fechado para uso sub-cutanec 22G a 24 G;

Infusores elastométricos para 24h e 72h;

Pensos transparentes para fixac&o da agulha;

Seringas descartaveis de diferentes tamanhos, incluindo seringas de insulina;

Sistemas de soro.

Outro Material consumivel:

Kit para algaliacéo vesical,

Kit para avaliacéo glicémica;

Kit para colocagéo de Sonda naso gastrica,;
Luvas esterilizadas;

Luvas néo esterilizadas;
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26.5.

Material de penso, incluindo material para feridas muito exsudativas, com
cheiro fétido e/ou sangrantes;

Material para colheita de sangue;

Prontosan® solucdo ampolas 40 ml;

Tubo de Guedel;

Saco coletor de urina;

Sonda retal;

Seringas de gavagem.

Farmacos

Segundo a Norma 009/2018, da Direcdo-Geral da Saude (DGS) de 6 de abril de 2018,
a lista de farmacos considerados essenciais para o exercicio da atividade assistencial

das ECSCP e que exige prescricdo por médico da referida equipa, com formacéo

especifica em Cuidados Paliativos, € a seguinte:

Medicacéo injetavel/ampolas:

Acido Aminocapréico ampola 2500 mg/10 ml;
Adrenalina solug&o inj. 1 ml;
Butilescopolamina ampola 20mg/mi;

Cloreto de Sadio frasco de 10ml, 100ml e 500 mi;
Dexametasona ampola 5mg/ml;

Diclofenac ampola 75 mg/ 2 ml;

Furosemida ampola 20 mg/2ml;

Haloperidol ampola 5mg/ml;
Levomepromazina ampola 25mg/ml;
Metoclopramida ampola 10mg/ 2mi;
Midazolam ampola 15mg/3ml;

Morfina ampola 10mg/ml;

Naloxona ampola 0,4 mg/ml;

Ondansetrom ampola 8 mg/4 ml;

Ranitidina ampola 50mg/2ml;

Tramadol ampola 100 mg/ml.

Medicacéo oral:

Fentanilo comprimidos sublinguais: 100 pg/h e 200 ug/h;
Haloperidol solugéo oral 2 mg/mi;
Lorazepam comprimido 1 mg;

Midazolam comprimido 15 mg;
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Morfina comprimido libertacdo ndo modificada: 10 mg e 20 mg;
Morfina solucéo oral (gotas) 20mg/ml;

Olanzapina orodispersivel 5 mg;

Paracetamol comprimido 1000 mg;

Sulcralfato suspenséo oral 100mg/5ml;

Tramadol orodispersivel 50mg.

Medicacéo retal:

Citrato de sodio + Laurilsulfoacetato de sodio;
Diazepam retal 10 mg /2,5 ml;

Ducosato de sédio + Sorbitol;

Paracetamol supositdrio 500 mg.

Medicacéo transdérmica e cutnea:

Buprenorfina sistema transdérmico: 35 ug/h; 52,5 pg/h e 70 pg/h;
Fentanilo sistema transdérmico: 12,5 pg/h; 25 ug/h; 50pg/h; 100 pg/h.

O controle da medicacdo, como do seu acondicionamento, sera da responsabilidade

da farmécia hospitalar, de acordo com as normas instituidas pelo Departamento de
Qualidade.

2.7. Modelo de Cuidados e Modelo Organizativo

Segundo Capelas e Coelho (2014) ha principios béasicos de organizacdo a que os

Cuidados Paliativos devem obedecer:

-
-

vobod

¥

Integracéo no Sistema Nacional de Saude;

Desenvolvimento de diferentes niveis de prestacdo de cuidados (basicos,
especializados e de alta complexidade);

Cuidados paliativos basicos existentes em todos os recursos de saude;
Existéncia de servicos especializados em todos os niveis do sistema de salde;
Os profissionais devem possuir capacitacéo especifica;

Desenvolvimento de sistemas de registo informatizados, partihados e
adaptados & multidimensionalidade do fenémeno que se trata;

Cuidados paliativos flexiveis, dinamicos, de acessibilidade facil e com clara
responsabilizacéo;

A organizacdo requer um pensamento holistico e sistema flexivel desde o
domicilio ao hospital;

O planeamento deve ter em conta as caracteristicas demogréaficas da
populagéo;
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- A organizacdo deve ser sensivel a questes de indole cultural e de
organizacéo de

-> saude de cada regido;

-> Os principios de acessibilidade aos outros servicos devem ser também
aplicaveis aos cuidados paliativos.

Utilizando estes principios como linha de raciocinio para o enquadramento do nosso
projecto temos:

Modelo de cuidados

Os servicos prestadores de CP acompanharam evolucdo dos principios e filosofia
destes cuidados, apesar de ainda atuarem predominantemente no Modelo Integrado,
mas com maior consciéncia da necessidade de transic&o para o Modelo Cooperativo.

Figura 2 - Modelo Integrado

Inicio Morte

Tratamento especifico

Cuidados Paliativos

Figura 3 - Modelo Cooperativo

Inicio Morte

Tratamento especifico

Il Cuidados Paliativos

Para no nosso projecto, consideramos que, dada a existéncia da Unidade de
Paliativos onde visualizamos diariamente um modelo de cuidados integrado e
pontualmente é perceptivel que nalguns casos clinicos também ja co-existe o0 modelo
cooperativo, preconizamos que, de forma extensivel este Ultimo seja este Ultimo esteja
presente no contexto assistencial de domicilio.
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Considerando que os CP séo realizados por uma equipa multidisciplinar, com
formacéo especifica, cujo objectivo é dar resposta a situacdes clinicas complexas,
exige-se um nivel de cuidados paliativos especializados.

Referenciacéo / oferta de Servicos Especializados

A referenciacéo do doente para os CP deve ocorrer preferencialmente, no momento
do diagnéstico da doenca prolongada, incuravel e progressiva. Desta forma, & possivel
a identificacdo das necessidades precocemente e estabelecer um plano
individualizado, integrado e cooperativo, com a colaboracéo do doente e familia, tendo
em vista o controle sintomatico, a definicdo de objectivos realistas e atingiveis, a
esquematizagéo do seu projecto de fim de vida, com indica¢do das suas vontades (de
forma antecipada), a preparacdo da delegacdo de papéis e outros temas que se
verifiquem pertinentes.

Consideramos candidatos a esta unidade, os doentes adultos, referenciados interna e
externamente, com 0s seguintes critérios de admissibilidade: doentes sem perspetiva
de tratamento curativo; doentes com rapida progressdo da doenca, com expectativa
de vida limitada, assim como doentes com dificuldade no controle sintomatico, e por
fim que tenham necessidade de cuidados de enfermagem e médicos ndo

permanentes;

A unidade Hospitalar apresenta uma rede interna de servicos especializados que
estarédo integrados e constituem a oferta de servicos no domicilio,dando resposta em
cooperacéo com a Equipa de cuidados paliativos.

Indicadores e Metas

A medicéo e monitorizacdo da qualidade dos cuidados torna-a mais concreta e
permite, com mais objetividade, implementar acdes de melhoria, num processo
evolutivo para niveis cada vez mais elevados da qualidade dos servigos prestados.

De acordo com Donabedian (2003), a qualidade em saude deveré ser sustentada em

atributos como:

» Eficacia — capacidade de os cuidados prestados levarem a uma melhoria do estado
de saude prévio;

+ Efetividade — quantidade de melhorias possiveis na condicéo de satde do doente;

+ Eficiéncia — obtenc¢do do melhor resultado usando o menor numero de recursos, ou
de menor custo;
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« Otimizacé&o — relacéo positiva entre os beneficios e os custos que os cuidados podem
acarretar;

» Aceitabilidade — prestacéo de cuidados de acordo com as preferéncias de quem os
recebe;

» Legitimidade — concordéncia com aquilo que & preconizado como sendo o correto em
determinado contexto social efou cultura;

» Equidade — igualdade na sua distribuicéo e/ou prestacéo.

A qualidade assistencial em CP deve ser norteada pelos Padrdes de qualidade
declarados pela Ordem dos Enfermeiros (OE) em 2001:

1. A satisfagdo do cliente;

2. A promogéo da salde;

3. A prevencéo de complicagbes;
4. O bem-estar e 0 autocuidado;
5. Areadaptac¢é&o funcional;

6. A organizacéo dos cuidados;

Definimos como Indicadores de qualidade e as metas a atingir as descritas no quadro
infra:

Quadro 3 -Indicadores de qualidade e as metas para o primeiro e segundo ano

Indicadores de estrutura Metas 1° ano | 2° Ano

Equipa interdisciplinar e constituida por
profissionais com formacéo de nivel C
(médicos, enfermeiros) e formacéo Percentagem de Enfermeiros
especifica e treino em CP (assistente |com formacédo Avancada
espiritual social e psicélogo entre
outros)

80% | 100%
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Existéncia de protocolos (clinicos, de

Percentagem de doentes com
reducéo significativamente

apoio emocional e familiar, ; - 100% | 100%
organizacional) dos sintomas (objectivo
g controle até 70%) as 48h
Existéncia de plano de prevencédo do |Percentagem de baixas
. 20% 10%
Burnout médicas por burnout
Indicadores de estrutura Metas 1° ano | 2° Ano
Percentagem de visitas ndo
i A 0, 0,
Disponibilidade de cuidados em visita p[ogramadas, por sitlactes 4% 30%
i ... |n&o urgentes
de urgéncia ou em consultas/ visitas
ndo programadas, de acordo com 0s
desejos Numero de chamadas 50% 40%
P o= 0 0
e necessidades do doente e sua|telefonicas, por doente/ familia
familia;, Acessibilidade do doente — —
24H/Dia, sete dias/ semana Percentagem de visitas nao
programadas, por situacdes 30% 20%
urgentes
Incluséo de espaco fisico dedicado a Numero dereuilesds 3 =
reunides, entre os elementos da €quipa
equ?;_)a de saude, entre a equipa e 0S| gmero de reunides entre a ) )
familiares dos doentes. equipa e os familiares
Inclusdo de espaco fisico para a Numero de CF realizadas por ) )
realizacdo de CF doente
i P Numero de auditorias aos
Existéncia de plano de monitorizacéo e :
- I processos clinicos, por 1 2
melhoria da qualidade -
trimestre
Percentagem de familiares
0, 0,
Existéncia de um plano individualizado _com _acon_wpanhamento 50% 70%
de apoio ao luto antes e apds a morte IRdrcllalizada o Iie
4o deente Percentagem de contactos
9 50%  |70%
post-mortem
Indicadores de Processo Metas 1° ano | 2° Ano
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Existéncia de um processo clinico
unico informatizado: plano de cuidados

Percentagem de doentes com

individual com a avaliacéo das processo de cuidados 80% | 100%
necessidades, plano terapéutico e de |completo
diagnéstico e suas intervencoes;
Identificacéo do cuidador principal na |Taxa de cuidadores principais
PSS 85% 90%
primeira visita por doente
Indicadores de Processo Metas 1° ano | 2° Ano
Avaliagéo inicial na primeira visita Taxa de registo da avaliagdo
o T G o 90% | 100%
admisséao inicial por primeira visita
Reavaliacéo do doente e familia em
W ; Percentagem de processos
todas as visitas: estado funcional, i
i i . completos de registos por 70% 80%
sintomas fisicos, psicoldgicos e fatores | ..
- visita
geradores de sofrimento
Percentagem de doentes com
Avaliacdo do sofrimento fisico, avaliacéo do sofrimento
o L ; L 90% | 100%
psicoldgico e espiritual (instrumento de avaliacéo
validado)
Percentagem de questionarios
Avaliacéo da qualidade de vida realizados sobre a qualidade 70% 80%
de vida
Avaliacéo da necessidade de apoio Pelceniagem e
. * . P encaminhamentos para 80% 90%
pratico e financeiro A -
entidades responsaveis
Utilizacéo de instrumentos e escalas Percentagem de doentes com
) ¢ a aplicacdo da totalidade das 90% | 100%
validadas
escalas
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Existéncia de plano terapéutico

Percentagem de doentes com

y o e o plano terapéutico estabelecido| 90% | 100%
estabelecido na primeira visita 4 3
na 1? visita
Existéncia de plano terapéutico para  |Percentagem de doentes com
_— 90% | 100%
resgate, se agravamento plano terapéutico de resgate
Realizac&o de conferéncias num
numero minimo de duas por bindmio |Taxa de conferéncia familiares
: P ; ; 80% 90%
de cuidados: nos primeiros 5 dias, realizadas por doente
apos a admisséo e na alta ou agonia
Indicadores de Processo Metas 1° ano | 2° Ano
Numero de Primeiras visitas - -
Tempo médio de espera pela 2 1
Realizacdo da primeira visita no prazo |1°Visita
maximo de 48 horas apos a
referenciagéo externa ou interna Percentgge_m de doentes de 50% 60%
referenciacéo externa;
Percentgge_m :_je doer.ltes de 60% | 50%
referenciacdo interna;
Realizac&o de reunites
interdisciplinares entre os médicos de 2 s
i : = Numero de reunibes de
outras especialidades assistenciais do . e - -
. s equipa de especialidades
doente e a equipa de cuidados
paliativos
Formac&o (ensino/ treino) da familia e 5 .
p . i Taxa de realizacao de ensinos
do cuidador informal, com o objetivo de|, " o :
; a familia e cuidador informal 90% | 100%
cuidar de forma segura, confiante e iy
. na 12 visita
adequada o seu familiar
Registo dos objetivos e resultados M_udang:a_ de Estado de
S " Diagnostico - -
atingidos no processo em cada visita S
(auditoria)
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Avaliacdo psicossocial do doente e N° de visitas da Assistente
familia pelo servigo social até 72 horas |Social antes das 72h apds 0 1
apos o pedido de visita admissé&o
: aom o N° de visitas do capeléo por
Disponibilizacéo de suporte espiritual pedido/ doente 0 1
Avaliagéo cultural e espiritual Registo em avaliacéo inicial 70% | 80%
Utilizagéo de opidides para controlo de |Taxa de adesé&o ao plano
; - 70% 75%
sintomas terapéutico
Indicadores de Resultado Metas 1% ano | 2° Ano
Percentagem de satisfacéo em relagéo ao:
- ter_npo de resposta apos o 80 90
pedido
- identificacéo das
necessidades e resposta as 80% 90%
mesmas
= regulandac!e das wsu_tas 80% | 90%
adequadas as necessidades
Satisfacdo do doente e sua familia: - COM!@’?‘O dos cuidados 90% | 95%
oferecidos
- _coord_elj_agao da informacéo 85% 95%
disponibilizada
= me_todologla da informacéo 90% | 100%
partilhada
- disponibilidade da equipa
para falar com o doente e 85% 95%
familia
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- respeito pelas preferéncias

0, 0,
terapéuticas do doente 70% 80%

- acesso aos varios
profissionais da equipa por 80% 90%
categoria profissional

Percentagem de doentes com
controle sintomatico e 85% 90%
satisfac&o das necessidades

Evidéncia de controle sintomatico e
satisfacéo das necessidades

Percentagem de mortes no
domicilio

Morte no domicilio 70% 75%

Controlo Sintomatico

Implementacéo de protocolos para o controlo de sintoma (Permite e sustenta a tomada

de decisao)

No decorrer dos primeiros 2 meses de operacionalizagdo do projecto serdo
estabelecidos os protocolos clinicos para o controlo de sintomas, pela equipa médica e

equipa de enfermagem.
Avaliagdo e Monitorizagéo do doente

A avaliac&o de necessidades e monitorizagéo do doente deve ser realizada recorrendo
a ferramentas e instrumentos de avaliagéo validados para este contexto de CP.
Teremos por base o Directorio de escalas validado para Portugal para a selecéo das
que se adequam ao nosso projecto. Uma vez este serd operacionalizado na
instituicdo privada de saude, faremos uso das escalas parametrizadas no processo

clinico informatizado.
2.8. Critérios de Qualidade

No quadro abaixo estdo esquematizados os critérios de qualidade definidos, de acordo
com as componentes processuais e fundamentais. (APCP, 2006).

Apresentamos as componentes fundamentais e os respectivos critérios de qualidade a
que Nos propemos:
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Quadro 4 - Resumo com critérios de qualidade para a ECSCP

Cuidados ao Doente e Familia

Avaliacao das
necessidades

1.Tem que ser efectuada a todo o doente/familia a avaliacdo das
necessidades, que obrigatoriamente devera ficar registada/incluida
no processo clinico.

2. As necessidades do doente/familia tém que ser periodicamente
reavaliadas pela equipa.

3. O grau de dependéncia de cada doente deve ser avaliado e
registado.

Estabeleciment
o de objectivos
terapéuticos

4. Devera ser definido para cada doente e familia um plano
terapéutico personalizado.

5. O plano terapéutico personalizado devera ser reavaliado
regularmente.

6. Devera ser definido um plano de apoio as necessidades do
cuidador.

7. A'intensidade dos sintomas prevalentes devera ser avaliada e
registada.

8. Devera estar na posse de cada doente/familia o plano
terapéutico.

Cuidados ao
doente e
familia

9. Devera existir um guia de acolhimento ao doente e familia.

10. A unidade deve dispor de atendimento telefénico 24h por dia

11. O risco de luto patoldgico deveré ser avaliado e registado

12. O apoio no luto devera ser suportado por um Protocolo para a
gestdo do luto, personalizavel.

13. O doente deve poder expressar por escrito as suas disposi¢cdes
previas em relagdo a acontecimentos que possam ocorrer no futuro.

14. Todas as intervencdes deverdo ser sujeitas ao consentimento
informado do doente/familia.

Educacao do

15. Devera existir um protocolo de deteccéo das necessidades de

doefl_te € educacéo/informacéo dos doentes e sua familia.
familia
Trabalho em equipa multidisciplinar
16. A equipa devera ter devidamente estruturada a sua composicéo,
Sistema de com identificagéo do coordenador/coordenacéo, e fungdes dos
trabalho em demais elementos.
eguipa
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17. A equipa interdisciplinar devera regularmente reunir-se, com um
intervalo méaximo de 7 dias.

18. Deveréo existir protocolos de cuidados.

19. Devera ser definido o gestor de caso, por doente, e 0 mesmo
estabelece a periodicidade da reunido para analise do caso clinico.

20. Deve ser realizada a CF inicial, nos primeiros 5 dias apds
admissédo do doente e, pelo menos, no momento da alta e da fase
agonica.

Cuidado e " yu "
21. Deverao estar formalmente estabelecidas intervencdes para a
suporte da " -
~ prevencdo do Burnout dos elementos da equipa.
equipa
22. Todos os membros da equipa deverdo ter formagdo em cuidados
paliativos.
Formacao 23. Devera existir um plano anual de formacéo continua, de acordo
continua e com o levantamento das necessidades formativas.
investigacao - - - —
24. Devera ser estabelecido um plano de investigacdo, consoante o
nivel de diferenciacdo do recurso.
Coordenacao |[25. Deverdo existir protocolos de articulagdo entre a equipa
entre comunitaria e as unidades de internamento.
diferentes
niveis de 26. A informacgdo/documentacgdo essencial sobre a doenca deve
unidades e acompanhar sempre o doente na transi¢éo entre recursos.
outros — - -
servicos de 27. Deverac? ser estabe!emdos proFocoIos de_ parceria com,o_s
apoio recursos existentes na area geografica (equipas de voluntarios,

empresas do sector social e comercial)

Avaliacéo da melhoria da qualidade

Sistemas de
registo e
documentagdo

28. A historia e processo clinicos deverdo ser Unicos e
multidisciplinares.

29. Deverdo ser utilizados os sistemas de informacéo para os
registos clinicos (Glintt), que devem incluir as escalas selecionadas.

30. Deveréo existir plataformas de apoio a gestéo documental, ao
registo de incidentes e eventos adversos, bem como & avaliacédo de
desempenho.

Sistemas de
informacao e
lmonitorizacao

31. O grau de satisfagéo do doente e familia devera ser avaliado
regularmente, em particular no que se refere as respostas as suas
necessidades e & prestacéo de cuidados por parte da equipa.
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32. Devera existir um sistema de monitorizacdo dos indicadores
assistenciais da equipa (auditorias trimestrais).

Melhoria da
qualidade

33. Devera ser criado e implementado um processo sistematizado
de melhoria da qualidade.
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3.

ESTRATEGIAS DE MARKETING

O plano de marketing tera como linha de orientacéo estratégica a misséo e os valores

da instituicao privada de saude, de base.

Uma vez que a instituicdo tem um departamento de marketing, o mesmo sera

envolvido na fase de projecéo e operacionalizac&o do projeto. Usaremos a imagem de

marca da instituicdo, que ja é reconhecida nacionalmente pelos padrées de qualidade

e sucesso, e também ja conhecida socialmente, sendo referéncia em cuidados de

saude.

No desenvolvimento da estratégia de marketing, teremos em consideracdo os

seguintes pressupostos:

-

Voo

-
-
-

Os objetivos/metas a atingir;

A populacéo-alvo e as suas necessidades;

As acdes concorrentes;

Qual a mensagens-chave da resposta em CP que queremos divulgar e as
vantagens inerentes;

Identificar e criar oportunidades de difuséo da mensagem,

Promover a imagem ja existente e sdlida, associada a nova Equipa e Servicos;
Avaliar os resultados alcangados.

A nossa estratégia € assente nos seguintes pilares:

- Os 4PS do Marketing

R dEs WD s

Produto Prego Praca Promogao

Sera envolvida a Producdo Hospitalar na reviséo da tabela de valores de servicos ja

existentes, bem como na negociacéo com as entidades seguradoras e subsistemas de

saude.

Assim, tracamos como plano estratégico:

Quadro 5- Plano estratégico da ECSCP

Estratégias Populagao Alvo Observacoes
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Utilizac&o das paginas oficiais
da instituicdo nas redes
sociais Facebook, Instagram
e Linkedin, ja existentes, para
publicitar a Equipa
assistencial no domicilio

Populagéo em geral
utilizadora de tecnologias
digitais.

Atualizacéo diaria de facil
acesso de forma a publicitar
e a divulgar a atividade
deste servico

Realizac&o de um artigo para
a Revista interna da
instituicéo, Viver mais

Todos os funcionarios das
diferentes instituicdes de
saude pertencentes ao
grupo. Esta Revista é de
edicdo mensal.

Divulgagéo interna da
atividade da Equipa

Utilizag&o de Outdoors
publicitarios

Todos os utentes que se
dirijam & Unidade
Hospitalar e publico em
geral

Cartaz com a marca da
unidade privada e imagem
da equipa

Realizac&o de um folheto
informativo.

Todos os utentes que se
dirijam as unidades
hospitalares e clinicas do
grupo privado de cuidados

Colocar os folhetos nas
salas de espera/consulta
externa/ hospital de dia/
internamento, nas
diferentes instituictes de
saude pertencentes ao
grupo.

Participacdo em congressos
e jornadas deste contexto

Participantes do congresso
e jornadas, e delegados de
propaganda médica

Comunicacdes livres com
apresentacdo de resultados

Posters a concurso

4. FINANCIAMENTO

O orgcamento do projeto deve permitir identificar os recursos financeiros a mobilizar, as

respetivas fontes de financiamento, mas também deve permitir quantificar os custos

dos meios ja existentes e que v&o ser utilizados para a intervencéo (Capucha, 2008).

1- O financiamento da unidade seré suportado pela administracéo hospitalar de base.

O valor dos servicos desenvolvidos seréo revistos periodicamente e adequados aos

valores faturados semestralmente de forma a assegurar a sustentabilidade e a

prestacdo de cuidados de qualidade.

40

198



2 - O financiamento sera diferenciado através de um centro de custo préprio para este

SEervico.

3 - Os encargos com a prestacdo das unidades e equipas de cuidados fazem parte

integrante dos orgamentos da respectiva administrac&o da unidade privada de base

4 - A utilizacdo do servico é comparticipada pela entidade seguradora ou subsistema

de saude do doente ou ent&o totalmente suportada a nivel particular.

Quadro 6- Previsao de despesas e

receitas

Descricdo

Previsado despesas

Previsdo receitas

(Profissionais descritos)

Recursos Humanos

De acordo com tabela
profissional salarial

Obras de instalagoes

Instalagcbes ja existentes

Maquinas/aparelhos

6 000€

Mobiliario

Ja existente

Consumiveis

10 000€

Material tecnologico

Jé existente

Despesas gerais (agua, I
gasolina, eletricidade, internet) 1 000€

Carro Hibrido 35 000€ .
Total 52 000€

5. CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

Partilhamos o cronograma de planeamento e organizacéo desta etapa crucial de

elaboracéo do projeto. Temos as expectativas de ao final de 2 anos passarmos para

operacionalizagdo do mesmo.

Quadro 7- Plano de actividades para 2023

Atividades 2023

12

Formulacéo
problema/justificac
ao X

Objetivos/metas X

Metodologia do
projeto
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Entrega e
apresentacao do
Projeto X

Reuni&o com
administracéo X

Pedido de
financiamento X

Planeamento e
preparacéo das
formacdes X X X

Apoiar na
reestruturacdo do
servico X

Quadro 8- Plano de actividades para 2024

Atividades 2024

Apoiar na
reestruturacdo do | X X
servico

Implementar
estratégias X X X (X (X [X X X X X
delineadas

Reunides de
reflexdo/monitoriza X X X X X X X X X X
cdo do projeto

Avaliacdo de
indicadores de
execucéo e de X
impacto
delineados

6. FORMACAO

A elaboracdo de um plano de formacéo teve como pressuposto subjacente que
melhores cuidados em fim de vida exigem formagéo continua especifica de todos os
profissionais de saude, humanizacéo das estruturas do sistema de saude e mudanca

de mentalidades que favorecam a qualidade de vida do doente (Pulido et al., 2010).
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Sera acordado com a Unidade Hospitalar a incluséo dos pagamentos das formacées
externas, através dos programas de prémios anuais e incentivos de desenvolvimento
profissional.

A Equipa ira estabelecer um plano de formacéo interna mensal com o departamento
de formacéo, Academia, onde especialistas da area, internos ou externos a
instituicdo, possam abordar alguns temas/técnicas no que diz respeito a pratica dos
CP.

6.1. Planeamento de formagao

Quadro 9- Plano de formagao

Atividade Elaboragao de um plano de formagao

Fundamentacao | A elaboracéo do plano de desenvolvimento profissional e formagéo
continua deve descrever os compromissos da equipa, definindo as
prioridades formativas individuais e coletivas, tendo em conta as
necessidades e afinidades dos profissionais e os interesses da UCP.

Objetivos Elaborar um plano anual de formacéo;
Avaliar a satisfac@o profissional (através da entrevista de avaliacéo
anual, ja implementada na institui¢ao).

Estratégias Utilizacéo do questionario enviado anualmente pelo servico de
recursos humanos, para determinar as necessidades de formacéo da
equipa multidisciplinar;

Efetuar reunides de equipa e conversas informais para determinar as
necessidades de formacédo da equipa multidisciplinar;

O plano de formacgdo incluira agdes de formacé@o em contexto de
trabalho;

Os profissionais serdo incentivados e sera financiada a formacéo
externa de relevo para o contexto de frabalho.

Intervenientes |Academia da unidade hospitalar; Peritos na area.

Populagao alvo |Equipa multidisciplinar da Equipa.

Avaliacao Plano de formacéo anual para o ano seguinte.
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CONCLUSAO

Confiantes do sucesso deste projecto, da importancia que o mesmo tem para a
pessoa em situacéo paliativa e sua familia, pretendemos que o mesmo potencie o
poder organizacional no cuidado de exceléncia a estes doentes. Com o mesmo, sera
possivel potenciar a implementacdo do modelo cooperativo, ideal para o
acompanhamento desta unidade de cuidados, que apresenta necessidades muito
especificas, cuja resposta adequada € com maior facilidade atingida, através deste
modelo. A caminhada que agora iniciamos, prevé-se trabalhosa, mas também ela
estimulante, considerando o impacto que iré ter no reforco da rede de cuidados
nacional ja existente. Para o doente que procura uma resposta, que por vezes tarda
em chegar ou também ela insuficiente, apesar dos grandes esforgcos desenvolvidos
pelas vérias entidades nacionais envolvidas nesta problematica, o nosso projecto pode
significar a diferenca entre uma morte com menos suporte, controle de sintomas e com
maior sofrimento, e uma morte no local desejado, na presenca das pessoas que lhe
séo significativas, com uma equipa de cuidados que respeitam todos os pilares dos
cuidados paliativos.

A unidade organizacional privada onde se insere este projecto possui uma estrutura e
sinergia de recursos e de servicos (hospitalares e comunitarios), com um percurso
cimentado no sector da salde que para o publico-alvo conferira credibilidade,
seguranca e confianca.

Conscientes do impacto econémico que estes servigos do sector privado tera para o
orcamento familiar, &€ para nés e instituicdo um objectivo o trabalho junto dos seguros
de saude e subsistemas de salde, para a mudanca do paradigma, associado ao termo
cuidados paliativos que, actualmente os impede de lhes atribuir qualquer tipo de

co-pagamento.

Concluimos assim, que a constru¢éo deste documento permitiu-nos aumentar o nosso
conhecimento sobre as varias areas de analise e reflexdo necessarias para elaborar

um projecto com expectativa real da possibilidade da sua implementacéo.
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ANEXO |- ACORDO DE TRATAMENTO DE DADOS REFERENTE AO ESTUDO
CLINICO - "A relevancia de uma equipa Comunitaria de Suporte em cuidados
paliativos no hospital privado"
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ACORDO DE TRATAMENTO DE DADOS REFERENTE AO ESTUDO CLINICO

“A relevincia de uma equipa Comunitéria de Suporte em cuidados paliativos no hospital

privado”

Entre

Carla Maria Pereira dos Santos, com domicilio em Rua Combatentes da 1° Grande Guerra, 188, 4745-
220 Guiddes, contribuinte fiscal niimero 222834293, doravante designado por “Investigador™;

e

Escola Superior de Satide de Viana do Castela, com sede na Rua Dom Moisés Alves Pinho, n.° 4900,
4910-023 Viana do Castelo, neste ato representada por Maria Manuela Amorim Cerqueira, doravante

designado por “Institui¢do de Ensino™
Doravante, conjuntamente designados per “Promotores™ ou “Responsaveis pelo Tratamento™;

e

Hospital CUF Porto, 8.A., com sede na Avenida do Forte, n.° 3, Edificio Suécia I1I — Piso 2, 2790-073
Carnaxide, com o nimero tinico de matricula na Conservatdria do Registo Comercial e de Pessoa
Coletiva 508 963 150, com o capital social de €2.060.000,00, representada no presents ato por Ana
Luisa Cardoso e por Maria Barros, na qualidade de Administrador e Procuradora, respetivamente, com

poderes para o ato, doravante designada por “CUF” ou “Subcontratante™.

Considerando que:

A. Os Promotores sdo promotores e responsdveis pela realizacéo do Estudo “A relevincia de uma
equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos no hospital privade” (doravante
“Estudo™), o qual decorre no Ambito de tese de Mestrado;

B. A CUF é titular e gere o Hospital CUF Parto, tendo sido convidada para participar neste Estudo
Clinico, pelo Investigador, que é, também, seu colaborador;

C. O Estudo encontra-se devidamente detalhado e explicado nos documentos que ficam anexos ao
presente Acordo, e que constituem o Anexo I, visando, de forma resumida, conhecer as
vantagens da integragio de uma Equipa Comunitéria de Suporte em cuidados paliativos num
hospital privado;

D. A CUF tem diversos clientes elegiveis para a realizacio do Estudo e que sdo seguidos no
Hospital CUF Porto, tendo assim, a capacidade de meios e humana para a realizacdo deste
Estudo;

208



1.2

1.3.

1.4.

1.5.

1.6.

1.7

1.8.

E reciprocamente acordado e livremente aceite o Acordo de Subcontratagio constante das seguintes

cldusulas:

Definigdes e Interpretacio

As expressdes “responsaveis pelo tratamento”, “subcontratante”, “dados pessoais” e
“tratamento”, assim como quaisquer outras expressdes e termos relacionados, devem ser
interpretados nos termos do Regulamento (EU) 2016/679 do Parlamento Europeu e do Conselho,
de 27 de abril de 2016, relativo & protecio das pessoas singulares no que diz respeito ao
tratamento de dados pessoais e a livre circulagdo desses dados e que revoga a Diretiva 95/46/CE
— Regulamento Geral de Protegio de Dados (“RGPD™), e da Lein.® 58/2019, de 8 de agosto, que
assegura a execugdo na ordem juridica nacional do RGPD, tal como complementado por
legislacdo nacional ou europeia, por interpretagdes e linhas de orientagio emitidas por
autoridades europeias e nacionais, por cldusulas modelo aprovadas pela Comissido Europeia ou
por autoridades de controlo, assim como por qualquer jurisprudéncia relevante (conjuntamente

referidos como “Regime de Protecio de Dados™).

As Partes acordam que os termos do RGPD serdo aplicéveis ao tratamento de dados pessoais no
contexto da relacdo entre as Partes a partir da data de entrada em vigor deste Acordo e durante

toda a sua vigéncia.

Os titulos das Cldusulas do presente Acordo sdo incluidos por razdes de mera conveniéncia, ndo

constituindo suparte da interpretagdo ou integracdo do mesmo.

As expressdes supra definidas no singular poderdo ser utilizadas no plural, e vice-versa, com a

correspondente alteracdo do respetivo significado.

As alteragfes ao presente Acordo s6 serdo consideradas vélidas se celebradas por documento

escrito, assinado por ambas as Partes, assumindo a forma de aditamento ao mesmo.

O presente Acordo é composto pelo texto deste documento e pelos seguintes Apéndices, todos
eles devidamente assinados ou rubricados pelos representantes de ambas as Partes e que dele

ficam a fazer parte integrante:
Apéndice I — (Termos do Tratamento)

Salvo quando do contexto resulte de outro modo, qualquer referéncia feita neste Acordo a uma

disposicéo legal ou contratual inclui as alteragdes a que a mesma tiver sido e/ou vier a ser sujeita.

Caso alguma das disposi¢des do presente Acordo venha a ser declarada nula ou por qualquer
forma invalida, ineficaz ou inexequivel, por uma entidade competente para o efeito, tal nulidade,
invalidade, ineficdcia ou inexequibilidade ndo afetard a validade das restantes disposi¢des do
Acordo, comprometendo-se as Partes a acordar, de boa-fé, uma disposicéo que substitua aquela

e que, tanto quanto possivel, produza efeitos semelhantes.
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2. Objeto
O presente Acordo visa regular as obrigacdes de ambas as Partes, relativamente ao tratamento de dados
pessoais, melhor descrito no Apéndice I (Termos do Tratamento), por parte da Subcontratante, em nome

e por conta das Responsdveis pelo Tratamento.

3. Obrigacdes das Partes
3.1 As Responsdveis pelo Tratamento deverd fornecer & Subcontratante a informacio necessaria para

que a Subcontratante possa tratar os dados por sua conta e em seu nome.

3.2 Os dados pessoais a que a Subcontratante tenha acesso ou que lhe tenham sido transmitidos pelas
Responsdveis pelo Tratamento serdo tratados nos termos do presente Acordo, hem como em
estrita observancia das instrugdes documentadas das Responséveis pelo Tratamento transmitidas
pela mesma durante a vigéncia do Acordo, incluindo no que respeita s transferéncias de dados
para paises terceiros ou organizacdes internacionais, a menos que a Subcontratante seja obrigada
a fazé-lo pelo direito da Unifo ou do Estado-Membro a que esta sujeito (informando nesse caso

as Responsdveis pelo Tratamento desse requisito juridico antes do inicio da transferéncia).

3.3 A Subcontratante compromete-se, designadamente, a ndo copiar, reproduzir, adaptar, modificar,
alterar, apagar, destruir, difundir, transmitir, divulgar ou por qualquer outra forma colocar &
disposicdo de terceiros os dados pessoais a que tenha acesso ou que lhe tenham sido transmitidos
pelas Responséaveis pelo Tratamento, sem que para tal tenha sido expressamente instruida, por

escrito, pelas Responsdveis pelo Tratamento.

3.4. Sem prejuizo das demais obrigagdes previstas no presente Acordo, a Subcontratante obriga-se a
cumprir rigorosamente o disposto na legislagdo aplicdvel em matéria de tratamento de dados

pessoais e nomeadamente a:

(a)  Cumprir quaisquer regras relacionadas com o tratamento de dados pessoais a que as
Responsaveis pelo Tratamento estejam vinculada desde que tais regras lhe sejam

previamente comunicadas;

(b) Prestar assisténcia as Responsdveis pelo Tratamento a disponibilizar aos titulares dos
dados pessoais informagéo sobre os seus dados pessoais e, em geral, a proporcionar aos
titulares dos dados o exercicio dos seus direitos, nos termos do Regime de Protecio de
Dados;

(c)  Garantir que as pessoas autorizadas a tratar dados pessoais assumiram um compromisso

de confidencialidade ou estdo sujeitas a adequadas obrigagdes legais de confidencialidade;

(d) Prestar & Responsdveis pelo Tratamento toda a colaboracdo de que esta carega para

esclarecer qualquer questdo relacionada com o tratamento de dados pessoais efetuado ao
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(e)
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@

@

()

M

(m)

abrigo do presente Acordo e manter as Responsdveis pelo Tratamento informada em
relagdo ao tratamento de dados pessoais, obrigando-se a comunicar de imediato qualquer
situacdo que possa afetar o tratamento dos dados em causa ou que de algum modo possa
dar origem ao incumprimento das disposicdes legais em matéria de prote¢io de dados

pessoais;

Informar imediatamente as Responséveis pelo Tratamento, em qualquer circunstincia
dentro do prazo de 24 horas, de qualquer inquiricio ou reclamagdo de qualquer autoridade

de controlo, garantindo a sua cooperacio com tal autoridade;

Prestar assisténcia as Responsdveis pelo Tratamento, tendo em conta a natureza do
tratamento e a informac&o ao seu dispor, no sentido de assegurar as obrigacoes referentes
a notificagdo de violagdes de dados pessoais, designadamente através da comunicacio
imediata s Responsaveis pelo Tratamento (e em qualquer caso nunca superior a 24 horas)
de qualquer violagdo de dados pessoais que ocorra com incidéncia nos dados pessoais,
prestando ainda total colaboragdo as Responsaveis pelo Tratamento na adogdo de medidas
de resposta ao incidente, na investigagio do mesmo e na elaboragdo das notificacdes que

se mostrem necessdrias nos termos da lei;

Colaborar com as Responsaveis pelo Tratamento, tendo em conta a natureza do tratamento
e na medida do possivel, através da implementagio de medidas técnicas e organizativas

adequadas;

Ndo comunicar dados pessoais a terceiros e/ou prestadores de servigos ndo autorizados ou

ndo indicados pelas Responsaveis pelo Tratamento:

Consoante a escolha das Responsaveis pelo Tratamento, apagar ou devolver os dados
pessoais na cessagdo do Acordo, apagando quaisquer cépias existentes, exceto se a

conservagdo dos dados for exigida por lei;

Disponibilizar s Responsdveis pelo Tratamento todas as informagBes necessérias para

demonstrar o cumprimento das obrigac@es decorrentes da lei e do presente Acordo;

Permitir e contribuir para as auditorias, incluindo inspecdes, levadas a cabo pelas

Responséveis pelo Tratamento ou por um terceiro por este mandatado;

Manter registos das atividades de tratamento de dados realizadas em nome das
Responséveis pelo Tratamento ao abrigo do presente Acordo, segundo os requisitos

previstos na lei;

Se e quando aplicdvel, informar as Responsaveis pelo Tratamento da nomeacio de um

Encarregado da Protecfio de Dados;
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4.2,

5.

5.1.

5.2

(n)  Observar os termos e condices constantes dos instrumentos de legalizacao respeitantes

aos dados tratados (se aplicavel); e

(0)  Cumprir todas as demais regras legais no que respeita ao registo, transmissdo ou qualquer
outra operagio de tratamento de dados pessoais previstas no Regime de Proteccdo de

Dados.

Registo das Atividades de Tratamento
A Subcontratante e, se aplicavel, os seus representantes conservam, pelo menos até ao termo do
presente Acordo, um registo de todas as atividades de tratamento exercidas, no dmbito do

presente Acordo, nos termos e para os efeitos do artigo 30.% n.” 2, do RGPD.

O registo das atividades de tratamento, mencionado no niimero anterior, deve incluir pelo menos

a seguinte informagdo:

(8 O nome e os contactos da Subcontratante e das Responsaveis pelo Tratamento e, sendo
caso disso, dos representantes das Responsaveis pelo Tratamento e da Subcontratante e do

Encarregado de Prote¢do de Dados;
(b)  Os tipos de tratamentos de dados realizados em nome das Responsaveis pelo Tratamento;
(c)  As categorias de dados tratados;
(d)  Astipologias de titulares de dados versados pelo tratamento de dados; e

(e)  Se aplicdvel, as transferéncias de dados pessoais para paises terceiros ou organizagdes
internacionais, incluindo a identificagio desses paises terceiros on organizagoes
internacionais e, no caso das transferdncias referidas no artigo 49.°, n.° 1, segundo

pardgrafo, do RGPD, a documentagio que comprove a existéncia das garantias adeguadas.

Medidas de Seguranca

A Subcontratante obriga-se a pdr em pratica as medidas técnicas e de organizagdo necessarias a
protecdo dos dados pessoais tratados por conta das Responsaveis pelo Tratamento contra a
respetiva destruicdo, acidental ou ilicita, a perda acidental, a alteragdo, a difusfio ou o acesso ndo
autorizados, bem como contra qualquer outra forma de tratamento ilicito dos mesmos dados

pessoais.

As medidas a que se refere o nimero 5.1. devem garantir um nivel de seguranca adequado em
relagio aos riscos que o tratamento de dados apresenta, & natureza dos dados a proteger e aos
riscos, de probabilidade e gravidade variavel para os direitos e liberdades das pessoas singulares,

incluindo, consoante o que for adequado:

(@) A pseudonimizagdo e a encriptacio dos dados pessoais;
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(b) A capacidade de assegurar a confidencialidade, integridade, disponibilidade e resiliéncia

permanentes dos sistemas e dos servigos de tratamento;

6. Confidencialidade
6.1. A Subcontratante compromete-se a guardar sigilo relativamente a todos os dados pessoais a que
tenha tido acesso ou que lhe tenham sido transmitidos pelas Responséveis pelo Tratamento no

ambito da prestacao dos servicos acordados com este.

6.2. A obrigacdo de sigilo prevista no nimero 6.1, mantém-se mesmo apds a cessacio do Acordo,

independentemente do motivo por que ocorra.

7. Colaboradores da Subcontratante

A Subcontratante garante que os seus colaboradores, independentemente da natureza e da validade do
seu vinculo com a Subcontratante (incluindo, mas ndo restringindo, 0s que cooperam com a
Subcontratante com base em contratos de direito civil, prestadores de servigos, trabalhadores, agentes,
auxiliares, representantes, sécios, gerentes, administradores, procuradores, trabalhadores temporarios,
fornecedores, consultores, auditores ¢ estagiarios. aqui designados por “colaboradores™ ou “pessoal”)

cumprem as obrigacdes estabelecidas no presente Acordo.

8. Subcontratantes da Subcontratante
8.1. A Subcontratante ndo poderd subcontratar outra entidade para o tratamento de dados pessoais
decorrente do presente Acordo sem que as Responséveis pelo Tratamento tenha dado,

previamente e por escrito, autorizac3o especifica ou geral.

8.2. Sempre que subcontratar oulra entidade, nos termos do nimero 8.1., a Subcontratante garante
que estas cumprirdo o disposto no Regime de Protec¢do de Dados e na demais legislacdo
aplicével, celebrando um contrato escrito com tais entidades por si subcontratadas, refletindo as

mesmas obrigacties em matéria de prote¢do de dados previstas neste Acordo.

83. Para efeitos do ndmero 8.1., a Subcontratante compromete-se a informar as Responsdveis pelo
Tratamento de quaisquer alteragdes pretendidas quanto ao aumento do niimero ou a substituigio
dos subcontratantes a que recorra, podendo as Responséveis pelo Tratamento opor-se, por escrito,
a tais alteracdes.

8.4, Caso o tratamento de dados por subcontratante da Subcontratante seja feito fora da Unido

EuropeiafA:ea Econdmica Eurapeia, antes do inicio de tal tratamento, deverdo ser observados os

requisitos referentes as transferéncias internacionais de dados previstos no RGPD.

8.5. A responsabilidade da Subcontratante perante subcontratantes prevista nos niimeros anteriores

abrange quaisquer entidades que atuem como subcontratantes numa cadeia de subcontratacio
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9:2.

10.

10.1.

10.2.

com a Subcontratante, independentemente de o seu vinculo com a Subcontratante ser direto ou

indireto.

Responsabilidade

A Subcontratante serd responsdvel por qualquer prejuizo em que as Responsdveis pelo
Tratamento venha a incorrer em consequéncia do tratamento, por parte da mesma e/ou dos seus
colaboradores, prestadores de servicos ou subcontratantes [nos termos da cliusula 82
(Subcontratantes do Subcontratante)], de dados pessoais em violaglio das normas legais

aplicaveis e/ou do disposto no presente acordo.

Nos termos do nimero 9.1., a Subcontratante deverd reembolsar as Responsdveis pelo
Tratamento por quaisquer custos, perdas ou despesas, incluindo indemnizacdes a titulares de
dados pessoais e coimas ou multas perante autoridades competentes, em que as Responsdveis
pelo Tratamento incorra ou a que seja sujeita em consequéncia do tratamento de dados pessoais
pela Subcontratante, pelo seu pessoal, por qualquer entidade por esta subcontratada ou pelo

respetivo pessoal, em violagao do presente Acordo ou do Regime de Protegdo de Dados.

Notificagdo de violagées de dados pessoais

A Subcontratante fica obrigada a notificar as Responsaveis pelo Tratamento de qualquer violacio
que potencialmente comprometa a seguranca de dados pessoais, tais como a transferéncia, o
acesso, a perda, a alteraco ou a revelagio a terceiros, acidental, ndo autorizada ou ilicita, em
violagéo do presente Acordo ou do Regime de Protecdo de Dados, ou qualquer incidente que
direta ou indiretamente afete, ou seja suscetivel de afetar, a confidencialidade, a integridade ou a
autenticidade dos dados, o mais cedo possivel em face das circunstincias e sem demora
injustificada, em qualquer caso no prazo méximo de 24 horas a contar do momento em que a

Subcontratante tenha obtido conhecimento do facto.

A notificacdo nos termos do niimero anterior deve inchuir toda a informagdo relevante relativa

aos dados pessoais afetados, designadamente:

(a) A natureza dos dados pessoais violados, incluindo as categorias e o niimero de titulares de
dados afetados, bem como as categorias e o nimero de registos de dados pessoais em

causa;

(b) Onome e os contactos do encarregado da protegdo de dados ou de outro ponto de contacto

onde possam ser obtidas mais informacdes;
(c) A descrigdo das consequéncias previsiveis da violagdo de dados pessoais; e

(d) As medidas adotadas ou propostas pelas Responsaveis pelo Tratamento para reparar a

violag&o de dados pessoais e para atenuar os seus eventuais efeitos negativos.
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10.3.

10.4.

11.

11.1.

2

12,

12.1.

122,

13.

Em caso de violagdo ou de incidente, nos termos do ndmero 10.1., a Subcontratante deve

imediatamente e a sua prépria custa:
(a)  investigar o incidente ou a violagdo de dados pessoais;

(b) adotar as medidas adequadas, aprovadas pelas Responsiveis pelo Tratamento, para
garantir a seguranga dos dados pessoais e para atenuar os seus eventuais efeitos negativos

sobre os titulares afetados; e
(c)  prevenir quaisquer futuros incidentes ou violagdes de dados pessoais.

A Subcontratante nfo disponibiliza, publica, ou, por qualquer modo, divulga qualquer registo,
comunicagdo, aviso, relatério ou conferéncia de imprensa, relativos ao incidente ou 3 violagdo de

dados pessoais sem autorizagdo prévia das Responséveis pelo Tratamento.

Auditorias
As Responséveis pelo Tratamento poderd levar a cabo auditorias e inspegdes a Subcontratante,
de forma a verificar o cumprimento das obrigagdes previstas no presente Acordo ou no Regime

de Protegdo de Dados.

A Subcontratante compromete-se a facilitar e cooperar com auditorias, incluindo inspecdes,

dirigidas pelas Responséveis pelo Tratamento ou por qualquer outra entidade por si designada.

Duragdo e cessacdo do acordo
Sem prejuizo do disposto no nimero 6.2., o presente Acordo permanece em vigor enquanto se
mantiver a relagdo de prestacdo de servigos entre as Responsaveis pelo Tratamento e a

Subcontratante.

Na data de cessagdo do presente Acordo, a Subcontratante compromete-se a, consoante a escolha
das Responsaveis pelo Traramento, apagar ou devolver 3s Responsdveis pelo Tratamento todos
0s suportes com dados pessoais que lhe tenham sido facultados por este, apagando quaisquer

cdpias existentes, exceto se a conservagio dos dados for exigida por lei.

Comunicacio do acordo a Autoridade de Controlo

As Partes ficam desde jd autorizadas a comunicar o contetido do presente Acordo, bem como os

elementos com este relacionados, & autoridade de controlo competente.

14.

Lei Aplicavel

O presente Acordo rege-se pelas disposicdes aplicaveis da lei portuguesa.
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15. Resolucdo de Litigios

Para julgar todas as questdes emergentes do presente Acordo fixa-se como competente o foro da

comarca de Lisboa, com expressa rentincia a qualquer outro.

Feito em Porto, em 27 de julho de 2022, em duplicado, ficando cada uma das partes com um exemplar

de igual valor, sendo rubricado em todas as suas folhas e assinado a final pelas partes.

Pelas Responsdveis pelo Tratamento

Assinada por Caria Maria
Pereira dos Santos
Identificacio: Bi111299669
Data: 2022-07-28 as 10:45:10
dos Santos

or

Assinado por: Maria Manuela Amorim Cerqueira
Num. de Identificagao: 05931200
Data: 2022.07.27 19:23:17+01'00"

Nome: Maria Manuela Amorim Cerqueira
Na qualidade de Instituicdo de Ensino

Pela Subcontratante

(quabo

ome: Ana Luisa Cardoso

Na qualidade de Administrador

Na qualidade de Procuradora
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Apéndice I
Termos do Tratamento

1. Natureza e finalidades do tratamento

Os Responséveis pelo Tratamento tratam os dados pessoais dos participantes no Estudo para a
investigacdo clinica.

Nos termos do acordado entre as Partes, o Subcontratante obriga-se a prestar aos Responsaveis pelo
Tratamento de Dados os servigos referidos nos Considerandos deste Acardo.

Nesse dmbito e com essa finalidade, o Subcontratante terd acesso a dados pessoais dos participantes no
Estudo dos Responsdveis pelo Tratamento de Dados.

2. Duragdo do tratamento

A durag&o do tratamento depende da vigéncia do Contrato referido anteriormente e respeitard os prazos
de conservagdo estabelecidos e divulgados em cada momento pelos Responsaveis pelo Tratamento dos

Dados Pessoais.
3. Tipo de dados tratados

Dados dos Participantes no Estudo: Dados Gerais e Demogréficos, Dados Sensiveis e Dados de

Informagéo Clinica.

4. Categorias especiais de dados
Dados de informacio clinica.

5. Categorias de titulares dos dados

Participante no Estudo da iniciativa das Responséveis pelo Tratamento.

217



ANEXO Il - PARECER DA COMISSAO DE ETICA
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CUF PORTO

HOSPITAL

COMISSAO DE ETICA CUF HOSPITAL CUF PORTO
FORMULARIO PARA A AVALIACAO ETICA DE PROJECTOS

Investigador Principal
Carla Maria Pereira dos Santos

Identificacao
Estudo/Projecto A relevancia de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital
privado
Data de submissao 27107/2022
PARECER
PARECER ETICO FAVORAVEL sSIM

(A proposta é eticamente aceitavel)

PARECER ETICO CONDICIONADO AQ
PREENCHIMENTO DE REQUISITOS

PARECER ETICO NAO FAVORAVEL
(como tal, o projecto ndo pode ser avaliado)

Porto, 20 de Maio de 2022

Exma. Senhora Dra Carla Maria Pereira dos Santos,

Depois de analisada toda a documentacdo enviada entende esta CES emitir um parecer
favoravel ao estudo em aprego. Ficamos ao dispor para o que entender necessario e desejamos
as maiores felicidades para o estudo.

Com os meus melhores cumprimentos,

C/“Ji%‘“

Ana Sofia Carvalho, Prof.2 Doutora
Presidente da Comiss3c de Etica do Hospital CUF Porto

219



CUF PORTO

HOSPITAL

Investigador Principal

Carla Maria Pereira dos Santos

Identificacao
Estudo/Projecto A relevancia de uma Equipa Comunitaria de
Suporte em cuidados paliativos no hospital
privado
Data de submissio 14/06/2022
PARECER
PARECER ETICO FAVORAVEL
(A proposta é eticamente aceitavel)
PARECER ETICO CONDICIONADO AO SIM

PREENCHIMENTO DE REQUISITOS

PARECER ETICO NAO FAVORAVEL
(como tal, o projecto ndao pode ser avaliado)

Analise do estudo

Este projecto tem como objectivo conhecer as vantagens da integracdo de uma
Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado.

Trata-se de um estudo qualitativo, exploratério e descritivo; utilizando para a
recolha de informagao a entrevista semi-estruturada com perguntas semi-abertas.

Na caracterizagdo da amostra existem algumas categorias que poderdo colocar
em causa a privacidade dos respondentes; nesse sentido solicitamos a
possibilidade de:

1. Aumentar os intervalos na caracterizacdo da idade

2. Na formacdo académica ao incluir doutoramento podera levar mais
facilmente a identificacdo; se ndo for importante para a analise de dados
sugerimos que seja retirado;

3. Na fungdo consideramos que devera considerar a eliminagdo das
seguintes categorias: Enfermeiro Gestor, Diretor Clinico e relativamente ao
Nutricionista e Psicologo englobar numa mesma categoria de Outro
Profissional de salde;

4. Além disso devera usar escalas temporais nas perguntas: Tempo de
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servico; Tempo de servico neste hospital

N&o é informado o que acontecera as entrevistas gravadas:

1. serdo transcritas e codificadas? Como
2. O original sera guardado ou destruido? Se guardado onde e por quanto
tempo?

Estas questbes deverdo ser analisadas pelo DPO da CUF e o parecer do mesmo
devera ser enviado antes de iniciar a recolha de dados.

Né&o é claro também como seréo recrutados os participantes; essa informag&o devera ser
enviada para a CES da CUF Porto

“FOLLOW-UP”/MONITORIZACAO ETICA

Na sua opinido, seria necessdrio uma monitorizagdo Etica durante a implementagdo do
projecto?
Nao XO Sim O

QUESTOES ETICAS 1: SERES HUMANOS

Esta investigagao envolve participantes seres humanos?

N&o O Sim O Néao aplicavel O

Sao voluntarios para investigagéo social ou ciéncias humanas?
N&o O Sim O N&o aplicavel O

S&o pessoas incapazes de dar consentimento informado?

Nao O Sim O Néo aplicavel O

Sao individuos ou grupos vulneraveis?

N&o O Sim O Nao aplicavel O

Sao criancas ou menores de idade?

Néo O Sim O Néo aplicavel O

Sao doentes?

N&o O Sim O Né&o aplicavel O

Sao voluntarios adultos e saudaveis para estudos meédicos?
N&o O Sim [ Nao aplicavel O

Esta investigagao envolve intervengdes fisicas sobre os participantes do estudo?
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N&o O Sim [ Ndo aplicavel O
Envolve técnicas invasivas?
Nao O Sim O N&o aplicavel O
Envolve colheita de amostras hiologicas?
Nao O Sim OO Néao aplicavel O
REQUISITOS - SERES HUMANOS
Devem ser fornecidos os detalhes sobre os procedimentos e critérios que serédo
usados para identificar/recrutar participantes da investigacao.
N&o O Sim O Nao aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Devem ser fornecidas informacdes detalhadas sobre os procedimentos de consentimento
informado, que serdo implementados.
N&o O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
O investigador deve clarificar se serdo envolvidas crian¢as e /ou adultos incapazes de dar
consentimento informado e em caso afirmativo, deve fornecer uma justificagéo para esta
participagao.
N&o O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
O investigador deve esclarecer como sera assegurado o assentimento no caso de criangas
e/ou adultos incapazes de dar consentimento informado.
N&o 00 Sim [ Néo aplicavel [ ja fornecido O detalhes adicionais I
O investigador deve clarificar se pessoas/grupos vulneraveis serao envolvidos.
Né&o O Sim O Néo aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Devem ser fornecidos detalhes sobre as medidas tomadas para evitar o risco de aumentar
a vulnerabilidade/estigmatizagdo de individuos/grupos.
N&o O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
O investigador deve clarificar se serdo usados procedimentos fisicos invasivos.
Né&o O Sim O Néo aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Detalhes sobre a politica a implementar no caso de descobertas acidentais no decorrer da
investigagédo devem ser fornecidas
N&o O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O

QUESTOES ETICAS 2: CELULAS OU TECIDOS DE SERES HUMANOS

Esta investigagao envolve colheita ou uso de células ou tecidos de seres humanos?

N&o O Sim [ Nao aplicavel O
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Estdo disponiveis comercialmente?

N&o O Sim O Nao aplicavel O

Séo obtidas no ambito deste projecto?

N&o O Sim [ N&o aplicavel O

Séo obtidos de outro projecto (uso secundario de amostras)?

N&o O Sim [ N&o aplicavel O

S&o obtidos a partir de um biobanco ou de outro laboratorio ou instituigcao?
Néao O Sim [0 Néao aplicavel O

REQUISITOS - CELULAS OU TECIDOS DE SERES HUMANOS
Em caso de utilizacdo de células de seres humanos/tecidos, devem ser apresentados
detalhes sobre as células/tecidos a usar e sobre tipo e fornecedor.
N&o O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Em caso de colheita de células/tecidos no decurso do projecto devem ser apresentados
detalhes sobre o consentimento informado e o modo como as ceélulas vao ser
colhidas/armazenadas.
Né&o O Sim O Néo aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Em caso de utilizacdo de células de seres humanos/tecidos obtidos noutro projecto, devem
ser apresentados detalhes sobre o tipo de células/tecidos e autorizagdo do responsavel das
células (incluindo referéncias & aprovagéo ética e consentimento informado para o uso
secundario da amostra).
Né&o O Sim O Néo aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Em caso de células/tecidos humanos armazenados num biobanco, devem ser fornecidos
detalhes sobre o tipo de células/tecidos, bem como detalhes sobre o biobanco e condigdes
de acesso.

N&o [0 Sim [0 Néo aplicavel O ja fornecido [ detalhes adicionais I

QUESTOES ETICAS 3: PROTECGAO DE DADOS PESSOAIS

Esta investigacdo envolve a recolha/tratamento de dados pessoais?
Néo O Sim O N&o aplicavel O
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Envolve a recolha e/ou tratamento de dados pessoais sensiveis (por exemplo, salde, estilo
de vida sexual, etnia, opinido politica, religiosa...)?

N&o O Sim O Nao aplicavel O

Envolve o processamento de informag&o genética?

Nao O Sim OO Néao aplicavel O

Envolve rastreamento ou a observacéo dos participantes?

N&o O Sim O Nao aplicavel O

Envolve o processamento de dados pessoais recolhidos anteriormente (uso secundario)?

N&do O Sim O Nao aplicavel O

REQUISITOS - PROTECGCAO DE DADOS PESSOAIS
Devem ser fornecidas informacdes detalhadas sobre os procedimentos que serdo
implementados para a recolha, armazenamento, proteccao, retencao e/ou destruicao e
a confirmacéo de que estes estdo em conformidade com a legislagdo nacional e da
Uniao Europeia.
N&o O Sim O N&o aplicavel [ ja fornecido [ detalhes adicionais OJ
Devem ser fornecidas informacdes detalhadas sobre a forma de anonimizar ou
pseudo-anonimizar (codificar) os dados.
N&o O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
Estes procedimentos devem ser validados pelo Encarregado de protecdo de dados
(EPD) da Instituicéo.
N&ao O Sim O N&o aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais O
No caso da utilizac&o de dados que nédo estdo publicamente disponiveis, o investigador deve
apresentar as autorizagdes pertinentes.

N&o O Sim 00 Néo aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais I

QUESTOES ETICAS 4: OUTRAS QUESTOES ETICAS

Existem outras questdes éticas que devem ser tomadas em consideracao?
Por favor especifiqgue

N&o O Sim [ Nao aplicavel O ja fornecido O detalhes adicionais [
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ANEXO Ill- AUTORIZAGAO DO DIRETOR DA UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS
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Exmo. Sr. Dr. Pedro Teixeira
Director da Unidade de Cuidados Paliativos
Hospital CUF Porto

Assunto: Pedido de autorizagdo para realizacdo de estudo de investigacéo

Eu, Carla Maria Pereira Santos, aluna do 1° Curso de Mestrado em Enfermagem & Pessoa
em Situagdo Paliativa, na Escola Superior de Salde de Viana do Castelo, atualmente a
realizar o Estagio de Natureza Profissional na Unidade de Paliativos do Hospital CUF Porto,
solicito a sua autorizagéo para a realizagdo de um estudo de investigagdo neste mesmo
servico, cuja problematica assenta na importancia de uma Equipa Comunitaria de Suporte
em cuidados paliativos nos hospitais privados

Porto, 20/04/2022

l}‘/\’\ ( P, Tan uﬂ—g
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