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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 vivência de uma doença grave em estado avançado e sem perspetiva de cura,

repercute-se efetivamente, na pessoa em toda a sua integridade, enquanto ser único e

irrepetível, com uma história de vida, também ela, ímpar. Contudo, a medicina assumiu

o compromisso de lutar contra a morte e procura formas de a combater, o que gera ao

profissional de saúde 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 política de saúde, cuidados ativos, rigorosos, que combinam

princípios científicos e humanos, que investem na vida. Mas, que precisam de

profissionais de saúde com competências específicas nesta área.

Partindo destes pressupostos, optamos por realizar em Estágio de Natureza

Profissional numa unidade de cuidados paliativos de um hospital privado, de forma a

desenvolver competências especializadas e promover as necessárias sinergias

interinstitucionais, com consequentes ganhos em saúde.

No decurso do estágio de natureza profissional, desenvolvemos competências

especializadas no âmbito da prestação de cuidados, como: gestão de sintomas, apoio

e acompanhamento familiar; apoio no processo de luto, comunicação e trabalho em

equipa e, competências gerais, como: intervenção na formação, gestão de cuidados e

investigação no contexto da prática clínica, de forma a contribuir para a humanização

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

No domínio da prestação de cuidados delineamos intervenções com base nas

necessidades presentes do doente e família, com os seus próprios valores e

prioridades. Gerimos os sintomas presentes, assumindo-se a comunicação como uma

estratégia terapêutica de intervenção na minimização do sofrimento, favorecemos o

suporte emocional da família, baseamo-nos no trabalho em equipa, avaliamos

resultados, a eficácia, a eficiência e a satisfação das intervenções implementadas.

Através do diagnóstico de situação, emerge a necessidade de investigar sobre a

importância da existência de uma equipa comunitária de suporte em cuidados

paliativos num hospital privado, com o objetivo de conhecer as vantagens da

integração de uma equipa comunitária 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 à entrevista semiestruturada dirigida a

profissionais de saúde de um hospital privado. Os achados foram submetidos à

análise de conteúdo segundo Bardin (2015). Respeitados os princípios éticos e legais.



Verificamos que prestar cuidados de alta qualidade com base nas necessidades dos

doentes e familiares, é indispensável uma colaboração multiprofissional baseada

numa visão partilhada da essência dos CP. Foram identificadas vantagens ao nível da

existência de uma Equipa Comunitária de Suporte em CP, nomeadamente para o

desenvolvimento de habilidades nos familiares, assegurando a continuidade de

cuidados no domicílio, bem como a promoção de uma maior confiança entre quem

cuida e é cuidado. Contudo, consideram alguns aspetos dificultadores como os custos

que acarretam e a falta de recursos com formação em cuidados paliativos. Como

aspetos facilitadores dão ênfase à integração do doente no seu meio familiar. Sugerem

uma aposta no marketing dos cuidados paliativos.

No domínio da formação desenvolvemos um Guia de Cuidados Após Alta Hospitalar

para o Doente e sua Família e no domínio da gestão tivemos como foco o

desenvolvimento de um Projecto para a criação de Uma Equipa Comunitária de

Suporte em Cuidados Paliativos.

Considera-se ter desenvolvido competências especializada em cuidados paliativos.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos, Equipa Comunitária 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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INTRODUÇÃO

Com o aumento da esperança média de vida, ou seja, quanto maior for o

desenvolvimento de um país, maior serão as probabilidades de se viver mais anos.

Atualmente, pelo menos 120 países do mundo têm uma esperança média de vida ao

nascer, para além dos 60 anos de idade. A Organização Mundial de Saúde (OMS)

projeta para o ano de 2025 uma esperança média de vida de 73 anos. Efetivamente,

«O desejo de um mundo mais saudável e melhor para viver e criar os nossos filhos é

comum a todas as pessoas e a todas as gerações» (OMS, 2015). Mas, a morte

sempre foi e certamente continuará a ser, o grande desafio para os profissionais de

saúde. Esta, faz parte integrante do quotidiano, na medida em que todas as situações

de doença podem ser precursoras de morte. Neste sentido, a morte afirma-se como

uma ameaça ao sentimento de omnipresença do Ser Humano e reconhecimento do

limite de vida no espaço temporal. Meixedo (2014), referia que a morte tem que ser

focada como uma etapa da vida e não como uma etapa de morte. Assim, deve-se

aprender a viver bem e a morrer bem implicando uma nova configuração de cuidados

a prestar, os cuidados paliativos (CP). Estes inscrevem-se numa etapa da vida em

que a reflexão ética da vida e do viver, as relações e interações humanas assumem

um papel basilar.

Importa referir, que os CP são cuidados ativos com uma abordagem holística e que se

propõem melhorar a qualidade de vida dos doentes e famílias, tendo em conta as

necessidades físicas, psicossociais e espirituais associadas à doença incurável que

põe em risco a vida. Neste sentido, intervêm através da prevenção, identificação

precoce e alívio do sofrimento (OMS, 2020). Na mesma linha conceitual, a Lei de

Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP) - Lei n.º 52/2012, de 5 de setembro define-os

como

cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas

específicas, em internamento ou no domicílio, a doentes em situação em

sofrimento decorrente de doença incurável ou grave, em fase avançada e

progressiva, assim como às suas famílias, com o principal objetivo de promover

o seu bem estar e a sua qualidade de vida, através da prevenção e alívio do

sofrimento físico, psicológico, social e espiritual, com base na identificação

precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros problemas físicos, mas

também psicossociais e espirituais (p. 5119).



Assim, ter formação em cuidados paliativos é uma exigência, pois prestar cuidados à

pessoa com doença incurável e à sua família exige conhecimentos e treino para

responder às necessidades que nesta etapa são de grande complexidade e

multifatoriais. Por conseguinte, é indispensável a existência de especialistas em

cuidados paliativos, bem como, toda uma rede de cuidados, para que estes sejam de

fácil acesso a quem deles precisam (Comissão 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 formação avançada

nesta área, de forma a prestar cuidados especializados, dado que é um factor de

sucesso para preservar a dignidade da pessoa com doença crónica, progressiva e

terminal (Vilaça, et al, 2018). Também, de acordo com a World Health Assembly (2014)

sendo os CP uma área complexa de cuidar, é fundamental que os enfermeiros

possuam formação avançada.

Partindo destes pressupostos, como enfermeira generalista a exercer funções como

responsável nos Cuidados Domiciliários do Hospital Cuf Porto e, verificando na prática

clínica, que uma elevada percentagem de pessoas com doenças crónicas,

progressivas, avançadas e incapacitantes recorrem a estes cuidados, exigiu-nos que

desenvolvêssemos competências específicas em cuidados paliativos para dar

respostas eficazes e eficientes às necessidades multidimensionais da pessoa com

doença incurável e sua família. Por isso, a nossa opção recaiu pela realização do

Estágio de Natureza Profissional (ENP), no Hospital Cuf Porto (HCP), entre março e

agosto de 2022 num total de 390 horas presenciais, perfazendo um total de 810 horas.

O percurso traçado tem como meta a aquisição e desenvolvimento de competências

comuns do enfermeiro especialista (Regulamento n.º 140/2019, de 16 de setembro),

bem como as competências específicas do enfermeiro especialista em Enfermagem

Médico-Cirúrgica na área de Enfermagem à Pessoa em Situação Paliativa (PSP)

(Regulamento n.º 429/2018, de 16 de julho de 2018). Mais se acrescenta, que o

estágio realizado no 2º semestre do curso, contribuiu para o desenvolvimento de

competências específicas na área da prestação de cuidados à pessoa em cuidados

paliativos. Le Boterf, citado por Sapeta (2011, p.99), refere que “para construir e

operacionalizar as suas competências, um indivíduo precisa de sentido”.

Salienta o Código Deontológico, inserido no estatuto da Ordem dos Enfermeiros (OE),

que os seus membros têm o dever de:
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exercer a profissão com os adequados conhecimentos científicos e técnicos,

com o respeito pela vida, pela dignidade humana e pela saúde e bem-estar da

população, adotando todas as medidas que visem melhorar a qualidade dos

cuidados e serviços de enfermagem (Lei 156/2015, alínea a) do número 1, artigo

97º).

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

o destinatário dos cuidados e o contexto de intervenção.

Decorrente do exposto, reafirmamos que a motivação pessoal para a realização da

prática clínica assentou no pressuposto de que, é com a conjugação da teoria com a

prática que se pode alcançar um patamar mais elevado na prestação de cuidados à

PSP e seus familiares. Assim, propomos neste relatório de estágio de natureza

profissional, com recurso a uma análise crítica e reflexiva das situações vivenciadas,

relacionar os conhecimentos teóricos adquiridos durantes a componente teórica do

curso com as competências adquiridas na realização do estágio de natureza

profissional, na Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) do Hospital Cuf Porto.

Pretendemos com a elaboração deste relatório, demonstrar as competências

específicas adquiridas, nomeadamente: controlo de sintomas, comunicação, trabalho

de equipa, apoio à família e acompanhamento no processo de luto, bem como ao nível

da aquisição de competências gerais nomeadamente no domínio da formação,

domínio da gestão dos cuidados e domínio da investigação. Este estudo de

investigação debruçou-se sobre a temática “A Importância de uma Equipa Comunitária

de Suporte em Cuidados Paliativos num Hospital Privado" com o objetivo de conhecer
as vantagens da integração de uma equipa comunitária 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 opção por esta

problemática advém, não só da nossa vivência da prática profissional, como do

diagnóstico de necessidades, efetuado na unidade onde realizamos o ENP.

Verificámos 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 nível da comunicação, a nível de procedimentos,

bem como, a tomar decisões mais informadas. Neste sentido, enquanto profissionais

de saúde, nomeadamente enquanto enfermeiros especialistas em cuidados paliativos,

é fundamental capacitar o cuidador informal/familiar para cuidar e enfrentar a

terminalidade da vida. O enfermeiro especialista tem o dever de acompanhar, fornecer

16



suporte e envolver o cuidador/familiar na prestação de cuidados e na tomada de

decisão, oferecendo apoio afetivo e dando resposta às necessidades presentes.

Este relatório está organizado em 3 capítulos, o primeiro caracteriza o contexto geral

do estágio profissional, a sua organização e enquadramento na instituição, bem como

a identificação de necessidades de intervenção.

O segundo capítulo refere-se à dimensão investigativa, onde o tema é contextualizado

através de uma a revisão da literatura, à luz das melhores evidências científicas, são

enumerados os objetivos, bem como os procedimentos metodológicos inerentes à

investigação, seguindo-se a apresentação e análise dos resultados obtidos, as

perspetivas futuras e a conclusão.

O terceiro capítulo contém as atividades e competências desenvolvidas durante o

estágio no domínio da prestação de cuidados, da formação e da gestão.

Finalmente, é possível concluir que o estágio permitiu-nos adquirir competências

específicas na Enfermagem Paliativa, além de contar com o acompanhamento e

orientação de profissionais no desempenho destas funções. Os modelos de avaliação

e a tomada de decisão clínica adquiridos neste estágio, constituirão também valiosos

recursos para o desempenho futuro nesta área.
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1. MERGULHAR NA AÇÃO PARA O DESENVOLVIMENTO DE
COMPETÊNCIAS ESPECIALIZADAS

No nosso quotidiano profissional, como enfermeira coordenadora de uma equipa de

profissionais de cuidados domiciliários, confrontamo-nos com questões relacionadas

com a morte, com perdas, com o sofrimento e com doenças sem perspectiva de cura,

que levam a questionamentos sobre o sentido da vida. Neste sentido, surge o

interesse pelos cuidados paliativos, impulsionando para a realização de formação

nesta área de cuidados. Prestar cuidados paliativos implica que os profissionais de

saúde tenham competências cognitivas, científicas, técnicas e humanas. Efetivamente,

a formação continua a ser um eixo prioritário 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 criação de “padrões

formativos e certificação de competências para implementação curricular de futuros

profissionais” (Direção Geral da Saúde, 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, estão certamente os enfermeiros que transmitem aos

doentes um grande sentimento de conforto e estabilidade (…), o que implica

necessariamente a aquisição de competências especializadas.

A European Association for Palliative Care (EAPC) (2013, p.90), define competência

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 padrões

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

No Código Deontológico do Enfermeiro (Decreto-Lei 156/2015, artigo 108º.), 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 à escolha do local e das pessoas que

deseja que o acompanhem em situação de fim de vida;

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

situação de fim de vida, pela família ou pessoas que lhe sejam próximas;

c) Respeitar e fazer respeitar o corpo após a morte.
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Em conformidade com o Regulamento n.º 429/2018, de 16 de julho de 2018, o

Regulamento das Competências Específicas do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem Médico-Cirúrgica na Área de Enfermagem à PSP, no artigo 4º, são

referenciadas as competências específicas do enfermeiro especialista em

Enfermagem na área da PSP, sendo estas:

1. Cuida da pessoa com doença incurável ou grave, em fase avançada,

progressiva e terminal dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos

de prática clínica, aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar,

conforto e qualidade de vida: 1.1. Identifica as necessidades da pessoa com

doença incurável ou grave, em fase avançada, progressiva e terminal e dos

seus cuidadores/familiares; 1.2. Promove intervenções baseadas na evidência

junto de pessoas com doença incurável ou grave, em fase avançada,

progressiva e terminal, seus cuidadores/familiares respeitando as suas

preferências; 1.3. Envolve os cuidadores/familiares da pessoa com doença

incurável ou grave, em fase avançada, progressiva e terminal, para otimizar

resultados na satisfação das necessidades; 1.4. Desenvolve a sua intervenção

numa perspetiva interdisciplinar e em articulação com os serviços de apoio.

2. Estabelece relação terapêutica com a pessoa com doença incurável ou

grave, em fase avançada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/

familiares, proporcionando suporte no processo de adaptação às perdas

sucessivas, à morte e no acompanhamento no luto:2.1. Respeita a

singularidade e autonomia da pessoa em situação de doença incurável ou

grave, em fase avançada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares

no acompanhamento de vivências individuais específicas, no processo de

morrer e de luto; 2.2. Promove parcerias terapêuticas com a pessoa em

situação de doença incurável ou grave, em fase avançada, progressiva e

terminal, e seus cuidadores/familiares; 2.3. Negoceia objetivos/metas de

cuidados, mutuamente acordadas dentro do ambiente terapêutico; 2.4.

Reconhece os efeitos da natureza do cuidar na pessoa com doença incurável

ou grave, em fase avançada, progressiva e terminal, nos seus

cuidadores/familiares, sobre si, outros membros da equipa, respondendo de

forma eficaz (pp.19360-19362).

Importa realçar, que na realização do primeiro estágio em cuidados paliativos,

integrado no segundo semestre do curso, foi crucial para o desenvolvimento de

competências específicas. De facto, a complexidade das situações clínicas, a

variedade das patologias, o manejo exigente de um largo espectro terapêutico, exige
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uma preparação sólida e diferenciada. Neste sentido, a nossa opção recaiu pela

realização de um estágio de natureza profissional numa unidade de internamento em

cuidados paliativos, de forma a garantir cuidados ativos, holísticos nos diferentes

contextos de vida.

Refere a OE (2017), que o enfermeiro especialista na área da Enfermagem à PSP,

pelas competências que detém, garante cuidados de enfermagem especializados,

numa perspetiva interdisciplinar à pessoa com doença incurável ou grave em fase

avançada, 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 adoção de um

conjunto de valores que fomente a filosofia dos CP.

O enfermeiro especialista configura-se num elemento diferenciador na tomada de

decisão perante situações complexas. Eles intervêm com perícia clínica, na medida

em que esta resulta da união do conhecimento teórico formal e o conhecimento prático

(de experiência) e, como tal, um enfermeiro perito, que exerce em determinado

contexto/domínio, é um profissional competente e expõe uma performance perita na

sua área de atuação, o que é alcançado através da mobilização de um conjunto de

saberes que marcam a diferença e resultam em ganhos em saúde (Benner, 2005).

Importa ainda salientar, que durante o ENP os princípios éticos foram salvaguardados.

De acordo com o artigo 4º do Regulamento nº 140/2019, de 16 de setembro, é

mandatório o respeito pelos princípios éticos em qualquer contexto de cuidados.

Efetivamente, constatamos que lidar com os dilemas éticos que surgem nesta última

etapa de vida, tais como: questões em torno da adequação da hidratação e nutrição;

sedação; pedidos de suicídio medicamente assistido e/ou eutanásia envolve tomadas

de decisão complexas que envolve valores, conhecimentos, entre outros aspetos.

Assim, cada profissional assume a responsabilidade de assegurar que possui a

competência necessária para lidar com os desafios éticos, de acordo com o código

deontológico que rege cada profissão relacionado com a prestação de CP (Neto et al.,

2014; EAPC, 2013).

Em síntese cuidar da pessoa sem perspetiva de cura deve considerar, além dos

princípios éticos e morais que envolvem a relação com o outro, uma relação

interpessoal onde o objectivo de curar é substituído pelo de cuidar, acompanhando,

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

De facto a complexidade do sofrimento e a combinação de factores físicos,

psicológicos e existenciais na fase final da vida, obrigam a que a sua abordagem, com
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o valor de cuidado de saúde, seja sempre uma tarefa multidisciplinar, que congrega,

além da família do doente, profissionais de saúde com formação e treino

diferenciados.
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2. CARATERIZAÇÃO DO CONTEXTO DE ESTÁGIO DE NATUREZA
PROFISSIONAL

Começamos por apresentar de uma forma breve, a unidade de cuidados paliativos

(UCP) do Hospital CUF Porto, onde desenvolvemos o estágio. A integração nas

equipas multi e interdisciplinares, a noção da estrutura física e organizacional do

serviço, a constatação da articulação entre serviços e entre unidades, a perceção das

metodologias de trabalho e dos protocolos de atuação 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 saúde à PSP e seus familiares.

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

6.º e 7.º da Portaria nº 340/2015(2015), que concerne essencialmente:

1 - A UCP é um serviço específico de tratamento em regime de internamento

para doentes que necessitam de cuidados paliativos diferenciados e

multidisciplinares, nomeadamente em situação clínica aguda complexa;

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

setor público, social ou privado;

3 - As UCP podem diferenciar-se em função de patologias específicas,

nomeadamente na área das doenças oncológicas, neurológicas rapidamente

progressivas, da infeção VIH/SIDA e na área pediátrica;

4 - As UCP podem diferenciar-se ainda em razão do desenvolvimento de

atividades de docência e de investigação, devendo neste caso estar sediadas

em hospitais centrais ou universitários.

A UCP deve assegurar, designadamente:

a) Cuidados médicos e de enfermagem permanentes;

b) Intervenção psicológica para doentes, familiares e profissionais;

c) Intervenção e apoio social;

d) Apoio e intervenção no luto;

e) Intervenção espiritual;

f) Exames complementares de diagnóstico;
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g) Prescrição e administração de fármacos que constem do Formulário

Nacional de Medicamentos, no respeito pelas normas de orientação clínica da

Direção-Geral da Saúde;

h) Higiene, conforto e alimentação;

i) Convívio e lazer;

j) Formação em cuidados paliativos.

O HCP dispõe de uma UCP que se destina a acompanhar doentes sem perspetiva de

cura e famílias, quando as circunstâncias clínicas assim o justifiquem. Possui também,

cuidados especializados de suporte.

Em 2014, esta unidade hospitalar criou uma área reservada aos Cuidados Paliativos,

integrada no Instituto de Oncologia da CUF (a rede de cuidados oncológicos da CUF)

com uma equipa especializada, que presta os cuidados necessários a doentes com

patologia crónica incapacitante e terminal, em qualquer estadio da doença. Esta

equipa trabalha de forma multi e interdisciplinar, contando com o apoio regular de

profissionais com formação avançada e prática em cuidados paliativos: médicos,

enfermeiros, nutricionista e psicóloga, entre outros, segundo as necessidades dos

doentes. Atualmente, o Centro Integrado de Oncologia e Cuidados Paliativos do

Hospital CUF Porto, disponibiliza serviços em ambulatório, internamento e ao domicílio

e rege-se por uma política de admissão de doentes a qualquer hora, em todos os dias

do ano. Para além da atividade clínica, a unidade desenvolve ainda projetos de estudo

e investigação, nomeadamente na área de acompanhamento ao doente e família e no

processo do luto.

A UCP do HCP é constituída por 5 camas fixas localizadas no piso 4. Como esta

unidade está alocada ao serviço de Internamento Geral de Adultos, a lotação pode ser

aumentada para as necessidades diárias. A Equipa interdisciplinar tem como missão

cuidar, acompanhar e intervir ativamente junto da pessoa e da sua família, durante o

tratamento no controlo de sintomas, quando a doença se prolonga ou quando os

tratamentos deixam de fazer o efeito desejado ou tem efeitos secundários que exigem

hospitalização, respeitando a sua unicidade, autonomia e dignidade, garantindo

cuidados paliativos de excelência. A formação contínua e o treino dos profissionais

são uma preocupação constante da instituição e em particular do serviço, bem como,

as reuniões multidisciplinares que se realizam semanalmente às quintas-feiras. Esta

equipa é formada por 4 médicos, 8 enfermeiros, assistentes operacionais, 1

nutricionista, farmacêuticos, 1 psicólogo e 1 capelão/ sacerdote, em completa

coordenação e que prestam assistência aos doentes 24 horas por dia, 365 dias por
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ano. A coordenação da equipa é da responsabilidade de um médico e de uma

enfermeira. Realça-se que esta equipa assegura a articulação com os cuidados

domiciliários, sempre que necessário

Esta unidade de cuidados promove um modelo de cuidados centrado no doente e

família, através de uma equipa interdisciplinar, em que a liderança e a comunicação

estão presentes continuamente. O doente acede à unidade através de um contacto

telefónico direto com a equipa de cuidados, ou por referenciação da consulta do

hospital de dia, do atendimento permanente ou serviço de internamento geral de

adultos. Habitualmente o enfermeiro responsável de turno, é responsável pelo telefone

da equipa e encaminha as solicitações de novos doentes. A equipa médica também

recebe contacto telefónico direto dos seus pares para uma referenciação direta entre

unidades de cuidados paliativos, quando é vontade do doente/ família transitar para

uma unidade privada.

A UCP desta instituição, representa um lugar de aprendizado, não só em termos de

formação profissional, mas também de formação de caráter e crescimento pessoal.

Assim, o diagnóstico da situação foi delineado em equipe interdisciplinar. Isso será

exposto de seguida.

2.1. DIAGNÓSTICO DE SITUAÇÃO

A realização do ENP numa unidade de cuidados paliativos exigiu a identificação de

áreas de intervenção, de forma a poder contribuir para a melhoria de cuidados e

desenvolver competências não só específicas, como competências a nível da

formação, gestão e investigação. Margarida Vieira refere que “Com base na

investigação os enfermeiros terão pela frente o desafio de obter melhores resultados

para os clientes, (…). E isto vai exigir aos enfermeiros, cada vez mais, uma

atualização permanente, (…) mas, sobretudo, exigirá um investimento pessoal na

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

Assim, no início do estágio, realizamos um diagnóstico de situação, de forma a

delinear objetivos para alcançar as competências emanadas pela Ordem dos

enfermeiros para um enfermeiro especialista nesta área de cuidados.

Integramos a equipa de cuidados e, quer durante a prestação de cuidados, quer

através de entrevistas informais à equipa de saúde, bem como pela pesquisa

bibliográfica que íamos realizando, verificamos que as áreas de intervenção mais

necessitadas de melhoria, assentavam a nível da alta clínica da pessoa em cuidados

paliativos para o domicílio, ou seja, na sua referenciação para o domicílio, pela falta de

uma equipa de suporte especializada na comunidade. A existência 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.

É de realçar, que as instituições privadas no âmbito da saúde têm aumentado em

Portugal, facilitando ao cidadão escolhas livres, sem contudo lesar o acesso aos

serviços de saúde públicos.

A nível 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 população idosa, independentemente do aumento simultâneo das

doenças crónicas.

Os cuidados paliativos devem estar disponíveis para todas as pessoas, desde a

identificação do risco à vida ou fragilidade, o que exige que as equipas não se

constituam como unidades isoladas, mas numa efetiva articulação dos serviços.

A Lei 52/2012, de 5 de setembro - Lei de Base dos Cuidados Paliativos (LBCP) -

estabelece o direito e regula o acesso dos cidadãos aos cuidados paliativos, define a

responsabilidade do Estado pelos cuidados paliativos e cria o Plano Nacional de

Cuidados Paliativos (RNCP). O Artigo 12.º da Portaria n.º 340/2015 orienta sobre a

referenciação de doentes na RNCP:

1 - A admissão de utentes nas equipas locais da RNCP, nos termos do previsto

no artigo 3.º, é precedida de proposta de referenciação do profissional de

saúde que assiste o doente e baseia-se em critérios de complexidade,

gravidade e prioridade clínica, a definir pela CNCP.

2 - Na referenciação do doente, deve ter-se em conta a proximidade da área do

respetivo domicílio e, sempre que possível, a sua preferência na escolha da

unidade ou equipa prestadora de cuidados, respeitados os limites dos recursos

humanos, técnicos e financeiros disponíveis.

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

Coordenadora Regional da RNCCI competente.

Neste alinhamento e, tendo por base o diagnóstico de necessidades efetuado,

constatamos que o HCP para além da UCP, dispõe de uma Equipa Intra-Hospitalar e

de cuidados domiciliários dirigidos a toda a população, sendo importante criar uma

equipa diferenciada para os doentes com necessidade de CP. Acresce ainda, o facto

de a ocupação máxima da UCP constantemente ser atingida, da equipa de CP não

integrar uma rede funcional que referência, de acordo com o nível de complexidade e

urgência dos doentes, dependerem da comunicação indireta e da necessidade de
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reavaliação do doente/família pelas equipas públicas de CP. Na maioria dos casos,

são os doentes/famílias que procuram a ajuda na comunidade, encontrando equipas

não diferenciadas. Assim, a criação de uma Equipa comunitária de Suporte em

Cuidados Paliativos será uma mais-valia, para que se possa garantir a continuidade de

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

Esta meta inclui-se no nível de CP especializados prestados por uma equipa

multidisciplinar com competências especializadas, tendo por foco a qualidade de vida

dos doentes e suas famílias em contexto domiciliário. 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

pública é insuficiente e de difícil referenciação, aquando da necessidade de transição

para a comunidade. Acresce, ainda, o facto dos utilizadores desta Unidade de

Internamento solicitarem com frequência, informações sobre a possibilidade destes

cuidados se desenvolverem no seu contexto domiciliário em continuidade dos

cuidados iniciados no internamento, quer pela comunicação interdisciplinar já

estabelecida, pela confiança e segurança sentida, assim como, pelo desejo de

manutenção deste vínculo, necessário na monitorização, vigilância e formação/treino

do cuidador de referência.

Esta unidade privada dispõe de uma resposta de cuidados domiciliários para o doente

paliativo, com médicos, psicóloga, nutricionista, capelão, enfermeiros oriundos desta

unidade de internamento, sendo que estes últimos também oriundos de outros

contextos. Assim, é necessário potenciar os níveis de formação destes elementos, de

forma a constituir uma equipa de assistência domiciliária multidisciplinar capaz de

responder às necessidades na área geográfica em que esta unidade está inserida,

assim como, aumentar a resposta aos diferentes níveis de complexidade dos cuidados

solicitados.

Tendo como meta o desenvolvimento de competências comuns e específicas

atribuídas a um Enfermeiro Especialista, que tem como alvo dos seus cuidados a PSP

e a sua família, estabelecemos os seguintes objetivos para este estágio:

● Desenvolver competências científicas, técnicas e humanas na prestação de

cuidados de enfermagem à pessoa em situação paliativa;

● Desenvolver competências na identificação e gestão de sintomas decorrentes

da condição clínica;

● Desenvolver competências na área da comunicação em CP;

● Desenvolver competências no apoio e acompanhamento à família;
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● Desenvolver competências no trabalho em equipa;

● Desenvolver competências na área da formação em CP;

● Desenvolver competências na área da gestão em CP;

● Desenvolver competências de investigação em CP.
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3. DIMENSÃO INVESTIGATIVA

A enfermagem, como todas as outras disciplinas, necessita de constante produção e

atualização do seu conhecimento, o que só pode ser assegurado por meio da

Investigação. A tomada de decisão pelos enfermeiros requer as melhores evidências

científicas, principalmente para determinar as necessidades das pessoas e

desenvolver intervenções de enfermagem. Fortin reforça que a investigação tem “um

papel importante no estabelecimento de uma base científica para guiar a prática dos

cuidados” (Fortin, 1999, p.31).

De acordo com o regulamento n.º 140/2019 o Enfermeiro Especialista tem como

competência a “educação dos clientes e dos pares, de orientação, aconselhamento,

liderança, incluindo a responsabilidade de descodificar, disseminar e levar a cabo

investigação relevante e pertinente, que permita avançar e melhorar de forma contínua

a prática da enfermagem”. Os seus processos de tomada de decisão e intervenções

são alicerçados em conhecimento válido, atualizado e relevante, fomenta os

processos de aprendizagem e participa ativa no campo da investigação, “suporta a

prática clínica em evidência científica:

● Atua como dinamizador e gestor da incorporação do novo conhecimento no

contexto da prática de cuidados, visando ganhos em saúde dos cidadãos.

● Identifica lacunas do conhecimento e oportunidades relevantes de

investigação.

● Investiga e colabora em estudos de investigação.

● Interpreta, organiza e divulga resultados provenientes da evidência que

contribuam para o conhecimento e desenvolvimento da enfermagem.

● Discute as implicações da investigação.

● Contribui para o conhecimento novo e para o desenvolvimento da prática

clínica especializada.”

Assim, este capítulo desenvolve o processo investigativo sobre a problemática à qual

pretendemos estudar: A importância de uma equipa comunitária de suporte em

cuidados paliativos num hospital privado. Será definida a problemática do objeto de

estudo, as opções metodológicas (tipo de estudo, população e amostra, instrumento

de recolha de dados, procedimento de tratamento dos dados e questões éticas que

sustentam o estudo e por fim, a apresentação, análise e discussão dos resultados.
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3.1. DA PROBLEMÁTICA AOS OBJETIVOS DO ESTUDO

Reconhecendo a complexidade dos Cuidados Paliativos e a necessidade de se

providenciar às pessoas doentes e família o suporte necessário para a melhoria da

qualidade de vida, aliviar o sofrimento do doente/família, gerir sintomas, e como tal,

dignificar o fim de vida, torna-se urgente mudanças a nível das organizações dos

cuidados paliativos.

Apesar dos objectivos propostos no PDCP 2021-2022, a criação da Rede Nacional de

Cuidados Continuados Integrados na tentativa de alcançar uma cobertura geográfica

equitativa das necessidades, continua-se a verificar que em Portugal ainda estamos

aquém do que seria aconselhável, e as equipas de suporte comunitário que existem,

estão a funcionar sem a dotação de recursos humanos considerada necessária para

um serviço de qualidade.

Importa salientar, que a 5 de setembro de 2012 é publicada a Lei n.º 52/2012, Lei de

Bases dos CP, que “consagra o direito e regula o acesso dos cidadãos 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

Saúde”. Esta lei visa separar os CP da RNCCI, criando uma rede específica apenas

para os CP.

Em 2015, é publicada a Portaria n.º 340/2015 de 8 de outubro, que regulamenta “a

caracterização dos serviços que integram a RNCP, a admissão dos doentes, os

recursos humanos, bem como, as condições e requisitos de construção e segurança

das instalações de cuidados paliativos.”. Assim, a RNCP é constituída por unidades

de internamento de cuidados paliativos (UCP), equipas intra-hospitalares de suporte

em cuidados paliativos (EIHSCP) e Equipas Comunitárias de Suporte em Cuidados

Paliativos(ECSCP). A ECSCP “a) presta cuidados paliativos específicos a doentes que

deles necessitam e apoio à sua família ou cuidadores, no domicílio, para os quais seja

solicitada a sua atuação; b) presta apoio e aconselhamento diferenciado, em cuidados

paliativos, às unidades de cuidados de saúde primários, nomeadamente às unidades

de cuidados na comunidade e às unidades e equipas da rede nacional de cuidados

continuados e integrados; c) assegura formação em cuidados paliativos dirigida às

equipas de saúde familiar do centro de saúde e aos profissionais que prestam

cuidados continuados domiciliários.

De acordo com o Observatório Português dos Sistemas de Saúde (2017), as

necessidades das pessoas doentes que se encontram na comunidade são cada vez
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mais complexas, e é cada vez maior o número de pessoas doentes com necessidades

de cuidados paliativos que as equipas domiciliárias se confrontam.

Partindo destes pressupostos, da nossa experiência profissional e do diagnóstico de

necessidades efetuado, colocamos a seguinte questão de investigação: Qual a
importância de uma equipa comunitária de suporte em cuidados paliativos num
hospital privado? Com o objetivo geral de Conhecer as vantagens da integração
de uma uma equipa comunitária 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 questão de investigação, formularam-se as seguintes questões:

● ​Qual a perceção dos profissionais de saúde do hospital privado, acerca das

vantagens da existência de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados

paliativos nesta unidade hospitalar?

● Quais os fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinião dos profissionais

de saúde dessa instituição?

● Quais os fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinião dos profissionais

de saúde dessa instituição?

Assim definiu-se os seguintes objetivos específicos:

● ​Identificar as vantagens da integração de uma Equipa Comunitária de Suporte

em cuidados paliativos num hospital privado na opinião dos profissionais de

saúde dessa instituição;

● Identificar os fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinião dos profissionais

de saúde dessa instituição​;​

● Identificar os fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado na opinião dos profissionais

de saúde dessa instituição​;​
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3.2. CONCEITOS CENTRAIS DO ESTUDO

Os CP visam otimizar a qualidade de vida das pessoas com condições de vida

limitadas e das suas famílias através de uma abordagem holística. As evidências

confirmam que os CP podem atenuar a dor e os sintomas físicos, atenuar o sofrimento

psicoespiritual, reduzir o tempo de hospitalização evitáveis e prolongar a sobrevivência

(Chan et al., 2021). Devido aos seus impactos positivos, a OMS (2018) afirmou a

necessidade de apoiar os doentes e seus familiares no domicílio para assegurar um

acesso mais amplo e justo às pessoas em situação paliativa, podendo esses serviços

ser promovidos por equipas comunitárias, para facilitar os cuidados de fim de vida e as

mortes no domicílio. Os principais componentes incluem a avaliação e gestão dos

sintomas, cuidados psicossociais, apoio à família e coordenação dos serviços de

saúde e sociais de acordo com as necessidades individuais. As equipas de cuidados

incluem, entre outros, médicos, enfermeiros especialistas em CP e outros profissionais

de saúde, para melhorar a continuidade dos cuidados entre os cuidados agudos e os

cuidados domiciliários (Mitchell et al., 2018).

Em muitos casos, os recursos na comunidade são limitados para apoiar os CP no

domicílio, resultando numa dependência excessiva dos cuidados hospitalares (Chung

et al., 2017). Mais de 90% das mortes na população idosa e dos doentes com doenças

avançadas ocorrem em regime de internamento e um terço deles passou o último mês

de vida em hospitais (Chan et al., 2021). No entanto, a maioria dos doentes gostaria

de ser cuidado em casa, até à última fase da vida. Para este fim, ganha toda a

relevância as equipas domiciliárias para melhorar os CP nos ambientes comunitários

como uma das direções estratégicas para o desenvolvimento dos serviços de saúde

(Chung et al., 2017; Hudson et al., 2019; Mitchell et al., 2019).

Os CP visam prevenir e aliviar o sofrimento através da identificação precoce, avaliação

e tratamento da dor e de outros sintomas. Além disso, visam melhorar a qualidade de

vida tanto dos doentes como das suas famílias. Uma dimensão ética dos CP é a

promoção da saúde e o alívio 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 competências na área da PSP são um recurso

essencial na equipa de CP comunitários, estando capacitados para empoderar a

família na continuidade dos cuidados.
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A relação de ajuda é a essência do cuidar em enfermagem, constituindo deste modo,

um meio poderoso de intervenção para os enfermeiros, em particular para o

enfermeiro especialista, sendo indispensável para que os cuidados de enfermagem

sejam realmente eficazes, numa visão mais abrangente em que se observa o doente e

o cuidador informal como um todo, numa visão holística e humanista (Riley, 2004). No

estudo de Johansen et al. (2021) ficou demonstrado que os enfermeiros especialistas

promovem uma presença reconfortante aos cuidadores informais face à situação

clínica do seu ente querido. No que se refere aos enfermeiros, os mesmos

consideram, que a presença do cuidador informal lhes permite ter uma visão mais

holística da pessoa, resultando numa melhor aceitação da situação por parte do

cuidador informal.

Cuidar no domicílio de um familiar em situação paliativa configura-se para o cuidador

familiar um desafio, sendo indispensável o apoio da equipa de cuidados, onde o

enfermeiro especialista tem um papel de especial relevância. Muitos cuidadores

familiares nem sempre têm os conhecimentos, recursos e habilidades indispensáveis

para sustentar as suas atuações. Por conseguinte, torna-se fundamental que o

enfermeiro especialista centre o foco da sua atuação também na capacitação do

cuidador, desempenhando a sua função de educador junto da díade pessoa em

situação paliativa/família (Seow et al., 2020). Os mesmos autores referem ainda, que

expandir o acesso aos CP na comunidade é uma questão política importante

internacionalmente, porque muitos doentes preferem morrer em casa, os hospitais

estão sobrelotados e os cuidados domiciliários são muitas vezes menos dispendiosos,

do que os cuidados hospitalares. Além disso, o rápido envelhecimento da população

tem vindo a aumentar a procura de CP no domicílio. Estudos controlados

randomizados e estudos observacionais mostram que os CP domiciliários são

efetivamente importantes, quando promovidos por equipas de saúde especializadas

interprofissionais. As equipas gerem melhor os sintomas, melhoram a qualidade de

vida e evitam tempos prolongados de hospitalizações (Maetens et al., 2017; Mitchell et

al., 2019).

3.2.1. Cuidados Paliativos - Conceito e filosofia

O conceito de CP tem evoluído ao longo do tempo à medida que esta filosofia de

cuidados se dissemina por várias regiões do mundo. É de realçar, que os CP foram

definidos tendo como referência a pessoa com o diagnóstico de uma patologia

incurável que iminentemente o conduzirá à morte, que apresenta necessidades

complexas e não o órgão, a idade, o tipo de doença. Tradicionalmente, eram vistos

como sendo aplicáveis exclusivamente no momento em que a morte era iminente.
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Hoje, são oferecidos no estádio inicial de uma determinada doença progressiva,

avançada e incurável (Frankl, 2014).

A OMS, em 1990, definiu CP como o cuidado ativo total a pessoas cuja doença não

responde mais ao tratamento curativo, cujo objetivo é proporcionar a melhor qualidade

de vida à diade pessoa doente/família. Intervêm no controle da dor e de outros

sintomas e nos problemas de ordem psicológica, social e espiritual considerados

prioritários. O uso do termo curativo não se adequa, uma vez que muitas condições

crónicas não podem ser curáveis, mas podem ser compatíveis com uma expectativa

de vida por várias décadas (Pessini, 2002).

Em 2002, a OMS redefiniu o conceito de CP, enfatizando a prevenção do sofrimento.

Assim, surge o novo conceito, ou seja, os CP são encarados como uma abordagem

que tem como finalidade a melhoria da qualidade de vida dos doentes e seus

familiares, através da prevenção e do alívio do sofrimento, com base na identificação

precoce, avaliação correta e do tratamento da dor, bem como outros problemas de

natureza física, psicossocial e espiritual. Partindo da definição da OMS (2002), que

considera os CP como uma prioridade da política de saúde, recomendando a sua

abordagem programada e planificada numa perspetiva de apoio global aos múltiplos

problemas dos doentes que se encontram na fase mais avançada da doença e no final

da vida, os CP têm como objetivo a prestação de cuidados ativos numa abordagem

global da pessoa atingida por uma doença grave, evolutiva ou terminal. O seu objetivo

é aliviar o sofrimento físico e psicológico, assim como os outros sintomas, e ter em

conta o sofrimento psicológico, social e espiritual do doente e da família (APCP, 2016).

Segundo a mesma entidade supra referida, o Conselho da Europa, reconhecendo a

existência de sérias deficiências e ameaças ao direito fundamental do ser humano a

ser apoiado e assistido na fase final de vida, recomenda a maior atenção para as

condições de vida dos doentes em fim de vida, nomeadamente para a prevenção da

sua solidão e sofrimento, oferecendo-lhe a possibilidade de receber cuidados num

ambiente apropriado, que impulsione a proteção da dignidade do doente incurável.

Mais recentemente, a OMS (2018) definiu os CP como uma abordagem que melhora a

qualidade de vida dos doentes/família que enfrentam problemas associados à doença

que põe a vida em risco, através da prevenção e alívio do sofrimento, da identificação

precoce, avaliação e tratamento impecável da dor e outros problemas, físicos,

psicossociais e espirituais. São considerados como centrados no doente/família,

abrangentes e multidimensionais, abordando as dimensões física, psicológica, social e
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espiritual dos doentes e das suas famílias. São idealmente prestados por equipas

multidisciplinares (Glasdam et al., 2020).

O Conselho Internacional de Enfermeiros (CIPE, 2017), considera os CP como uma

área de intervenção em saúde, onde os cuidados de Enfermagem são o maior pilar.

Por conseguinte, a PSP e família espera que os enfermeiros os acompanhem no

decurso do processo de doença que envolve sofrimento com humanismo, garantindo a

preservação da dignidade neste processo.

Twycross (2003, p. 16), define os CP como os “cuidados ativos e totais” dos doentes e

respetivas famílias, “realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que

a doença já não responde ao tratamento curativo e a sua expectativa de vida é

relativamente curta”. Assim sendo, os CP são simultaneamente uma conceção sobre a

vida e um modelo organizado de prestação de cuidados, num contexto de equipa

multidisciplinar. A complexidade dos processos vividos pela PSP requer que o

enfermeiro adote a lógica da multidisciplinaridade e que se assuma como profissional

atento aos sentimentos de quem vivencia uma condição tão complexa, o que implica

possuir formação especializada para poder intervir com a qualidade exigível neste tipo

de cuidados diferenciados.

Os CP, de acordo com Portaria n.º 66/2018, de 6 de março de 2018, são considerados

essenciais a um Sistema Nacional de Saúde (SNS) de qualidade, que devem ser

prestados em continuidade nos cuidados de saúde a todas as pessoas ao longo do

ciclo de vida, com doenças muito graves e/ou avançadas e progressivas, que deles

necessitem e, onde quer que se encontrem, designadamente nos cuidados de saúde

primários, hospitalares ou continuados integrados.

Ao longo dos tempos, os CP apresentaram novos padrões e algoritmos que significam

uma viragem evolutiva, que se tornou principalmente num processo psicossocial,

baseado na transmissão cumulativa de experiências e de resultados, bem como, do

trabalho através de um sistema organizado. Face ao elevado número crescente de

pessoas a necessitar de CP, o desenvolvimento dos serviços paliativos na comunidade

está a aumentar, com estudos a mostrar que muitos doentes preferem morrer em casa

e os CP na comunidade proporcionam aos doentes e às suas famílias uma maior

qualidade de vida e de cuidados (Glasdam et al., 2020).

3.2.2. Domicílio: local de escolha para a morte

Observamos com a evolução científica, a centralização dos cuidados de saúde na

doença, a perda do sentido natural da vida para um fim comum, natural e inevitável, a

morte é encarada com medo e como um fracasso. Ao longo dos anos verificamos a
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deslocalização da morte em casa, junto dos seus, para o hospital, com tudo o que tal

acarreta, como a desumanização do ambiente, a separação do ambiente familiar e

social e o aumento dos custos de saúde. A falta de suporte familiar, a crença de que

os cuidados prestados em meio hospitalar são de melhor qualidade, com maior

segurança, com um controlo sintomático mais efetivo, a crença que a diversidade de

especialidades médicas hospitalares prestam um melhor acompanhamento

psicológico e físico a quem está a morrer reforçam a preferência 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

redefinição de prioridades, dando espaço para aproveitar as oportunidades e para

investir em relações mais significativas. Tem em consideração variáveis familiares

fundamentais à adaptação funcional e ao crescimento familiar face à diversidade e/ou

situações de stress como as crenças da família, a organização familiar e a

comunicação.

Decisões importantes devem ser tomadas sobre os cuidados de fim de vida, como

questões sociais e psicológicas, incluindo decisões sobre o local da morte. Alguns

estudos concluíram que a maioria dos doentes com cancro em fase terminal preferem

morrer em casa, mas o acesso aos cuidados domiciliares é limitado. Há uma série de

fatores que indubitavelmente influenciam as decisões de eutanásia, incluindo: controlo

de sintomas, suporte do cuidador, desejos do doente e do cuidador, apoio médico,

tempo desde o diagnóstico até a morte e diretivas antecipadas (Bruera, Sweeney,

Russell et al., 2003). A morte tornou-se medicalizada, institucionalizada e um tema de

discussão cada vez mais evitado, as pessoas evitam este tema , esta inevitabilidade.

Com o aparecimento dos cuidados paliativos e o seu desenvolvimento ressurgiu uma

nova consciencialização sobre a morte. O fim de vida é mais uma etapa na história

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 é indicativo de qualidade de vida nos doentes em fase terminal,

tanto para o doente como para a sua família, mas quando acompanhados

convenientemente.

Os cuidados paliativos trazem então uma nova visão 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” (Jordão & Leal, 2014; Meier

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

um objectivo a atingir.

O Artigo 108º do Código Deontológico do Estatuto da Ordem dos Enfermeiros

estabelece que o profissional de enfermagem deve prezar pelo respeito à pessoa em

situação de fim de vida e tem como obrigações garantir a defesa e a promoção dos

direitos deste indivíduo em situação de cuidados paliativos no que respeita à escolha

do local e das pessoas que deseja que o acompanhem e estejam presentes; e

respeitar e garantir que se respeitem a expressão e sentimentos de perda pela pessoa

que se encontra em situação de fim de vida ou por seus familiares (Deodato [et al.],

2015).

Cuidar no domicílio, embora seja considerado um desafio, permite à PSP melhorar a

sua qualidade de vida na companhia de familiares e amigos, pois exige menos

adaptação do doente e da família, considerando que a identidade do mesmo também

lá reside, constituindo assim uma oportunidade de “resgatar” a vida. Como afirma

Munday (2007), uma proporção significativa de doentes pretende ficar no domicílio no

seu processo de fim de vida e, se possível, morrer lá. Guarda [et al.] (2006, p. 455)

afirma que “cuidar de um familiar em fase terminal é com frequência referido pelos

familiares como um tempo único e gratificante, que contribui para o amadurecimento e

crescimento pessoal e espiritual do cuidador.” Parece assim que no domicílio poderão

reunir-se as condições 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 contribuições para o alívio do sofrimento.

O domicílio representa o local onde o doente mantém a sua dignidade, a sua

identidade e garante-lhe maior proximidade ao construto de valores e relações que

efetivou ao longo da sua vida, este confere-lhe mais autonomia e maior estabilidade

nas relações com os familiares e amigos. No entanto, esta escolha pode ser alterada

ao longo do curso da doença, por fatores relacionados com a mesma, como o

descontrolo de sintomas, a progressão de doença e a perda de funcionalidade, e com

o apoio recebido de estruturas de saúde, as dificuldades económicas, a existência,

disponibilidade e sobrecarga dos cuidadores, percebida ou real. (Capelas, 2013).

Capelas afirma, com base em diversos autores, que os fatores que determinam esta

preferência devem-se ao facto de ser um ambiente que oferece privacidade,

autonomia, familiaridade, conforto, contacto com as suas memórias e segurança, e

consequentemente maior sentido de normalidade, pelo que é visto como o local

preferível se as circunstâncias ideais estivessem presentes. E ainda que, quanto mais

próximos forem os laços entre família, maior é o desejo de morrer junto.
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A evidência internacional demonstra que a maioria das pessoas preferiria ser cuidada

e morrer em casa, se lhe fosse dada hipótese de escolha. A primeira revisão sobre as

preferências dos locais de morte ocorreu em 2000, mostrando que mais de 50% dos

doentes oncológicos, cuidadores e população em geral preferiam morrer no domicílio

(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 domicílio, seja ela próprio, de um familiar ou de um amigo, a

seguir é a UCP, em último lugar nas preferências fica o hospital e o lar (Barbara

Gomes, Calanzani, Gysels, Hall, & Higginson, 2013). Ainda no nosso país, o primeiro

estudo epidemiológico sobre o local de morte foi realizado em 2010, com a análise de

105 471 certificados de óbitos. Destes, 61.7% morreram em hospitais, e 29.6% no

domicílio. (Bárbara Gomes, Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013).

Apesar da relevância que tem o local de morte preferido, os estudos realizados entre

2009 e 2013 têm demonstrado que numa grande percentagem de doentes os seus

desejos não são conhecidos por parte do profissional de saúde, o que poderá

comprometer a qualidade e a satisfação dos seus desejos. Inclusivamente, os estudos

sugerem que, se o profissional ou o cuidador informal conhecer a preferência do

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

Os resultados revelam uma contradição inerente entre a realidade e as preferências

das pessoas, para diminuir essa diferença é necessário desenvolver serviços de

cuidados paliativos domiciliários que evitem o aumento das mortes hospitalares e

apoiem a morte domiciliária de qualidade e dignificação de acordo com as preferências

individuais. Com o adequado suporte de equipas especializadas, doentes e famílias,

preferem a casa como o local para os cuidados em fim de vida. Assim consideramos

que ao desenvolver e melhorar o suporte a estas famílias e doentes, vamos aumentar

proporcionalmente esta preferência e a sua efetividade.

3.2.3. Intervenção da Equipa Comunitária de Suporte em Cuidados
Paliativos

Louro (2009) refere que prestar cuidados no domicílio remonta aos primórdios da

profissão de enfermagem. As visitas domiciliárias estão documentadas na Europa

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

Lilian Wald foi pioneira nas visitas domiciliárias, traçando linhas de orientações para a

intervenção de enfermagem de família no domicílio, bem como a introdução do

conceito de apoio social e económico, que melhoraria a saúde geral das famílias e das

comunidades. Florence Nightingale defendeu, já à época, a importância de visitar os
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doentes no seu próprio ambiente, no seu domicílio. Considerava que cuidados de

enfermagem desenvolvidos no ambiente habitual do doente potenciavam a adequação

dos cuidados de enfermagem às necessidades identificadas, garantindo maior eficácia

a estes cuidados.

Cuidar de doentes terminais exige muito mais do que conhecimentos

técnico-científicos, requer a compreensão a fundo da sua individualidade, a partir de

um relacionamento interpessoal de valorização da pessoa humana contribuindo,

consequentemente, com o processo de humanização dos cuidados paliativos

(Santana [et al.], 2009).

Wenk in Bruera [et al.] (2006) considera que existem vantagens dos CP no domicílio,

destacando a autonomia dos doentes; a sua privacidade; a própria proteção para com

medidas mais invasivas e desnecessárias; a melhor adaptação à perda pelo doente e

pela família e o menor desconforto com a morte num local que é familiar. Afirma ainda

que o doente pode passar os seus últimos dias em casa, com conforto e qualidade de

vida e, desde que a equipa seja eficiente, com competências diferenciadas no controlo

sintomático necessário, como se estivesse numa unidade de CP.

Cuidados de enfermagem especializados em doentes paliativos são cuidados

altamente qualificados, prestados de forma contínua a pessoas com doença crónica

avançada ou em fim de vida e seus familiares que podem decorrer em um hospital ou

na comunidade/ domicílio.

Em 2014, na resolução 67.19 da Assembleia Mundial da Saúde, ficou instituído, entre

outras recomendações, que a OMS e os Estados membros se comprometiam em

melhorar o acesso aos cuidados paliativos como componente dos sistemas de saúde,

com especial atenção aos cuidados de saúde primários e aos cuidados de saúde

comunitários e domiciliários.

Sendo a família a pedra elementar da sociedade e o domicílio o local de preferência

desta, bem como o local de preferência para a prestação de cuidados a doentes em

situação paliativa, cuidadores e famílias, perfilar os cuidados com as preferências de

doentes e famílias, é a chave para cuidados de saúde de qualidade.

A nível nacional, a 5 de setembro de 2012 foi publicado em Diário da República a Lei

de Bases dos Cuidados Paliativos (nº 52/2012), vem consagrar o direito e regular o

acesso dos cidadãos aos CP, através da criação da Rede Nacional de Cuidados

Paliativos (RNCP) sob tutela do Ministério da Saúde. A RNCP através da Portaria n.º

340/2015 de 8 de outubro de 2015, vem regular a caracterização dos serviços e a

admissão nas equipas locais, bem como as condições e requisitos de construção e
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segurança das instalações de cuidados paliativos. A coordenação 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 nível nacional, quer a nível regional, e define as

competências dos órgãos máximos de gestão dos serviços e entidades prestadoras de

cuidados de saúde do SNS.

Após aprovação da Portaria nº75/2017 de 22 de fevereiro de 2017 as equipas

EIHSCP, ECSCP e UCP, que integram a RNCP são desagregadas da RNCCI.

Segundo a CNCP, “pretende-se criar uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos

funcional, plenamente integrada no Serviço Nacional de Saúde e implementada em

todos os níveis de cuidados de saúde, que permita a equidade no acesso a CP de

qualidade, adequados às necessidades multidimensionais (físicas, psicológicas,

sociais e espirituais) e preferências dos doentes e famílias”.

Segundo o PEDCP para o biénio 2017- 2018 os CP especializados serão prestados

por profissionais diferenciados a situações de grande complexidade, em domicílio por

Equipas Comunitárias 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 número 3 dá foco à adequação de recursos assistenciais

especializados: “Ajustar os recursos de CP especializados às necessidades da

população, promovendo a equidade de acesso a estes cuidados em todo o país,

qualquer que seja o diagnóstico e idade do doente com particular destaque para os

cuidados domiciliários”.

Segundo o Despacho n.º 14311-A/2016 “Compete aos órgãos máximos de gestão dos

serviços e entidades prestadoras de cuidados de saúde do SNS, designadamente as

Administrações Regionais de Saúde (ARS) e os ACeS (...) garantir a constituição 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 disponíveis e às

necessidades evidenciadas”.

Segundo Capelas M. (2009, p.51-57) , as ECSCP são o pilar de toda a rede de

cuidados pelo que devem ser implementadas com prioridade, uma vez que, sem as

mesmas o doente não deixará de estar hospitalizado ou institucionalizado. A
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intervenção das equipas domiciliárias de CP, permite ir ao encontro das escolhas e das

preferências de doentes e famílias, reduzir o número de internamentos em hospitais

de agudos e, do ponto de vista económico, reduzir os custos

Twycross (2003) considera que devem estar reunidas algumas condições essenciais:

- O familiar deve ter capacidade para se adaptar à situação de doença grave;

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

período da noite se essencial;

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

domicílio para observação dos doentes;

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

problemas;

- Haja a garantia de um internamento rápido no caso de surgir uma crise grave.

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos define como funções da Equipa Comunitária

de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP):

- Prestar Cuidados Paliativos específicos a doentes que deles necessitem e

apoio às famílias ou cuidadores, no domicílio, para os quais seja solicitada a

sua atuação;

- Prestar apoio e aconselhamento diferenciado em Cuidados Paliativos, às

unidades de Cuidados de Saúde Primários (CSP), nomeadamente às unidades

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

- Assegurar formação, em Cuidados Paliativos, dirigida às equipas de saúde

familiar do CS e aos profissionais que prestam cuidados continuados

domiciliários.

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 número de profissionais adaptados às características sociodemográficas da

região”. Estas equipas, com um papel fulcral no propósito de permitir ao doente

permanecer no seu ambiente domiciliário, sempre que o deseje, encontram-se ainda

longe de preencher o objetivo de necessidades: existir uma ECSCP por cada ACES/

ULS”

3.3. OPÇÕES METODOLÓGICAS

Escolher a metodologia de investigação apropriada é essencial para dar resposta

adequada ao objetivo delineado para o estudo. Procurando nós conhecer as
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vantagens da existência de uma equipa de suporte comunitária em CP, na voz dos

profissionais de saúde de um Hospital Privado, optámos pela metodologia qualitativa

na medida em que

são incontornáveis os seus contributos para a construção do conhecimento,

pois o que eventualmente se desaproveita em extensão rentabiliza-se em

profundidade e compreensão. A descrição detalhada de fenómenos, a

subsequente desconstrução e reconstrução, possibilitam a mobilização de

conhecimentos, a transferibilidade crítica, permitindo assim a generalização

analítica. A inseparabilidade dos fenómenos do seu contexto alicerça a

investigação qualitativa, pois é impossível discernir opiniões, perceções e

significados dos indivíduos silenciando o contexto. É a particularização

contextualizada que permite almejar os maiores níveis de compreensão

(Ribeiro et al., 2016, p. 2324).

Nos estudos qualitativos, “o objeto de estudo na investigação não são os

comportamentos, mas as intenções e situações, ou seja, trata-se de investigar ideias,

de descobrir significados nas ações individuais e nas transições societais a partir da

perspetiva dos atores intervenientes no processo” (Coutinho, 2021, p. 28). Assim,

ainda em conformidade com a mesma autora, a investigação de natureza qualitativa

baseia-se no método indutivo, uma vez que o investigador pretende desvendar a

intenção, o propósito da ação, “estudando-se na própria posição significativa” (p. 28).

Por outras palavras, o significado tem um valor enquanto inserido nesse contexto, à

adoção de uma postura de quem tenta compreender a situação sem impor

expectativas prévias ao fenómeno estudado. Coutinho (2021, pp. 29-30) acrescenta

que mais importante do que o rigor é a relevância dos significados e daí que o

“propósito não seja de generalizar mas particularizar, estudar os dados a partir de uma

situação concreta, procurando os fatores universais concretos que possibilitam a

comparação 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

exploratório e descritivo, com enfoque transversal. É exploratório 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 informações e orientar a

formulação de questões de investigação. Visa a descoberta dos fenómenos ou a

41



explicação dos que ainda não estão bem explicados, mesmo com as evidências

apresentadas. É também descritivo, uma vez que o objetivo é “descobrir a incidência e

distribuição de determinados trações ou atributos distintivos de uma dada população,

sem os procurar explicar” (Coutinho, 2021, p. 317). Trata-se de um estudo puramente

descritivo do status quo de uma determinada situação e é aplicado num único

momento, o que lhe confere um enfoque transversal. Neste caso, os dados são

recolhidos num só momento “no tempo numa amostra representativa de uma

população seja para descrever, seja para debater possíveis relações entre

traços/variáveis” (Coutinho, 2021, p. 318).

Em suma, a interpretação dos fenómenos e a atribuição de significados são essenciais

no processo de pesquisa qualitativa. Não requer o uso de métodos e técnicas

estatísticas. O ambiente natural é a fonte direta para a recolha de dados e o

investigador é o instrumento-chave. É descritivo porque se tende a analisar os dados

indutivamente. O processo e o seu significado são os focos principais de abordagem.

Trata-se de um estudo exploratório, uma vez que proporciona maior familiaridade com

o problema, cuja finalidade é torná-lo explícito. Envolve entrevistas com pessoas que

tiveram experiências práticas com o problema em estudo (Coutinho, 2021).

3.3.2. Participantes do estudo

A população consiste “no conjunto de pessoas ou elementos a quem se pretende

generalizar os resultados e que partilham uma característica comum” (Coutinho, 2021,

p. 89). Assim sendo, os participantes foram selecionados, de acordo com os critérios

de inclusão e exclusão, por nós definidos:

➔ critérios de inclusão: ser profissional de saúde no Hospital CUF Porto, ser

profissional de saúde a desenvolver funções na prestação de cuidados diretos

a doentes que necessitam de cuidados paliativos na CUF Porto; desenvolver

funções em serviços de internamento e/ou ambulatório hospitalar; aceitar

participar no estudo;

➔ critério de exclusão: exercer a profissão há menos de 2 anos no Hospital CUF

Porto.

Nos nossos participantes a maioria são mulheres (n=14), com idades compreendidas

entre os 30-40 anos e superior a 50 anos. No que se refere à formação académica,

varia entre o ensino básico e o doutoramento, com predomínio dos licenciados (n=6).

Prevalecem os participantes que têm como funções profissionais a enfermagem (n=9).

Quanto ao tempo de serviço, verificou-se um mínimo de 2 a 10 anos e um máximo de

mais de 20 anos. Já no que concerne ao tempo de serviço neste hospital, o 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 estão inseridos na equipa multidisciplinar de

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

cirúrgico 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. Caracterização sociodemográfica e profissional dos participantes no estudo de
investigação

Participa
ntes Idade Género

Formaçã
o

académi
ca

Função
Tempo
de

serviço

Tempo
de

serviço
neste

hospital

Prestar
cuidado
s diretos

a
doentes
paliativo

s

Inserido
na

equipa
multidisc
iplinar de

CP

E1 Até 40 anos Feminino Licenciatur
a Enfermeira De 10 a

20 anos
Mais de 10

anos Sim Sim

E2 Entre 30 a
40 Masculino Mestrado Enfermeiro De 10 a

20 anos
De 10 a 20

anos Sim Sim

E3 Entre 30 a
40 Feminino

Mestrado
em

comunicaçã
o clinica

doutoramen
to

Enfermeira De 10 a
20 anos

De 10 a 20
anos Sim Não

E4
Entre 41
anos e os
50 anos

Feminino Licenciatur
a Enfermeira De 10 a

20 anos
De 2 a 10

anos Sim Não

E5 Entre 41 a
50 anos Feminino Licenciatur

a Enfermeira De 10 a
20 anos

De 10 a 20
anos Sim Sim

E6 Entre 30 a
40 Feminino Ensino

secundário

Outro
profissional
de saúde

De 10 a
20 anos

Mais de 10
anos Sim Sim

E7 Superior a
50 anos Feminino Mestrado

em CP Médica Mais de
20 anos

De 2 a 10
anos Sim Sim

E8 Superior a
50 anos Feminino Doutorada Nutricionist

a
Mais de
20 anos

De 2 a 10
anos Sim Não

E9 Superior a
50 anos Feminino

Licenciatur
a,

Especialida
de MI

Médico Mais de
20 anos

De 2 a 10
anos Sim Sim

E10 Entre 30 a
40 Feminino Pós-gradua

ção em CP Enfermeira De 2 a 10
anos

De 2 a 10
anos Sim Sim

E11 Superior a
50 anos Feminino Doutorada Médica Mais de

20 anos
De 2 a 10

anos Sim Não

E12 Entre 30 a
40 Feminino Licenciatur

a
Técnica de

saúde
De 10 a
20 anos

De 10 a 20
anos Sim Sim

E13 Entre 30 a
40 Feminino Pós-gradua

ção em CP Enfermeira De 10 a
20 anos

De 2 a 10
anos Sim Sim
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E14 Entre 41 a
50 anos Feminino

Especialida
de em

Médico-Cir
urgião.

Mestrado
Oncológica

Enfermeira De 10 a
20 anos

De 2 a 10
anos Sim Não

E15 Entre 30 a
40 Feminino Licenciatur

a Enfermeira De 10 a
20 anos

De 2 a 10
anos Sim Não

Foram realizadas 15 entrevistas, por se atingir a saturação dos dados, ou seja, não

surgiu informação 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

(apêndice I), uma vez que se considera que foi a que melhor se adequou para

responder aos objetivos definidos para este estudo. É um tipo de entrevista em que o

entrevistador faz apenas algumas perguntas pré-determinadas, enquanto as restantes

perguntas não são planeadas previamente, ou seja, surgem à medida que a entrevista

vai decorrendo. Como as entrevistas semiestruturadas combinam os estilos de

entrevista estruturada e não estruturada, elas podem oferecer as vantagens de ambas.

Permitem a comparação objetiva dos participantes, além de proporcionarem uma

oportunidade de explorar espontaneamente tópicos relevantes para um participante

em particular (DeJonckheere & Vaughn, 2019).

3.3.4. Procedimento de tratamento da informação

Para a análise do conteúdo das entrevistas semiestruturadas, seguiu-se uma análise

de conteúdo, de acordo com Bardin (2015). Na pesquisa qualitativa, a análise de

conteúdo, enquanto método de organização e análise dos dados, possui algumas

características. Primeiramente aceita-se que o seu foco seja qualificar as vivências do

sujeito, bem como as suas perceções sobre determinado objeto e os seus fenómenos.

Assim, a análise das entrevistas foi feita através da análise de conteúdo, que consiste

na organização das informações, sem, todavia, se induzirem desvios no material em

análise, mas de tal forma que permita revelar “índices invisíveis ao nível 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

classificação analógica e progressiva dos elementos” (Bardin, 2015, p.119), ou seja, a

definição das categorias pode ser feita a priori ou a posteriori. Delineou-se, desta feita,

uma abordagem exploratória, com uma categorização a posteriori. O processo descrito

refere-se a uma visão interpretativa da realidade do ponto de vista dos entrevistados, o

que permite compreender as suas vivências experienciais a partir do discurso
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declarado pelos mesmos. Os dados recolhidos por gravação de entrevista foram

transcritos e analisados com ajuda do software MAXQDA® Verbi GmbH , versão

2022.3.

3.3.5. Considerações éticas

Qualquer processo de pesquisa deve iniciar-se com a explicação dos objetivos do

estudo. Assegurou-se que neste estudo/investigação fosse mantido o anonimato e

mantida a confidencialidade dos dados, pois a investigadora consagrou como

obrigação e dever de sigilo profissional. Foi enviado email com o enquadramento do

estudo, o guião da entrevista (Apêndice I) e o consentimento para cada entrevistado(a)

antes da entrevista efetivamente (Apêndice II). A realização da entrevista foi realizada

através de um guião, de forma presencial, tendo sido agendada entre a investigadora

e a/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 próprio com sistema de

bloqueio. Foi realizada a transcrição das entrevistas que serão destruídas após

discussão e apresentação do trabalho em provas públicas. Todos os dados foram

codificados com atribuição de um nome fictício, impossibilitando a sua identificação

com a fonte, com atribuição de um código (E1 e assim sucessivamente).

Os participantes foram informados da ausência de qualquer contrapartida da sua

colaboração na investigação, assim como da possibilidade de suspenderem a sua

participação no estudo em qualquer momento. Em nenhuma situação foram

divulgados os dados a pessoas externas à investigação, e assegurou-se que estes

procedimentos estavam em conformidade com a legislação nacional e da União

Europeia em vigor (Lei n.º 58/2019, Diário da República n.º 151/2019, Série I de

2019-08-08; e Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento e do Conselho, de 27 de

abril de 2016, relativo à proteção das pessoas singulares no que diz respeito ao

tratamento de dados pessoais e à livre circulação desses dados).

Por outro lado, antes de qualquer divulgação elaborou-se um Acordo de tratamento de

dados referente a este estudo, assinado pelas 3 partes envolvidas, investigadora,

Entidade Escolar e Entidade Hospitalar (Anexo I), foi enviado à comissão de ética

deste hospital. Obtivemos também a autorização do diretor da unidade de cuidados

paliativos (Anexo III) que facilitou o envolvimento do serviço. A divulgação só se iniciou

quando a deliberação do conselho de administração e comissão de ética deram

parecer favorável (Anexo II).
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3.4. APRESENTAÇÃO, ANÁLISE E DISCUSSÃO DOS RESULTADOS

No presente subcapítulo proceder-se-á à apresentação e análise dos dados, obtidos

através da análise de conteúdo das 15 entrevistas realizadas.

3.4.1. Áreas Temáticas Do Estudo

Através da análise das entrevistas efetuadas, emergiram seis áreas temáticas,

nomeadamente: “Significado atribuído, pelos profissionais de saúde de um hospital

privado, aos cuidados paliativos”, “Intervenções realizadas pela Equipa Comunitária de

Suporte em Cuidados Paliativos na perspetiva dos profissionais de saúde de um

hospital privado”, “Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca

das vantagens da existência de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados

paliativos num hospital privado”, “Opinião dos profissionais de saúde de um hospital

privados acerca dos fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, “Opinião dos profissionais de

saúde de um hospital privado acerca dos fatores facilitadores à integração de uma

Equipa Comunitária de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”,

“Sugestões dos profissionais de saúde de um hospital privado para que exista uma

equipa comunitária de suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, conforme

demonstra a tabela 2.

Tabela 2. Áreas temáticas emergentes

Áreas temáticas Ur
Significado atribuído, pelos profissionais de saúde de um hospital

privado, aos cuidados paliativos
43

Intervenções realizadas pela Equipa Comunitária de Suporte em

Cuidados Paliativos na perspetiva dos profissionais de saúde de

um hospital privado

79

Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca

das vantagens da existência de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos num hospital privado

90

Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privados

acerca dos fatores dificultadores à integração de uma Equipa

Comunitária de Suporte em cuidados paliativos no hospital

privado

48

Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca

dos fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado

35
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Sugestões dos profissionais de saúde de um hospital privado

para que exista uma equipa comunitária de suporte em cuidados

paliativos no hospital privado

54

As categorias e subcategorias emergentes são apresentadas seguidamente tendo em

conta o número de participantes que se referem ao tema (n) e à frequência com que o

fazem (Ur).

3.4.2. Significado atribuído, pelos profissionais de saúde de um hospital
privado, aos cuidados paliativos

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

atribuído a cuidados paliativos, sobressaíram 8 categorias:

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

Tabela 3. Significado atribuído, pelos profissionais de saúde de um hospital privado, aos
cuidados paliativos

Categorias N UR

Cuidados especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com

uma doença sem perspetiva de cura

13 13

Cuidados centrados na pessoa e família 6 6

Cuidados psicossociais 4 4

Controlo de sintomas 5 5

Maximização da qualidade de vida da pessoa/família 3 3

Cuidados prestados em contexto de multidisciplinaridade e

interdisciplinaridade
2 2

Cuidados holísticos 3 3

Cuidados de conforto 7 7

Relativamente à categoria com maior número de achados (13 achados) Cuidados
especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com uma doença sem
perspetiva de cura, eis alguns discursos:

“(…) Cuidados paliativos são cuidados especializados dirigidos a pessoas com uma

doença sem perspetiva de cura, ao doente e as suas famílias (…)” PS 9;
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“(…) São os cuidados especializados e diferenciados que são dirigidos ao doente,

quando é diagnosticada uma doença crónica em que não se prevê a cura e que

pronto, eventualmente irá necessitar de apoio no seu percurso de doença crónica e

em fim de vida (…)” PS 3;

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

“(…) São cuidados totais prestados a doentes/famílias (…)” PS 10;

“(…) Apoio emocional para o doente e a família, ensinos ao cuidador, de dedicação às

necessidades… (…)” PS 14;

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

achados:

“(…) não só na gestão terapêutica, como também no conforto ao doente (…)” PS 14;

“(…) promoção de conforto ao doente junto da família (…)” PS 7;

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

“(…) controlo sintomático do doente (…)” PS 11;

“(…) Todos os sintomas associados e complexos (…)” PS 2;

3.4.3. Intervenções realizadas pela Equipa Comunitária de Suporte em
Cuidados Paliativos na perspetiva dos profissionais de saúde de um
hospital privado

Pela análise e tratamento efetuado aos discursos dos profissionais de saúde,

emergiram 6 categorias, sendo elas: comunicação com o doente/família tendo como

subcategorias: confiança e relação de proximidade; gestão do processo de doença,

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

articulação com diversas valências; acompanhamento do processo de fim de vida

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

Avaliação de áreas problemas do doente e família, tendo como subcategorias:

identificação de necessidades, monitorização dos sinais vitais; Ensino e treino dos

familiares¸ promoção do conforto (cf. tabela 4).
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Tabela 4. Intervenções realizadas pela Equipa Comunitária de Suporte em Cuidados
Paliativos na perspetiva dos profissionais de saúde de um hospital privado

Categorias Subcategorias N UR
1 Comunicação com o
doente/família

Confiança 3 3
Relação de proximidade 10 10

2 Gestão do processo de
doença

Terapêutica 4 4
Sintomas 7 7
Luto 3 3
Autocuidados 4 4
Ajudas técnicas 1 1
Articulação com as
diferentes valências 2 2

3 Acompanhamento do
processo de fim de vida

Familiar 4 4
Nutricional 2 2
Psicológico/emocional ao
doente/família 9 9

Espiritual 1 1
4. Avaliação de áreas
problemas do doente e
família

Identificação de
necessidades 2 2

Monitorização de sinais
vitais 1 1

5. Ensino e treino dos
familiares 3 3

6. Promoção do conforto 4 4

Relativamente à categoria comunicação com o doente e família, os profissionais de

saúde enfatizam a relação de proximidade como uma intervenção da equipa

comunitária de grande relevo (10 achados), apresentando-se alguns exemplos:

“(…) No âmbito da comunicação com o doente e com a família, numa relação de

proximidade (…)” PS 4;

“(…) A equipa comunitária de suporte será uma equipa multidisciplinar também, que

terá que ter a habilidade de poder fazer os cuidados diretos a esses doentes no

domicílio e estabelecer uma relação de proximidade com a família, dando suporte (…)”

PS 14;

No que concerne à Gestão do processo de doença, a subcategoria com maior

número de achados refere-se à gestão de sintomas com 7 achados, eis alguns

discursos:

“(…) O cuidado…por isso é que há várias valências, por isso é que tem que haver
várias vertentes, inclusive, para a gestão dos sintomas (…)” PS 12;
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“(…) dedicação às necessidades [do doente/família], sobretudo a gestão 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

Psicológico/emocional ao doente/família, apresentando-se exemplos de discursos dos

profissionais de saúde:

“(…) As intervenções passam [também] por verificar se o cuidador principal necessita

de apoio ou não psicológico (…)” PS 3;

“(…) no fundo são cuidados prestados numa perspetiva mais holística como um todo,

tendo em conta a vertente psicológica e emocional do doente e da família (…)” PS 14;

Uma outra intervenção da equipa comunitária é de grande é a Avaliação de áreas
problemas do doente e família, como demonstram 2 achados:

“(…) a equipa quando vai ao domicílio, também deve estar atenta às necessidades ou

especificidade do doente e fazer uma avaliação das necessidades de cada um, ou

seja, as áreas mais problemáticas, por exemplo, apoio na nutrição e tentar agilizar as

diferentes valências, nutrição fisiátrica que seja, mesmo até a vertente da psicologia

ou da psiquiatria (…)” PS 3;

“(…) Elas [as equipas] devem desenvolver uma intervenção mais próxima do doente,

tendo em conta as necessidades deles, fazer a sua avaliação das necessidades em

todos todos os sectores (…) eu falo mais da parte motora, do exercício motor, depois

também precisam das necessidades dos cuidados, por vezes, as comunicações

cognitivas, também precisam dessa orientação; não conseguem viver sozinhos (…)”

PS 12;

Da análise do verbatim dos profissionais de saúde entrevistados, encontrámos 2

achados ao nível do Ensino e treino dos familiares, como demonstram as suas

unidades de registo:

“(…) As intervenções 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 às famílias,

apoio específico de enfermagem, através do ensino e treino dos familiares, por

exemplo. Apoio de enfermagem e de cuidados (…)” PS 11;

Outra intervenção da equipa comunitária e a Promoção do conforto, com 4 achados:

“(…) promoção do conforto (…)” PS 2;

50



“(…) 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;

3.4.4. Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca
das vantagens da existência de uma Equipa Comunitária de Suporte
em cuidados paliativos num hospital privado

Da análise dos relatos dos entrevistados, em relação à “Opinião dos profissionais de

saúde dos cuidados paliativos acerca da importância de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos num hospital privado”, emergiram 9 categorias:

Promoção da qualidade de vida; apoio nas 24 horas; Prestação de cuidados
especializados/diferenciados no domicílio; estabelecimento de sinergias com
outras entidades de saúde; favorecimento da continuidade dos cuidados no
domicílio; gestão de sintomas adequada; favorecimento do bem-estar; reforçar
da equipa de saúde do SNS; profissionais de saúde com formação diferenciada
(cf. tabela 5).

Tabela 5. Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca das
vantagens da existência de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados paliativos
num hospital privado

Categoria N UR
1 Promoção da qualidade dos cuidados 5 5
2 Apoio 24 horas 1 1
3 Prestação de cuidados especializados/diferenciados no
domicílio

10 10

4 Estabelecimento de sinergias com outras entidades de saúde 7 7
5. Favorecimento da continuidade de cuidados no domicílio 15 15
6. Gestão de sintomas adequada 4 4
7. Favorecimento do bem-estar 3 3
8. Reforço da equipa de saúde do SNS 4 4
9. Profissionais com formação diferenciada 5 5
10 Promoção do conforto 5 5
11. Capacitação dos cuidadores/familiares para a prestação de
cuidados

2 2

12. Favorecimento do acompanhamento ao longo do processo
de doença

7 7

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

Da análise dos dados, obtivemos diferentes situações em que os profissionais de

saúde consideram a promoção da qualidade de vida como importante, conforme

demonstram os seguintes discursos:
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“(…) Esta é uma vantagem para a promoção da qualidade de vida do doente e família.

(…)” PS 5;

“(…) é fundamental termos um serviço destes na comunidade para promoção da

qualidade de vida. Faz todo o sentido (…)” PS 14;

A prestação de cuidados especializados/diferenciados no domicílio foi a mais

referenciada (10 achados), como, por exemplo:

“(…) Para além de todo o apoio, assim o apoio que será prestado, de acordo com a

qualidade que também se prevê, é prestar cuidados especializados e diferenciados no

domicílio” PS 3;

“(…) uma das vantagens consistem na prestação de cuidados por uma equipa com

profissionais especializados e diferenciados, só assim se dá sentido aos cuidados

paliativos no domicílio (…)” PS 1;

De seguida, a mais referenciada foi Favorecimento da continuidade de cuidados no
domicílio, com 15 achados, dando-se como exemplo os seguintes testemunhos:

“(…) Sim, porque é a continuação do cuidado, porque um doente em domicílio não

sabemos até que ponto ele volta cá ao ambiente hospitalar e é essa ponte que se

estabelece, não havendo ponte, digamos assim, é a continuação do cuidado (…)” PS

2;

“(…) proximidade, as pessoas terem a oportunidade de estar em casa com os mesmos

cuidados ou semelhantes ao que tiveram no internamento, de uma questão de

continuidade e proximidade e ainda mais num privado que estamos a falar em número

de doentes em espaços físicos muito mais pequenos, acho que ainda faz mais sentido

conseguir fazer este tipo de interligação com mais sucesso (…)” PS 12;

Outra categoria de relevo foi Estabelecimento de sinergias com outras entidades
de saúde, com 7 achados, dando-se como exemplo as seguintes unidades de registo:

“(…) outra vantagem refere-se à possibilidade de criar ligação com outras entidades

de saúde para se prestarem cuidados de excelência (…)” PS 7;

“(…) seria uma forma mais efetiva de criar sinergias com outras entidades de saúde,

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

Sobressaiu também o Favorecimento do acompanhamento ao longo do processo
de doença, com sete achados, como exemplificado nos seguintes testemunhos:
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“(…) esta equipa poderá ter como mais valia a promoção de um maior

acompanhamento do doente e sua família em todo o processo da doença (…)” PS 15;

“(…) o apoio será prestado com favorecimento do acompanhamento em todo o

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

É igualmente relevante outra vantagem apontada pelos entrevistados em relação à

existência de uma Equipa Comunitária 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 confortável (…)” PS 6;

É de salientar ainda a categoria Promotores da confiança, tendo 6 achados, dos

quais se exemplificam as seguintes unidades de registo:

“(…) Existe imensas vantagens, para o conforto do doente, para a segurança do

doente, quando eu digo segurança, é confiança do doente e da família (…)” PS 4;

“(…) Até porque esses cuidados vão gerar confiança nos doentes, na família (…)” PS

2;

3.4.5. Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privados acerca
dos fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado

Em relação aos “Fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, emergiram 7 categorias,

nomeadamente: Desconhecimento da filosofia dos cuidados paliativos pela
entidade privada; Ambiente domiciliário não controlado, Prestação de cuidados
de não “life saving, Défice de informação da população acerca dos cuidados
paliativos; Custos financeiros; Défice de recursos; Desconhecimento do doente
e família acerca do papel da assistente social; Défice de trabalho em equipa ” (cf.

tabela 6).

Tabela 6. Opinião dos profissionais de saúde dos cuidados paliativos acerca dos fatores
dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados
paliativos no hospital privado

Categorias Subcategorias N UR
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1. Desconhecimento da

filosofia dos cuidados

paliativos pela entidade

privada

3 3

2. Ambiente

domiciliário não

controlado

Défice na monitorização do

doente
2 2

Iminência da morte 1 1

3. Prestação de cuidados de

não “life saving”
1 1

4. Défice de informação da

população acerca dos

cuidados paliativos

11 11

5 Custos financeiros Doente/família 6 6

Institucionais 7 7

4. Défice de recursos Humanos com formação em

cuidados paliativos
7 7

Humanos para cuidar nas 24

horas
1 1

Materiais 2 2

5. Desconhecimento do

doente e família acerca

do papel da assistente

social

1 1

6. Défice de trabalho em

equipa

Pouca cooperação 1 1

Propósitos díspares 1 1

Desmotivação da equipa de

saúde
1 1

Uma das opiniões dos profissionais de saúde dos cuidados paliativos acerca dos

fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária 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 não estarem reunidas muitas vezes grandes condições de

prestações de cuidados em ambiente extra-hospitalar, do ambiente não ser tão

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

“(…) Acho que é uma questão de informação, informação o que é e há muitos

colaboradores, quer médicos, quer auxiliares, seja o que for, que não percebem bem

ainda o que é os cuidados paliativos, primeiro temos de identificar o que são cuidados

paliativos na sociedade, não se está muito ciente do que são cuidados paliativos e a

diferença (…)” PS 2;

Uma opinião com relevo é o Défice de informação da população acerca dos
cuidados paliativos, apontada por 11 profissionais de saúde como dificultadora da

integração de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados paliativos no hospital

privado, dando-se como exemplo os seguintes testemunhos:

“(…) Muitas vezes, barreiras da própria família ou do próprio doente, a esta passagem

dos serviços para dentro de casa, para uns é desejável para outros é intensivo, não

têm a verdadeira noção do que são efetivamente cuidados paliativos na comunidade

(…)” PS 7;

“(…) Eu acho que a informação é fundamental, pois a sociedade ainda não tem a

verdadeira noção dos cuidados paliativos, há falta de conhecimento e de mais

informação (…)” PS 14;

Foram apontadas como barreiras os Custos financeiros, o que se traduziu em duas

subcategorias, designadamente para o Doente/família, com 6 acanhados, e

Institucionais, tendo sido referenciado por sete profissionais de saúde entrevistados,

como comprovamos com os seguintes relatos:

Doente/família

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

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

“E depois as questões de custos económicos, porque há custos económicos diretos

para o cliente (…) Não é que não tenha também no público, mas grande parte deles

são indiretos e estes são custos diretos. E depois, é que seja sustentável em termos

de pagamentos de recursos humanos também. Se tínhamos uma equipe sustentável

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 desconfiança (…)” PS 2;
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Institucionais

“(…) E não sei se é rentável para a instituição, ter uma equipa dessa...mas acho que

as questões que podem limitar são sobretudo financeiras. E depois recursos humanos,

mas isso está diretamente ligado ao benefício económico da empresa (…)” PS 11;

“ (…) E depois, não sei seja sustentável em termos de pagamentos de recursos

humanos também. (…) Tem que entrar a financeira a tratar disso, a tratar dos acordos

(…)” PS 9;

Sobressaiu também como fator dificultador à integração de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado, a categoria Défice de
recursos, com destaque para a subcategoria Humanos com formação em cuidados

paliativos, tendo reunido 7 achados, exemplificando-se:

“(…) Recursos humanos, em recursos humanos lá está com experiência e formação,

porque, para mim, não basta ser uma pessoa que não tenha experiência. Eu acho que

num caso destes tem que haver formação 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 não

consiga lidar com isso (…)” PS 6;

“ (…) outra situação dificultadora, na minha opinião, é a escassez de mais recursos

humanos com formação específica em cuidados paliativos(…)” PS 9;

3.4.6. Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca
dos fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária de
Suporte em cuidados paliativos no hospital privado

No que se refere aos “Fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, resultaram 11 categorias,

destacando-se: Existência de cuidados paliativos; Profissionais de saúde com
formação em cuidados paliativos; Sensibilização da organização de saúde para
os cuidados paliativos; Fidelização do doente; Integrar uma unidade já
reconhecida internacionalmente pela excelência dos cuidados paliativos, em
contextos de internamento; Informação transparente do doente e família acerca
dos cuidados paliativos; Informação transparente do doente e família acerca dos
cuidados paliativos; Compromisso dos profissionais de saúde em cuidar no
domicílio (cf. tabela 7).

56



Tabela 7. Opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca dos fatores
facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados paliativos
no hospital privado

Categorias Subcategorias N UR
1 Existência de cuidados
paliativos

Unidade de cuidados paliativos 1 1
Equipa intrahospitalar de suporte
em cuidados paliativos 1 1

1. Profissionais de
saúde com formação
em cuidados
paliativos

6 6

2. Sensibilização da
organização de
saúde para os
cuidados paliativos

1 1

4 Fidelização do doente 2 2
5. Integrar uma unidade já
reconhecida
internacionalmente pela
excelência dos cuidados
paliativos, em contextos de
internamento

1 1

6. Boa
articulação/comunicação
entre a equipa
interdisciplinar

3 3

7. Aliviar a sobrecarga
hospitalar 3 3

8. Informação transparente
do doente e família acerca
dos cuidados paliativos

3 3

9. Apoio social aos
doentes/família 3 3

10. Melhoria do circuito de
informação 9 9

11. Compromisso dos
profissionais de saúde em
cuidar no domicílio

5 5

No que concerne à opinião dos profissionais de saúde de um hospital privado acerca

dos fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária de Suporte em

cuidados paliativos no hospital privado, a categoria que reuniu mais achados (n=6) foi

a existência de Profissionais de saúde com formação em cuidados paliativos,

dando-se exemplo de alguns testemunhos;

“ (…) O facto de já termos uma unidade de internamento, o facto de já termos uma

equipa intra-hospitalar, portanto, esta tipologia de cuidados e esta especialização de

alguns profissionais nesta área é com certeza facilitadora para criação de uma equipa
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que continue o trabalho destas equipas, portanto, é uma extensão daquilo que é feito

já dentro do hospital para os contextos domiciliários (…)” PS 1;

“ (…) presença de diferentes profissionais com formação diferenciada na área de

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

Outra categoria emergente e que reuniu nove achados consiste na Melhoria do
circuito de informação, como exemplificado nos seguintes testemunhos:

“(…) Já há divulgação interna e externa, para os próprios profissionais terem

conhecimento do que existe num serviço e que é disponível (…)” PS 2;

“(…) A melhor informação. Informação, primeiro que exista, que existe (…)” PS 8;

É também de destacar a categoria Compromisso dos profissionais de saúde em
cuidar no domicílio, que reuniu 5 achados, dando-se como exemplo os seguintes:

“(…) a presença de profissionais que assegurem um compromisso de dar continuidade

aos cuidados no domicílio (…)” PS 8;

“(…) presença de profissionais treinados e formados, parte do quadro, com articulação

com os cuidados paliativos no domicílio (…) existência de uma equipa especializada

fixa (…)” PS 13;

3.4.7. Sugestões dos profissionais de saúde de um hospital privado para
que exista uma equipa comunitária de suporte em cuidados paliativos
no hospital privado

Da análise do verbatim em relação às “Sugestões para que a equipa comunitária de

suporte em cuidados paliativos passe a ser uma realidade no hospital privado”,

emergiram 26 subcategorias, com mais referenciação por parte dos profissionais nas

seguintes: “Divulgação e marketing”, “Maior capacitação dos familiares para a gestão

dos cuidados diferenciados”, “Questionar os doentes (em fim de vida e oncológicos)

que usufruem de cuidados paliativos se gostariam que esta equipa pudesse transitar

para o seu domicílio”, “Preparar o doente para a sua evolução da doença”, “Questionar

os doentes se querem usufruir deste serviço na fase ainda de cura/fase terminal/em

situações de agudização”, “Perguntar aos profissionais de saúde, tendo em conta a

sua experiência 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 informação à comunidade sobre o que são os

cuidados paliativos”, “Mais formação específica/informação a determinados membros

da equipa sobre a essência dos cuidados paliativos”, “Maior trabalho

equipa/envolvimento” (cf. tabela 8).
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Tabela 8. Sugestões dos profissionais de saúde de um hospital privado para que exista
uma equipa comunitária de suporte em cuidados paliativos no hospital privado

Categorias N UR
1. Sensibilização dos profissionais de saúde para a integração
da equipa comunitária

4 4

2. Definição de profissionais para a criação de um projeto de
intervenção

2 2

1. Formação em cuidados paliativos dos profissionais de saúde 5 5
5 Maior aposta em equipas especializadas/diferenciadas 3 3
6 Sensibilização da comunidade em geral para os cuidados
paliativos

3 3

7 Respeitar os desejos dos doentes e familiares 9 9
8. Marketing dos cuidados paliativos 6 6
9. Maior capacitação dos familiares para a gestão dos cuidados
diferenciados

4 4

10. Acompanhar o doente no processo de doença 3 3
11. Maior trabalho em equipa/envolvimento 3 3
12. Fomentar a confiança nos cuidados 2 2
13. Reconhecimento monetário 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 já em fases de fim de vida, mas não só esses,

por exemplo, aos doentes oncológicos, numa perspetiva de preparação do doente

para a sua evolução da doença, questionar os próprios doentes se quer no fase ainda

de cura, quer numa fase já terminal, se achariam de alguma forma importante que a

equipa que lhes presta cuidados em contextos hospitalares, em situações de

“agudização”, pudesse estar presente numa fase mais crónica (…)” PS 10;.

“(…) Respeitar a vontade expressa do doente e família, 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 começar por se começar a ser divulgado. Tem que

haver alguma divulgação e alguma restruturação dessa possibilidade de fazer uma

equipa, e se não houver divulgação também não há…é muito importante divulgação

(…)” PS 12;
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“(…) A divulgação, se a população não souber que isto existe, não vai procurá-lo.

Divulgação e marketing (…)” PS 13.

Realçamos ainda a categoria Formação em cuidados paliativos dos profissionais
de saúde, com 5 achados, ilustrados nas seguintes unidades de registo:

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

os cuidados de forma especializada (…)” PS 1;

(…) Ora mais profissionais treinados e formados, dar mais formação específica em

cuidados paliativos (…)” PS 13.

3.5. DISCUSSÃO DOS RESULTADOS

O presente estudo foi realizado com 15 profissionais de saúde a desenvolver funções

na prestação de cuidados diretos a doentes que necessitam de CP na CUF Porto, cuja

maioria é do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 30-40 anos e superior

a 50 anos, licenciados, com o título profissional de “Enfermeiro”, a possuírem um

mínimo de 2 a 10 anos e um máximo de mais de 20 anos de tempo de exercício

profissional, com um tempo de serviço neste hospital a variar entre 2 a 10 anos e de

10 a 20 anos. Estão mais representados os profissionais de saúde inseridos na equipa

multidisciplinar de CP.

Para se ter uma perceção dos profissionais de saúde acerca da intervenção da Equipa

Comunitária de Suporte em CP, começou-se por saber qual o significado atribuído

pelos mesmos aos CP, que se encontram representadas, sobretudo, em expressões

como: “Cuidados especializados/diferenciados dirigidos a pessoas com uma doença

sem perspetiva de cura (oncológicos/não oncológicos)”, “Cuidados centrados na

pessoa e família”, “Controlo de sintomas”, “Cuidados psicossociais” e “Prestação de

cuidados individualizados e holísticos”. Estas suas perceções corroboram as

atribuídas aos CP na literatura consultada, nomeadamente, a OMS (2020), segundo a

qual, os CP são uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes

(adultos e crianças) e das suas famílias que enfrentam problemas associados a

doenças com risco de vida (oncológicos/não oncológicos). Previnem e aliviam o

sofrimento através da identificação precoce, avaliação correta e tratamento da dor e

de outros problemas, sejam eles físicos, psicossociais e espirituais. A abordagem em

CP implica cuidar de questões para além dos sintomas físicos, realizados por uma

equipa especializada para apoiar os doentes e família, incluindo a abordagem das

necessidades práticas e o apoio durante o processo de luto. Oferece um sistema de

apoio para ajudar os doentes a viverem o mais dignamente possível até à morte. Num
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estudo qualitativo, realizado por Wallerstedt et al. (2018), na Suécia, foram também

exploradas as perceções dos profissionais de saúde sobre os CP. Os participantes

foram 74 profissionais de saúde a exercer funções em CP de suporte na comunidade

e em UCP de hospitais no sul da Suécia. Foram revelados três subcategorias relativas

ao significado atribuído pelos participantes aos CP: uma compreensão concetual

desfocada, uma vez que os participantes os descreveram através de sinónimos,

diagnósticos, fases, cuidados naturais e holismo; um desafio ao nível da transição de

cuidados do hospital para o domicílio; uma necessidade de colaboração

multiprofissional especializada para dar respostas às reais necessidades dos doentes

e familiares. O mais referenciado foi o desafio da comunicação entre os elementos da

equipa para promover colaborar em vários níveis de cuidados. No geral, os CP foram

explicitamente reconhecidos como um direito humano, devendo ser prestados através

de serviços de saúde integrados e centrados na pessoa que prestem especial atenção

às necessidades e preferências específicas dos doentes e família (Wallerstedt et al.,

2018).

Embora a atenção e o conhecimento sobre os CP durante as últimas décadas tenham

aumentado entre os profissionais de saúde, algumas evidências mostram que ainda

há confusão sobre como interpretar o conceito de CP e implementá-los na prática (Hui

et al., 2014). Por exemplo, alguns profissionais de saúde parecem ter dificuldade em

identificar os doentes que deveriam beneficiar de CP atempadamente e esta

dificuldade pode levar a atrasos na satisfação das suas necessidades e dos familiares,

dificuldades de comunicação entre os profissionais de saúde e uma fraca cooperação

entre os profissionais de saúde/doente/família (Desmedt et al., 2011; Gardiner et al.,

2013; Ziehm et al., 2016). Assim, os autores são unânimes ao considerarem que, para

prestar cuidados de alta qualidade com base nas necessidades dos doentes e

familiares, é indispensável uma colaboração multiprofissional baseada numa visão

partilhada da essência dos CP.

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

Comunitária de Suporte em Cuidados Paliativos” são essencialmente: “Apoio

psicológico/emocional ao doente/família”, “Controlo sintomático”, “Prestação direta dos

cuidados/proximidade com o doente e família”, “Prestação de cuidados holísticos”,

“Comunicação com o doente/família”, “Suporte de apoio quase familiar”,

“Administração/gestão terapêutica”, “Promoção do conforto ao doente/família”, “Foco

nas reais necessidades do doente/família”, “Apoio nos autocuidados”. De acordo com

Seow et al. (2019), o acesso a intervenções desenvolvidas pelas Equipas comunitárias

de suporte em CP, com profissionais especializados, tem demonstrado melhorar a
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qualidade de vida das pessoas em situação paliativa e família. No seu estudo em

coorte retrospetivo, em Ontário, no Canadá, tendo por base as intervenções dessas

equipas, em 2009/10 e 2010/11, constaram que o seu papel era sobretudo a gestão

dos sintomas 24 horas por dia, promover formação aos cuidadores informais e

coordenar os cuidados, que implicam a gestão terapêutica, promoção de conforto,

apoio nos autocuidados, apoio biopsicossocial, cuidados holísticos, estando os

resultados do presente estudo em conformidade.

No presente estudo prevalecem os profissionais de saúde que já tiveram contacto

profissional com uma Equipa Comunitária de Suporte em CP, entre os quais as

opiniões mais referenciadas sobre a mesma foi “Essenciais porque são equipas de

proximidade com os doentes em contexto domiciliário”, corroborando as evidências,

segundo as quais estas equipas assumem grande importância pela proximidade com

as pessoas em situação paliativa e familiares, em contexto domiciliário, para a

promover conforto a esta díade, servir de elo de ligação entre o meio

hospitalar/comunidade para a continuidade de cuidados, devendo as mesmas ser

constituídas por profissionais altamente especializadas na gestão de sintomas, prestar

apoio holístico, 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 integração de uma Equipa

Comunitária 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 domicílio”, “Continuidade dos cuidados no domicílio”,

“Articulação com outras entidades, no sentido de poder utilizar as sinergias que são

possíveis, de forma a otimizar essa fase que o doente/família vai ter que ultrapassar”,

“Reforçar a equipa do SNS, pois o setor público não consegue dar resposta”.

Num estudo realizado no Reino Unido por Murtagh et al. (2019), os doentes e famílias

apoiados por Equipas Comunitárias de Suporte em CP no domicílio relataram uma

melhoria na sua qualidade de vida, tendo sido apoiados na gestão dos sintomas e nas

preocupações emocionais, através da comunicação com os profissionais de saúde

que eram altamente qualificados. No estudo de Hudson et al. (2019), as necessidades

de informação não satisfeitas e a impossibilidade de partilhar sentimentos eram uma

preocupação particular entre os doentes/família em situação paliativa. Os doentes com

condições que limitavam a sua vida diária relataram uma falta de apoio informativo

para o planeamento antecipado dos cuidados à medida que a doença progredia e não

estavam esclarecidos sobre a legitimidade das suas preocupações. Como tal,

reforçaram a necessidade de intervenção de uma Equipa Comunitária de Suporte em
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CP, para os ajudar a superar essas situações, estando em conformidade com Seow e

Bainbridge (2018), onde foram também identificadas vantagens ao nível da existência

de uma Equipa Comunitária de Suporte em CP, onde sobressaiu a capacitação dos

familiares com mais conhecimentos e competências para que possa haver uma efetiva

continuidade dos cuidados no domicílio. No presente estudo e no que se refere mais

concretamente às vantagens identificadas na existência de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado”, os profissionais de saúde

referenciaram mais a “Continuidade de cuidados paliativos”, a “Promoção de maior

confiança por parte do doente/família, 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/família” e “Promover um maior conforto no domicílio”.

No que se refere aos principais “Fatores dificultadores à integração de uma Equipa

Comunitária de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, sobressaíram:

“Custos para a Instituição”, “Falta de recursos humanos com formação específica em

cuidados paliativos”, “Dificuldades financeiras do doente/família”, “Pouca divulgação

ao doente/família e profissionais de saúde“, “A sociedade não está preparada para

este tipo de cuidados no domicílio”, “Desconhecimento desta tipologia de cuidados por

parte das entidades privadas, por ser uma abordagem extra-hospitalar”, “Falta de

informação da comunidade sobre este tipo de cuidados”. Mestre e Alberto (2020, p.

37) referem que têm sido desenvolvidos estudos sociológicos acerca do trabalho das

equipas comunitárias de suporte em CP e os seus impactos nos cuidados aos doentes

em trajetórias de fim de vida, em Portugal, “analisando os desafios específicos dos

quotidianos de trabalho com os quais os profissionais de saúde se confrontam quando

se relacionam com os doentes em cuidados paliativos e as suas famílias”. De acordo

os mesmos autores,

os profissionais do setor hospitalar tendem a acreditar que a multiplicidade das

práticas do cuidar afeta o conforto dos doentes em situação terminal acarretando

incerteza, inquietação e discórdia em torno da definição e gestão das trajetórias 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 âmbito 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 observação

direta no domicílio, 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 específico no contexto do doente terminal no domicílio, no qual a família é que

protagoniza grande parte “das ações como cuidadora, por manifesta impossibilidade

em assegurar uma “permanente” presença de 24h de cuidados prestados por parte da

equipa de cuidados paliativos”. Prevaleceram, nos discursos dos profissionais de

saúde, as palavras “equipa, “intervenção, “doente”, “família”, “formação, “saúde”,

“diferença”, visita”, “desafio”, “diferença”, “equipa técnica”, “gestão”, “recursos”,

assistente”, “organização”, “médico” e “enfermeiro”. O foco do trabalho em CP,

maioritariamente, centrou-se nas capacidades de “intervenção” da “equipa” técnica

sobre o “utente”. Os autores também concluíram que, apesar do “foco da práxis dos

profissionais de uma ECSCP tenha um perfil de natureza não curativa, os mesmos

têm a plena consciência de que a morte continua a ser algo inevitável nos doentes

terminais” (Mestre & Alberto, 2020, p. 47).

No que se refere aos “Fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos no hospital privado”, de acordo com os

participantes no presente estudo, destacaram-se: “Existência de profissionais

especializados/diferenciados na área”, “Continuidade dos cuidados por parte da

equipa no domicílio”, “Maior proximidade da equipa com o doente/família”, “A

Instituição possui cada vez mais profissionais especializados”, “Aliviar a sobrecarga

hospitalar”, “Doente/família bem informado e esclarecido acerca da sua situação

clínica e prognóstico”, “Boa articulação/comunicação entre a equipa interdisciplinar”,

“Mais apoio social aos doentes/família”, “Respeito pela vontade expressa do doente

em sentir maior apoio e aprendizagem”. Estas perceções corroboram o referido por

Pacheco (2014), segundo quem estes tipos de cuidados têm vantagens manifestas,

como conceder cuidados exclusivos num ambiente familiar, no qual a pessoa em

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

Quanto às “Sugestões para que a equipa comunitária de suporte em cuidados

paliativos passe a ser uma realidade no hospital privado”, as mais referenciadas pelos

profissionais de saúde que participaram no presente foram sobretudo: “Divulgação e

marketing”, “Maior capacitação dos familiares para a gestão dos cuidados

diferenciados”, “Questionar os doentes (em fim de vida e oncológicos) que usufruem

de cuidados paliativos se gostariam que esta equipa pudesse transitar para o seu

domicílio”, “Preparar o doente para a sua evolução da doença”, “Questionar os

doentes se querem usufruir deste serviço na fase ainda de cura/fase terminal/em

situações de agudização”, “Perguntar aos profissionais de saúde, tendo em conta a

sua experiência 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 informação à comunidade sobre o que são os

cuidados paliativos”, “Mais formação específica/informação a determinados membros

da equipa sobre a essência dos cuidados paliativos”, “Maior trabalho

equipa/envolvimento”. Estes resultados podem servir de base para a criação e gestão

equipa da possível equipa comunitária de suporte em cuidados paliativos, tendo

também em conta as crescentes necessidades de cuidados à medida que o estado de

saúde dos doentes se deteriora. O alargamento do âmbito dos serviços na

comunidade pode otimizar a qualidade de vida dos doentes e seus familiares. Por

outro lado, há que considerar o reforço da formação especializada para os

profissionais de saúde, bem como divulgar mais este tipo de cuidados na comunidade,

clarificar o conceito de CP na população em geral e transmitir informação credível.

3.6. CONCLUSÕES, IMPLICAÇÕES E LIMITAÇÕES DO ESTUDO

Pelos resultados do estudo, constatou-se que o cuidado à pessoa doente em fim de

vida requer uma nova filosofia de vida e ter presente uma atitude humanista e de

compaixão. O respeito pela própria vida e pela dos outros é fundamental, valorizando

cada pessoa como um ser único com valor e dignidade únicas.

De seguida, passa-se a apresentar as conclusões com maior expressividade:

1. Para os profissionais de saúde, a abordagem em cuidados paliativos requer que o

profissional de saúde tenha como foco as necessidades físicas, emocionais,

psicológicas e toda a envolvência da pessoa, bem como o acompanhamento no

processo de luto;

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

formação especializada;

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

os doentes a viverem o mais dignamente possível até à morte;

4. Defendem a dimensão comunicacional como primordial para a promoção de

parcerias entre os vários níveis de cuidados;

5. Salientam alguns profissionais de saúde que a dificuldade em identificar os doentes

com necessidades de cuidados paliativos, conduz a uma referenciação 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 comunitárias de suporte

em cuidados paliativos com profissionais de saúde com competências especializadas

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

7. Referem que a existência de uma equipa comunitária de suporte em cuidados

paliativos facilita a capacitação do familiar cuidador, favorece o conforto, favorece a

prestação de cuidados holísticos e o apoio biopsicossocial;

8. Realçam alguns aspetos dificultadores à integração de uma equipa comunitária de

suporte em cuidados paliativos no hospital privado, que se relacionam essencialmente

com os custos financeiros que envolve, falta de recursos humanos com formação em

cuidados paliativos, défice financeiro do doente e família e défice a nível do marketing

em cuidados paliativos;

9. Apontam como aspetos facilitadores à integração de uma equipa comunitária 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 saúde;

10. Como sugestões apontam uma maior aposta no marketing dos cuidados paliativos;

maior aposta em profissionais de saúde com formação especializada em cuidados

paliativos.

Implicações

Este estudo demonstra a necessidade da existência de uma equipa comunitária de

suporte em cuidados paliativos pelas vantagens que proporcionam no alcance e

preservação da dignidade da pessoa doente. É fundamental, apostar na formação e

investigação de forma a provar os benefícios que a existência de uma equipa

comunitária acarretaria para a instituição e para a pessoa doente e família.

Por fim, salientamos que este estudo não permite generalizações.

4. ATIVIDADES E COMPETÊNCIAS DESENVOLVIDAS NO ENP

De seguida, apresentamos de forma reflexiva e crítica as competências desenvolvidas

no âmbito da prestação de cuidados, da formação e da gestão.

4.1. ÁREA DA PRESTAÇÃO DE CUIDADOS EM CP

Os CP alicerçam-se em quatros áreas centrais, focalizando a sua intervenção

concretamente, no controlo sintomático, numa comunicação terapêutica ajustada às

necessidades e perspetivas, no apoio à família/cuidador, sustentado por um trabalho
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de equipa interdisciplinar e no apoio do processo de luto. Conscientes da importância

destes pilares, da responsabilidade e competência profissional optamos por dar mais

enfoque ao desenvolvimento de competências na área da gestão de sintomas e da

comunicação, não descurando como é evidente, o acompanhamento familiar e o apoio

no luto. Assim, traçamos como objetivos: (i) desenvolver competências na gestão de

sintomas passíveis de causar sofrimento na PSP, mais especificamente, a dor, a

dispneia e a astenia; (ii) desenvolver competências comunicacionais e relacionais com

a PSP/família/cuidador e desenvolver competências no acompanhamento familiar e

processo de luto. Como objetivos específicos foram estabelecidos: (i) Identificar,

intervir e avaliar os sintomas, especificamente a dor, a dispneia e a astenia; (ii)

desenvolver uma comunicação terapêutica com a pessoa/família/cuidador; (iii)

desenvolver competências específicas na comunicação de más notícias, na gestão de

conflitos.

Como princípios orientadores dos CP, são identificados: o alívio de sintomas; o apoio

espiritual, psicológico e emocional ao doente e seus familiares; o suporte durante o

luto e o recurso à interdisciplinaridade para cuidados abrangentes. São cuidados

coordenados e globais que devem ser prestados por equipas e unidades

especializadas nos mesmos, quer em regime de internamento, quer no domicílio

(DGS, 2004).

A enfermagem em CP, envolve a avaliação, o diagnóstico e o tratamento das

respostas humanas a doenças reais ou potencialmente limitantes da vida e requer um

relacionamento dinâmico e atencioso com o doente e a família para reduzir o

sofrimento. Portanto, a enfermagem de CP continua a evoluir à medida que a arte e a

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

Ser competente em enfermagem e em CP equivale a saber aplicar as capacidades,

quando necessário e em circunstâncias adequadas, um “saber integrar”. Assim, para

ser competente é imprescindível saber organizar, selecionar e integrar o que pode ser

útil para se executar a atividade profissional. Para Le Boterf (2005), a competência não

consiste num estado, mas num processo, uma vez que o enfermeiro competente tem a

capacidade de mobilizar e concretizar com eficiência as diferentes funções que fazem

parte da sua prática profissional. Independentemente dos conhecimentos obtidos

através da formação, Camelo e Angerami (2013), sustentam que a competência se

desenvolve ao longo da vida profissional de forma gradativa e temporal nos contextos

de trabalho, no caso concreto, na prática clínica. As atividades foram desenvolvidas ao

longo da prática clínica de forma a alcançar as competências, tendo como base os

quatro pilares dos CP: gestão de sintomas, comunicação, apoio à família,
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acompanhamento no processo de luto e trabalho em equipa, como a seguir passamos

a descrever de forma crítica e reflexiva.

4.1.1. Gestão de sintomas

Considerando a gestão de sintomas como fundamental para assegurar à pessoa

doente que enfrenta o fim de vida e à sua família a máxima qualidade de vida, o

profissional de saúde, nomeadamente o enfermeiro, tem que obrigatoriamente gerir os

sintomas presentes na sua multidimensionalidade.

Segundo Twycross (2001), os sintomas são definidos como perceções

somatopsíquicas, como resposta a um estímulo nocivo, moduladas por aspetos como

o estado de ânimo, o significado, o meio ambiente, o estado de adaptação emocional

à situação. 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 apresentação

final. A autora refere também, que é imprescindível que toda a equipa de saúde

discuta e assuma os objetivos terapêuticos, nomeadamente, aqueles sintomas que

têm maior impacto na pessoa doente.

Twycross (2003), resume a abordagem científica ao controlo de sintomas em cinco

categorias, nomeadamente: a avaliação do sintoma, explicação dos procedimentos

antes do tratamento, controlo (através do tratamento individualizado), observação

contínua com a avaliação do impacto do tratamento e a atenção aos pormenores, não

fazendo juízos não fundamentados. Ainda, segundo este autor, deve-se tentar

determinar as características e o início dos sintomas, fatores de alívio e de

agravamento, os sinais e sintomas associados, impacto no dia a dia e resposta a

terapêuticas anteriores. Para Neto (2010), o controle sintomático consiste em saber

reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os múltiplos sintomas que surgem no

decorrer da doença e que têm repercussões diretas no bem-estar do doente. A

evidência científica demonstra que o controle adequado da dor e de outros sintomas é

um fator central na qualidade de vida de doentes com doença avançada (Singer et al.,

1999; Steinhauseret al., 2000).

Como princípios 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 terapêuticas de forma clara e

acessível ao doente e à família;
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− Não esperar que o doente se queixe mas perguntar e observar de forma a

antecipar, tanto quanto possível, o aparecimento dos sintomas;

− Adotar uma estratégia terapêutica mista, com recurso a medidas

farmacológicas e não farmacológicas;

− Estabelecer prazos para o cumprimento dos objetivos terapêuticos e adotar

estratégias de prevenção de sintomas que possam surgir, como deixar

medicação de resgate prescrito;

− Monitorizar os sintomas: utilizando instrumentos de medida estandardizados e

recorrendo a métodos de registo adequados;

− Reavaliar regularmente as medidas terapêuticas;

− Dar atenção ao detalhe: de forma a otimizar o controle dos sintomas e a

minimizar os efeitos secundários adversos das medidas terapêuticas instituídas.

É imprescindível que toda a equipa de cuidados discuta e assuma os objetivos

terapêuticos. Os profissionais de enfermagem, pela sua maior proximidade com o

doente, detêm um papel fundamental na monitorização dos sintomas e por

consequência no sucesso do processo terapêutico (Neto, 2010).

Nesta sequência, para o desenvolvimento de competências na gestão de sintomas,

procuramos integrar a equipa e intervir junto das pessoas doentes com sintomas

descontrolados. Verificamos que os mais prevalecentes assentavam a nível da dor,

dispneia, fadiga e astenia e como tal, a nossa intervenção recaiu sobretudo na gestão

destes sintomas. A valorização e hierarquização dos sintomas eram realizadas de

forma individual, tendo em conta as características de cada doente, mesmo quando

tinham a mesma patologia de base. Estes sintomas são provenientes por vezes da

própria doença, do tratamento, da debilidade e da comorbilidade. Importa considerar, o

mecanismo patológico subjacente a um determinado sintoma, para adequar o plano de

intervenção e o registo da resposta obtida, seja positiva ou negativa, é mandatário

para que o plano de medidas para o controlo seja mais eficaz. Não menos importante

é determinar o impacto do sintoma na vida do doente.

Assume igual importância a compreensão multidimensional da prevalência dos

sintomas que podem variar de acordo com o tipo de patologia, evolução e fase da

doença, o controlo de outros sintomas, ou seja, os meios farmacológicos utilizados

para o controlo de um sintoma em determinadas situações, despoletam outros

sintomas, como é exemplo a morfina, opiáceo usado no controlo da dor, que

frequentemente causa obstipação, bem como, o significado que cada doente confere
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ao seu estado de saúde. Os CP são cuidados de alívio do sofrimento e do controlo

sintomático que têm de ser incorporados precocemente na pessoa com doença

avançada e/ou grave e incapacitante e que se desenvolvem, como ações paliativas,

de forma conjunta com as terapêuticas instituídas para alterar o decurso da doença

(Neto, 2016). Ainda em conformidade com a mesma autora, no controle de sintomas é

indispensável saber reconhecer, avaliar e tratar de forma adequada os vários sintomas

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

Strömgren 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 depressão/tristeza com 32%.

No decurso do ENP esteve internado o Sr. JMF, de 76 anos de idade, como

diagnóstico de Carcinoma do Pulmão de pequenas células, estádio T4 N2 M1, com

metastização óssea difusa. O principal motivo do internamento foi por descontrolo da

dor e anemia. A dor era intensa localizada na anca direita com irradiação para a região

lombar e perna direita. O doente já usava como medicação analgésica um selo

transdérmico de fentanilo 2 e Vellofent 133 SL como medicação de resgate. Fazia

também como medicação adjuvante 200 mg de Gabapentina. O caráter subjetivo,

pessoal e complexo da dor torna a sua avaliação difícil. Assim, em todas as

abordagens com o doente a avaliação da dor foi sistemática, contínua e registada de

forma detalhada, com o objetivo de compreender a sua origem e determinar uma

adequada intervenção terapêutica e posterior verificação da sua eficácia, sendo o

objetivo final o alívio da dor e consequentemente melhoria da qualidade de vida do

doente. Avaliou-se a intensidade (escala numérica da dor), a localização 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 alívio. Considerou-se outros sintomas associados à

dor, como por exemplo: distúrbios de humor (ansiedade, depressão, angústia e

irritabilidade); diminuição da capacidade de concentração; perda de sono; imobilização

ou mobilização limitada do membro inferior direito e região lombar; fadiga ou

prostração e alterações comportamentais. Assim, eram efetuadas perguntas abertas

para que o doente descreve-se a sua dor, dedicando-lhe o tempo necessário para que

o fizesse, facilitando o discurso para que o doente nos desse informações detalhadas

sobre o seu sintoma. A esposa que estava constantemente presente, interagia nesta

discrição e em sintonia com o doente. Era possível verificar a angústia e irritabilidade

que este sintoma causava no doente pela limitação física que lhe imponha, alterações

na rotina diária, 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 gestão do parque de autocaravanas ao qual pertenciam. Este doente,

recusou nos vários contactos em consulta, prévios ao internamento, a intervenção do

psicólogo. Foi gerido com o doente e esposa, os benefícios de efetuar medicação em

SOS previamente aos cuidados de higiene e o recurso à cadeira de higiene para a

realização dos mesmos. A alternância de decúbito e aplicação de crioterapia também

se manifestaram inicialmente como terapias benéficas.

É importante determinar objetivos realistas no controle da dor, devendo-se discuti-los

com o doente sempre que possível, pois pode não ser possível 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 próximo objetivo é

geralmente aliviar a dor em repouso durante o dia. O último – geralmente o mais difícil

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

Foi de máxima importância o contínuo estudo da causa desta dor, através de meios

complementares de diagnóstico e da avaliação adjuvante por Ortopedia. Assim a

realização de RX e ressonância à coxa direita e região lombar permitiu esclarecer a

etiologia da dor e assim iniciar tratamento com radioterapia paliativa antiálgica. Foi

possível constatar no reinternamento deste doente, por dispneia e anemia, que a

radioterapia foi uma terapêutica segura e eficaz para o controlo da dor, provocada por

metastização óssea.

No caso clínico da D. MJJM de 68 anos de idade, com o diagnóstico de carcinoma da

mama direita, com invasão linfática, com carcinoma do útero com invasão urotelial e

carcinoma da bexiga com massa inguinal. A compressão desta massa nas estruturas

inguinais e do músculo ilíaco e psoas, condiciona dor e limitação física na doente,

levando a internamentos de repetição. Este caso foi muito desafiante para a equipa,

porque apesar da doente estar consciente e aparentemente orientada, era muito difícil

a avaliação e monitorização da sua dor, uma vez que em grande parte dos momentos

em que relatava dor a sua linguagem corporal não era concordante com a sua

descrição. Neste caso, foram aplicadas algumas intervenções não farmacológicas que

se revelaram de grande sucesso para o controlo da dor: o apoio emocional

proporcionado à doente com recurso ao diálogo e escuta ativa faziam-na abstrair-se

da dor e relaxar. As conversas em torno da família, principalmente sobre os seus

netos, a visualização de vídeos que tinha no telemóvel. As massagens de conforto

também eram bem aceites. Este doente, tinha uma posição de conforto que a ajudava

a diminuir a dor (decúbito dorsal com a almofada pequena na perna direita e ligeira

flexão do joelho) enquanto a medicação de resgate não surtia. Os adjuvantes de
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Gabapentina e Quetiapina faziam parte do seu plano terapêutico como complemento

para o alívio da dor.

Ainda sobre este sintoma, nem todos os doentes internados nesta unidade tinham a

capacidade de comunicação preservada, ou, ao longo do internamento a mesma foi

sendo prejudicada pela evolução da doença e logo deixaram de ser capazes de

colaborar na avaliação da dor. Como foi o caso da D. MDM e a D. ZNMS. Nestes

casos aplicamos a escala de PAINAD (escala de avaliação da dor na demência

avançada). Esta escala permite a avaliação do estado fisiológico e comportamental:

respiração, vocalização, expressão facial, linguagem corporal e consolabilidade, com

pontuações que variam de 0 a 2 para cada uma das cinco áreas avaliadas. É uma

ferramenta simples passível de ser aplicada em doentes incapazes de auto avaliarem

a dor por alterações do estado de consciência. A correta adequação dos instrumentos

de avaliação dos sintomas perante as alterações do estado clínico dos doentes, assim

como proporcionar o envolvimento da família, irá permitir uma abordagem eficaz por

parte da equipa multidisciplinar (Schub & Karakashian, 2018). Estas duas doentes

acabaram por falecer no internamento, devido ao estado avançado das suas doenças,

de forma muito serena.

A UCP, recebe vários doentes referenciados pela consulta do hospital de dia da

especialidade de cancro pulmonar. Assim, foi possível cuidar de alguns doentes com

esta patologia. Um dos sintomas mais comum nestes doentes num estádio mais

avançado da sua doença é a dispneia. A dispneia é descrita como um sintoma

subjetivo de sensação de dificuldade em respirar. É particularmente angustiante e

perturbador e, vai depender da sensibilidade individual de cada doente que condiciona

o grau de tolerância e aceitação, podendo causar um grande sofrimento tanto ao

doente como aos seus familiares. (Azevedo, 2010). Dada a sua subjetividade no relato

e caracterização experiencial em muitos dos casos, apenas o próprio doente está em

posição de determinar a sua intensidade e grau de severidade (Clemens & Klashik,

2011).

A avaliação da dispneia depende da história clínica, exame físico e, por vezes, de

exames complementares de diagnóstico na tentativa de se identificar as suas causas e

determinar se são ou não reversíveis (Azevedo, 2010). Gonçalves (2011), refere que

estas causas podem ser múltiplas e que podem estar ou não relacionadas com a

doença primária. O tratamento deve sempre que possível, ser dirigido à causa. Nos

casos clínicos que pudemos acompanhar grande parte deles, era por infecção

pulmonar que condicionava a dispneia primária associada à 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 Doença Pulmonar Crónica Obstrutiva (DPOC) e

anemia, com necessidade de efetuar transfusões sanguíneas. A sensação de dispneia

é muito subjetiva, logo é recomendada a avaliação da sua intensidade reportada pela

doente, através duma escala numérica (Schub & Balderrama, 2018), Escala de

Avaliação de sintomas de Edmonton (ESAS) que inclui a avaliação do sintoma

dispneia e que está parametrizada no sistema de informação de enfermagem para o

registo desta avaliação.

Se não for possível identificar ou intervir sob a causa da dispneia (por exemplo se o

estado de saúde do doente não permitir intervenções invasivas), ou ainda, se este

fator não reverter com as intervenções realizadas, até porque as causas tendem a ser

múltiplas, o tratamento passa a incidir sobre o alívio da dispneia.

Relembramos um dos doentes que possuía um diagnóstico de carcinoma pulmonar no

estádio lV e que teve infeção por COVID-19. Este doente apresentava dispneia. Após

os dias de isolamento o doente apresentou uma melhoria substancial do sintoma de

dispneia e teve alta para o domicílio. Contudo, a permanência no domicílio foi muito

curta devido ao agravamento súbito da dispneia.

Realçamos que a escolha das intervenções farmacológicas depende da gravidade do

sintoma, do impacto que causa no doente e do seu prognóstico. Estas baseiam-se

predominantemente na utilização de opióides e benzodiazepinas (Azevedo, 2010).

Neste caso em particular, o doente estava muito instável com necessidade de

oxigenoterapia de alto débito, perfusão de morfina e midazolam que ajudaram a

controlar a dispneia, o nível de ansiedade e agitação do doente. Associado à dispneia,

a tosse ineficaz e a expectoração, condicionam o conforto do doente e a angústia dos

familiares. Foi negociado com o Sr. AJP a técnica de aspiração após administração de

dose de resgate de midazolam que o doente aceitou. Este procedimento, apesar de

invasivo, trouxe conforto ao doente por várias horas. Foi esclarecido ao filho, que a

técnica usada poderia não ser novamente utilizada e que só seria novamente

equacionada se trouxesse benefício para o seu pai. O filho de forma tranquila

entendeu e aceitou.

A instituição de oxigenoterapia pode ter um efeito tranquilizador em doentes

hipoxémicos mas a sua eficácia não está devidamente comprovada. (Abernethy, 2010;

Booth, 2004; Cranston et al., 2009). O objetivo é o controle do sintoma e não a

correção de parâmetros analíticos.
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As medidas não farmacológicas são muito importantes para assegurar o bem-estar do

doente e devem complementar as farmacológicas. Algumas das medidas identificadas

e instituídas foram: permitir que o doente expressa-se o que estava a sentir e dar

respostas tranquilizadoras mas honestas; incentivar a presença constante de um

familiar que também ajudasse a tranquilizá-lo; arejar o quarto com o recurso a uma

ventoinha e posicionar a mesma na direção da cara; possibilitar a utilização de um

leque; instruir técnica de respiração com lábios franzidos e técnicas de tosse eficazes

na desobstrução da via aérea; humedecer as mucosas, pela sensação de secura

aumentada, recorrendo a borrifador; levantar a cabeceira do leito a 45º ou consoante a

vontade do doente.

Foi iniciada sedação paliativa ao doente, Sr. JMF. Esta decisão terapêutica teve

também uma decisão ética discutida com o doente e sua esposa, em que o benefício

era muito superior ao malefício. A sedação paliativa é eticamente permitida porque o

objetivo é o benefício para o doente, o alívio do sofrimento, não sendo ético o doente

falecer em sofrimento, sem que a equipa recorra a todos os meios possíveis para o

seu alívio (Barbosa, 2010).

A família pode sentir-se desconfortável com o uso da sedação, pois faz um luto

antecipatório pela deficiente capacidade de interagir com o doente, podendo discordar

quanto à sua indicação. Mas deve acima de tudo, prevalecer o conforto do doente e,

assim, exige que a equipa de saúde - família e doente estejam de acordo (EAPC,

2009). Neste caso em particular, foi possível verificar uma coesão nas tomadas de

decisão e aceitação dos intervenientes.

Por fim, não menos importante a astenia. A astenia ou fadiga caracteriza-se por uma

sensação persistente de cansaço e esgotamento desproporcional à atividade realizada

sem causa aparente e debilidade generalizada. Diferencia-se da fadiga do dia a dia,

porque esta é temporária, reverte com o repouso e contribui para a perda progressiva

da capacidade funcional (Nascimento, 2010). Este sintoma, pode ter várias etiologias,

podendo estar relacionada com comorbilidades, alterações bioquímicas e

hematológicas ou até com o próprio tratamento (Gonçalves, 2011).

A doente que valorizava e hierarquizava este sintoma em detrimento de vários outros

sintomas que apresentava foi a D. MCSM. A neutropenia febril (streptococcus e

klebsiella nas hemoculturas) foi o motivo do seu internamento. Tinha como diagnóstico

carcinoma do pulmão e era acompanhada em consulta de hospital de dia. Realçamos

que as intervenções farmacológicas devem sempre que possível, ser dirigidas à

causa. Neste caso, foram instituídos antibióticos dirigidos às bactérias identificadas,
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correção eletrolítica de sódio e cálcio. Este sintoma nesta doente, pode ser também

considerado protetor face à condição clínica. Foi também instituída terapia corticóide.

Quando justificável o tratamento, os fármacos dirigidos ao sintoma são os corticóides,

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. (Gonçalves, 2011). Iniciou-se

também, estudo analítico dos parâmetros da tireóide com o objetivo de investigar

outras causas não relacionadas com o cancro e assim as corrigir. Neste caso, a

preparação para a alta revela-se de extrema importância, com o envolvimento familiar

(marido, filha e irmã). Informar o doente e a família acerca do sintoma e dos objetivos

realista, favorecendo a verbalização de dúvidas e receios; ajudar a estabelecer

estratégias para adaptação à atividade de vida diária, como fornecer equipamento

necessário à autonomia (Nascimento, 2010). A mesma autora reforça, que mesmo que

não seja possível eliminar na totalidade este sintoma, a sua redução é muito relevante

para o doente e este facto deve ser reforçado também, pela equipa multidisciplinar. O

estabelecimento de objetivos realistas e acessíveis é fundamental para não causar

frustração.

Assim, o controle sintomático detém um papel imprescindível e central na intervenção

global no sofrimento das pessoas com doença avançada e incurável. Essa intervenção

deve integrar-se num plano mais alargado que se destina às diferentes dimensões

afetadas do doente. Deve-se fazer a correta valorização dos sintomas e estabelecer

os objetivos de cuidados adequados, com particular ênfase para a obtenção do

conforto.

O controle de sintomas é eficiente quando há o envolvimento de toda a equipa

interdisciplinar com o doente e a família. A intervenção a delinear deve conter medidas

farmacológicas e em complementaridade medidas não farmacológicas e ser

regularmente monitorizada com instrumentos devidamente validados e adaptados a

esse fim.

4.1.2. Comunicação em cuidados paliativos

A competência de uma comunicação adequada com o doente e seus familiares é

considerada essencial para os CP. Como referem Querido et al. (2016, p. 816), “A

comunicação adequada é uma estratégia terapêutica de intervenção no sofrimento

associado à doença avançada e terminal”. Campos et al. (2019, p.712) postulam que

a comunicação e a relação interpessoal em cuidados paliativos são elementos

importantes para assegurar o respaldo total à pessoa doente e suas famílias, incluindo,
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na medida do possível, as necessidades não sanadas pelas medicações e intervenções

médicas de alta tecnologia.

Assim, deve reconhecer-se o doente que sofre e possibilitar-lhe através de técnicas

adequadas, expressar as suas angústias, medos, receios e expectativas. Através de

uma comunicação adequada, transmite-se ao doente e família formas de enfrentarem

a condição atual, reduzindo sintomas de ansiedade e de depressão, visando-se a

estimulação da autonomia em momento de modificações e perdas significativas.

Um dos pressupostos fundamentais à profissão da enfermagem está relacionado com

o desenvolvimento de competências e capacidades de comunicação, seja no âmbito

do trabalho em equipa, seja na questão do relacionamento com o doente e familiares.

O processo comunicativo é de fundamental importância para o enfermeiro porque

contribui para a promoção do bem-estar, qualidade de vida e recuperação do doente,

além de ser capaz de proporcionar, quando a comunicação é terapêutica e assertiva,

uma maior consciencialização dos riscos, aceitação e adaptação às mudanças

decorrentes do processo de doença por parte do utente e seus familiares, e um

aumento da motivação para alterações de comportamentos prejudiciais.

A capacidade de comunicação é frequentemente considerada uma das ferramentas

mais importantes durante a formação dos enfermeiros, uma vez que a prática desta

profissão está orientada nas relações interpessoais com os doentes e pessoas

significativas e/ou familiares, com a própria equipa de enfermagem e com outros

profissionais, que integram as equipas multidisciplinares dos cuidados de saúde

primários e hospitalares. Para o desenvolvimento das competências exigidas ao

Enfermeiro Especialista na área de Enfermagem à PSP (Regulamento nº. 429/2018) é

de extrema relevância a comunicação, preconizando que o enfermeiro “utiliza

ferramentas de comunicação adequadas, com todos os intervenientes, de forma a

permitir a comunicação honesta, a esperança realista, assim como o ajuste de

expectativas”.

Saber como comunicar eficazmente requer formação e treino, reconhecer estratégias

eficazes de comunicação permite que os profissionais consigam apoiar o utente e

família no seu todo, avaliando necessidades e intervindo dando respostas adequadas

para cada problema encontrado (Querido, et al., 2016). Para o profissional de

enfermagem, esta competência deve ser bem desenvolvida a fim de garantir o

sucesso no cuidar do doente, familiares e nas relações com os demais membros da

equipa. Comunicar eficazmente no contexto de cuidados paliativos, implica a utilização

de perícias básicas essenciais à comunicação entre o técnico de saúde, o doente e a

família. Ao comunicarmos, estamos a partilhar informação, emoções e atitudes. Para
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estabelecermos uma relação terapêutica com qualquer tipo de doente (em CP ou

outros), a comunicação é um veículo essencial na abordagem clínica e é tão

importante como a realização do diagnóstico ou a seleção da terapêutica adequada

(Neto, 2006).

Para Twycross, os objetivos de uma boa comunicação são: reduzir a incerteza;

melhorar os relacionamentos e indicar ao doente e à sua família uma direção. Assim,

para o desenvolvimento de competências comunicacionais e relacionais com a

PSP/família/ cuidador.

A forma como o profissional de saúde transmite informação/ comunica, é um agente

terapêutico poderoso, adquire muito valor junto dos que se encontram em situação de

vulnerabilidade e de doença e, por vezes, pode mesmo ser a única coisa que a equipa

tem para oferecer. Consideramos que a comunicação é o pilar aglutinador de todos os

outros pilares em CP. Este período de prática clínica permitiu consolidar o poder

terapêutico que a comunicação pode ter junto de cada interveniente da tríade de

cuidados. Segundo Twycross, grande parte da mensagem é transmitida ao doente

através de meios não-verbais, em que a comunicação não-verbal inclui: expressão

facial; o contacto olhos nos olhos; a postura corporal; o tom e vivacidade da voz e o

toque. (Twycross, 2003). No decurso deste estágio, foi possível constatar que os

doentes de forma geral estabeleciam uma comunicação aberta, espontânea e

verdadeira com os enfermeiros. Apresentavam grande predisposição para comunicar

os seus sentimentos e emoções quando a conversa desenvolvida permite essa

comunicação 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 interações estabelecidas com o doente, a escuta ativa, a

disponibilidade, o respeito e a verdade foram estratégias mobilizadas para que a

comunicação se efetuasse. Relembro o caso de uma professora de geografia da

Universidade do Porto, de 62 anos, com neoplasia gástrica com carcinomatose

peritoneal. A professora CCGF vivia com a sua irmã, cunhado e sobrinha, apesar de

ter casa própria e companheiro, facto que se deveu ao aumento da dependência

física. O quadro de suboclusão manifestado por vómitos, 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 temática “ Água

“(preservação e reutilização). Sempre que conversava sobre a sua profissão e
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projetos, demonstrava alegria. Contudo, a tristeza surgia sempre que constata que o

seu nível físico está débil. Apresentava um estado de caquexia. Com o avançar rápido

da doença, a doente focava-se em racionalizar as rotinas diárias e rever se as

mesmas tinham sido cumpridas pelos profissionais de saúde, ou se ela própria se

tinha esquecido de validar se todos os cuidados tinham sido efetuados,

nomeadamente os posicionamentos e a sua regularidade, a localização da campainha,

se tinha bebido água ou molhado a boca, se o batom de hidratação tinha sido

colocado nos lábios, entre outros aspetos. Embora tivesse conhecimento da

irreversibilidade da sua situação clínica, diariamente mantinha a esperança de uma

possível recuperação. Uma das suas últimas frases foi “vou escrever um livro”. Nem a

equipa, nem a irmã ou o seu respetivo companheiro refutavam este vislumbre de

esperança no seu discurso, pois concluíam que não iria trazer qualquer benefício. O

Enfermeiro Tutor, manteve com a irmã da doente um postura de disponibilidade, o que

possibilitou uma longa conversa, permitindo que sentimentos de impotência, de

obrigação no cuidar e conflitos anteriores entre irmãs 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 pulmão, agnóstico 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 doença, participava na tomada de

decisão, participava de forma ativa nos cuidados ao seu pai e estabeleceu um pacto

com o pai em que este não iria sofrer. A equipa de saúde manteve sempre uma atitude

empática, de compaixão com esta unidade de cuidados.

Foi importante partilhar e envolvê-los no plano terapêutico instituído, esclarecer o

efeito pretendido e o tempo necessário para o mesmo, bem como, a prescrição de

doses de resgate. Nos momentos em que o doente ficava mais ansioso pela

dificuldade em gerir a expectoração, mesmo sendo situações esporádicas e facilmente

controladas, o filho ficava angustiado e tocava de imediato à campainha. Sentia

necessidade de referir a todos os intervenientes que prestavam cuidados ao seu pai,

que lhe prometeu que não iria sofrer. Para o filho era fundamental que a equipa de

saúde optasse pela sedação de AJP, para que este não sofresse e cumprisse assim, a

sua promessa. Foi partilhado com o filho, que a sedação paliativa seria ponderada

caso o quadro clínico do pai assim o exigisse, e que todos os cuidados seriam

desenvolvidos para minimizar e aliviar o sofrimento do pai.
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Bicho (2013), esclarece que no dia-a-dia da prática dos profissionais da área da

saúde, o processo de comunicação de más notícias é uma realidade comum, mas

bastante complexa e difícil de ser aplicada. A equipa de saúde deve reconhecer a

forma mais eficaz de comunicar uma má notícia, preservando sempre a dignidade da

pessoa e os aspetos éticos envolvidos.

De acordo com Vitorino et al. (2007), a comunicação de más notícias é considerada

uma das tarefas mais difíceis para os profissionais da área da saúde, uma vez que

causa grande impacto social, psicológico, bem como, no funcionamento das relações

entre doente, família e equipa. Também é de referir, que, o profissional de saúde não

é capaz de prever a reação e comportamentos do doente após a receção da má

notícia. É necessário, portanto, que o profissional de saúde esteja capacitado a

realizar esta tarefa. Segundo Bicho (2013), a comunicação de más notícias requer do

profissional de saúde uma atitude segura, mas também, equilibrada e compassiva.

Requer competências específicas, nomeadamente saber avaliar os comportamentos

verbais e não verbais.

O ato de comunicar más notícias, apesar de ser uma tarefa delicada, pode ser

realizado a partir da utilização de técnicas e protocolos específicos, desenvolvidos

com o propósito de ajudar o profissional de saúde na transmissão das informações de

maneira clara, objetiva, aberta, honesta e empática. Cabe ressaltar, que “não se trata,

de informar a todo o custo, mas também, não se deve pressupor, como

frequentemente verificamos na prática clínica os profissionais referirem que o doente

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

As técnicas e protocolos existentes para o processo de comunicação de más notícias,

consideram o nível de compreensão do doente, o que deve saber, de forma a garantir

a compreensão da informação transmitida, a promover a confiança para questionar e

expressar-se emocionalmente (Leal 2003). O protocolo utilizado pelos profissionais de

saúde desta unidade é o SPIKES, um modelo de comunicação com o doente, que

permite ao profissional de saúde preparar-se para a transmissão de más notícias.

O protocolo segue seis etapas:

- preparação e a escolha do local e momento adequados, pois a informação

deve ser compartilhada pessoalmente, num ambiente calmo e privado, a fim de

evitar interferências ou inibir o doente de reagir emocionalmente e com

liberdade, ao receber a notícia, e é escolha do doente estar ou não

acompanhado;
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- perceção acerca do que o doente já sabe ou compreende, de forma que o

doente não seja “bombardeado” com informações desnecessárias ou de difícil

compreensão, e seja capaz de explicar o que está a sentir e a acontecer

consigo, se questionado pela equipa;

- compreender o que o doente deseja saber também é de fundamental

importância, porque permitirá desenvolver uma relação de confiança com a

equipa multidisciplinar e respeitar as necessidades do doente e informar

somente o que é desejado por ele;

- dar a notícia ao doente, mas não se começa a comunicar a informação 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…) não estão

como se esperava ou se desejava, ou que há aspetos negativos identificados

na análise do caso do doente, por exemplo;

- respostas necessárias do profissional às emoções e às questões do
doente. Cada doente reage de uma maneira particular, e cabe ao profissional

interpretar as emoções do doente, de maneira a garantir o melhor atendimento,

respeitar o silêncio ou momentos de choro deste doente, e atuar sempre de

maneira empática e compreensiva;

- proposta de um plano de acompanhamento, com o objetivo de estabelecer

as ações 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 resolução de problemas, discussão de alternativas (tratamento,

terapias farmacológicas, prestação de cuidados específicos…) e elaboração de

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

Tivemos oportunidade de participar ativamente numa comunicação de más notícias

ao marido da doente MCCA. Tinha um tumor neuroendócrino gástrico, com invasão

das vias biliares. Os internamentos eram necessários para o controlo de sintomas

(febre, dor, confusão e astenia) por agravamento clínico. O Marido e dois filhos

estavam muito presentes, apesar da distância do hospital às suas casas. Relataram

que a doente era o pilar da família. No último internamento a médica selecionou o local

e momento adequado para partilhar com o marido os resultados da imagiologia e

análises. A situação era de muito mau prognóstico. O marido optou por falar connosco

sem os filhos. Estes últimos, mantiveram-se no quarto na companhia da doente. Foi

possível cumprir todos os passos do protocolo SPIKES e reconhecer a importância de

cada passo neste processo. O marido reagiu à notícia com choro controlado.
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Respeitou-se o choro em silêncio e manteve-se uma postura empática e

compreensiva. Foi negociado com o marido da doente um plano de acompanhamento

e o momento de envolver a restante família (filhos) neste planeamento. Procedeu-se

ao agendamento de uma conferência familiar para preparar a alta da doente. O

objetivo seria encaminhar a MCCA para o hospital da residência e desta forma,

permitir as visitas mais regulares.

Poucos profissionais de saúde recebem o adequado treino das competências na

comunicação. As dificuldades na comunicação em Cuidados Paliativos devem-se a:

insuficiente treino; medo de provocar stresse emocional; déficit de habilidades na

intervenção perante a manifestação emocional; identificação exagerada; preocupação

em conter as próprias emoções; confrontação com a própria morte; medo de ser

culpado. É através do treino, análise e reflexão acerca das próprias dificuldades que

nos formamos enquanto pessoas e agentes de ajuda. A melhor forma de melhorar as

perícias de comunicação é ensaiar e registar as nossas entrevistas e registar os

pontos em que perdemos as “deixas”, ou seja as expressões que revelam o que está a

sentir ou a preocupar, e refletir se usámos adequadamente as perícias de

comunicação (Gask, 2000).

4.1.3. Trabalho em equipa

O trabalho em equipa é complexo, todavia consiste num dos pilares dos CP. Como as

necessidades das pessoas em situação paliativa variam ao longo da trajetória da

doença e ao longo do tempo, a prestação de cuidados indispensáveis para uma

resposta efetiva às suas necessidades e seus familiares não pode ser da

responsabilidade de um único profissional de saúde. Por conseguinte, é imprescindível

um efetivo trabalho colaborativo em equipa multidisciplinar dando-se, assim,

cumprimento, a uma abordagem holística em CP. Só, desta forma, se contribui para a

melhoria da qualidade dos cuidados prestados e satisfação de todas as necessidades

da PSP e dos seus familiares (APCP, 2015).

Reconhecendo a importância do trabalho em equipa em CP, procuramos sempre, ao

longo da prática clínica, mobilizar estratégias para um efetivo trabalho em equipa,

demonstrando disponibilidade para refletirmos sobre as necessidades apresentadas

pela equipa, o que teve lugar em reuniões multidisciplinares. A equipa multidisciplinar

tem um papel fulcral na intervenção, clarificar dúvidas, desmistificar receios e medos e

capacitar a família para a prestação de cuidados ao doente.

O espectro dos domínios através dos quais os CP são organizados, torna óbvio o

trabalho em equipa, para que haja uma partilha de conhecimentos especializados. Na
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sua definição alargada de CP, a National Hospice and Palliative Care Organization

(2017), salienta a necessidade de uma “abordagem de equipa” para dar respostas de

qualidade às necessidades complexas da PSP e seus familiares, desde o diagnóstico

até à fase de prestação de cuidados de luto aos entes queridos. A International

Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC, 2019), reiterou a proeminência

dos contributos das equipas multidisciplinares em CP. Assim, o enfermeiro especialista

na área de especialização em Enfermagem à PSP, tem competências para preservar a

dignidade da PSP e seus familiares, maximizando a sua qualidade de vida e

diminuindo o sofrimento, sempre em colaboração com a restante equipa multi e

interdisciplinar.

Deste modo, ao longo da prática clínica, verificamos que a equipa que integramos é

multidisciplinar pela presença conjunta de vários grupos profissionais e é

interdisciplinar pelos vários métodos de trabalho. É diferente do modelo existente na

maioria dos contextos de saúde, nomeadamente: pela prevalência da identidade do

grupo sobre a identidade de cada pessoa; pela partilha dos objetivos que constituem o

desígnio do trabalho em equipa em CP; pela existência de uma liderança partilhada;

sempre com o objetivo máximo de proporcionar cuidados de qualidade ao doente e

seus familiares.

Tivemos noção da perceção da própria eficácia do espírito de grupo, havendo

interdependência, confiança e respeito mútuo, comunicação aberta e partilha de

responsabilidades e poder. Verificamos que não se agia de maneira isolada, mas com

espírito de equipa. Por outras palavras, a cooperação traduzia-se no reconhecimento e

no respeito pelas competências específicas de cada profissional de saúde, com base

no trabalho que era realizado em conjunto e na tomada de decisão partilhada e

perfilhada por todos da equipa, o que se traduzia na satisfação dos doentes e família

face aos cuidados prestados, dando-se, assim, cumprimento aos princípios básicos

dos CP.

4.1.4. Apoio à família

As famílias das pessoas em situação paliativa são profundamente afetadas pelos

desafios da doença. A experiência da doença afeta a sua saúde psicológica,

emocional e física.

O envolvimento dos familiares nos cuidados prestados aos doentes é 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, à medida

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

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

As equipas comunitárias de suporte em CP apoiam os doentes e as suas famílias no

domicílio durante a doença avançada e terminal (Aparício et al., 2017). Há estudos

que demonstram como essas equipas de CP são valorizadas pelos doentes, familiares

e profissionais de saúde, demonstrando o impacto positivo desses serviços.

Uma revisão sistemática da literatura realizada por Gomes et al. (2013), que avaliou o

impacto das equipas comunitárias de suporte em CP, incluindo 23 estudos com

doentes em estado avançado, concluiu que a existência destas equipas tinham efeitos

benéficos na redução dos sintomas dos doentes e no apoio no luto familiar. Um estudo

mais recente com 20 cuidadores familiares, em contexto domiciliário, destaca como

estes valorizam a presença da equipa, relatando que não se sentem tão sozinhos e

tão vulneráveis, permitindo-lhes períodos de descanso e apoio significativo na

prestação de cuidados ao doente (Jack et al., 2015). Num outro estudo, os familiares

cuidadores de pessoas em situação paliativa no domicílio valorizaram o diálogo com

os membros da equipa acerca da morte, sentindo que a situação do seu familiar e a

sua própria situação são melhor compreendidas e as suas necessidades e desejos

estavam no centro do cuidado. Valorizaram a experiência 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 gratidão face aos profissionais de saúde, considerando-os competentes,

empáticos e flexíveis, estabelecendo uma comunicação adequada e que potenciam o

envolvimento do cuidador informal, capacitando-os para cuidar do seu ente querido no

domicílio (Jack et al., 2016).

Uma das unidades de competência do Enfermeiro Especialista na área da

Enfermagem à PSP consiste em gerir “o sistema de cuidados de saúde da família aos

diferentes níveis de prevenção”, ou seja,

Assegura os processos de mentorado e coaching aos membros da equipa

interdisciplinar para a melhoria dos resultados dos cuidados de enfermagem de

saúde familiar”. Gere o sistema de cuidados de saúde da família aos diferentes

níveis de prevenção. Participa no planeamento, desenvolvimento e avaliação de

programas de saúde, relativamente à saúde familiar. Promove uma cultura

organizacional, de formação, de prática e de investigação interprofissionais.

Utiliza sistemas de informação e tecnologias disponíveis para melhorar os

resultados de saúde familiar. Cria e sustenta uma visão partilhada da
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enfermagem de saúde familiar, aos diversos níveis de prevenção. Participa no

desenvolvimento de legislação e políticas sociais, relacionadas com a saúde e

direitos da família. Utiliza as tecnologias de informação e comunicação para

promover e dar visibilidade ao conhecimento sobre enfermagem de saúde

familiar (OE, Regulamento n.º 429/2018, de 16 de julho de 2018, p. 19359).

Os CP visam a maximização da qualidade de vida do doente e dos seus familiares,

proporcionando o alívio sistemático da dor e de outros sintomas físicos, facilitar o

atendimento psicossocial e espiritual ao doente e prestar apoio psicossocial à família

durante a evolução da doença 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

alívio do sofrimento físico, psicossocial do doente/família. As conferências familiares

poderão ser um instrumento de apoio à família em CP, podendo ser aplicadas para

clarificar os objetivos dos cuidados, reforçar a resolução de problemas e prestar apoio

e aconselhamento à família (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 à equipa multidisciplinar

intervir de forma a colmatar as necessidades da família/cuidador, procedendo à

clarificação de dúvidas e à desmistificação de receios, ou seja, que a capacitem para a

prestação de cuidados ao doente. É fundamental, intervir mais nesta área, permitindo

um aumento da qualidade de cuidados para o fim de vida, com a respetiva adequação

às preferências dos doentes e dos seus familiares. Deve haver congruência entre o

local de morte preferido pelo doente e os cuidados que lhes são prestados em fim de

vida.

Neste contexto, importa também referir, a espiritualidade, pois é um elemento

fundamental da experiência humana. Abrange a procura da pessoa por um significado

e um propósito na vida e a experiência do transcendente. Esta também compreende,

as ligações que a pessoa faz com os outros, consigo mesma, com o meio que a rodeia

e com as suas crenças 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 família lidam com a doença e procura alcançar um senso de

coerência. O fim da vida pode levar a lutas espirituais quer por parte do doente, quer

dos seus familiares. A turbulência interior pode ser curta para alguns e prolongada

para outros, à medida que tentam dar sentido à realidade da sua situação de saúde

com o que lhes dá valor e significado para a vida. Este percurso, pode resultar em

crescimento e transformação para alguns doentes/família, angústia e desespero para

outros, e ambos, para muitos. Assim, a questão da espiritualidade é um domínio
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essencial dos CP, dando-se espaço ao doente/família para poderem expressar a sua

angústia 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 doença. Influencia também, a forma

como os doentes e seus familiares enfrentam os problemas, proporcionando

bem-estar. Os mesmos autores, reforçam dizendo que “ao pensar-se na integralidade

do ser e no cuidado espiritual na finitude da vida, é necessário considerar a pessoa

que está doente e não a doença 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 ações articuladas estratégica e

conjuntamente por todos os membros da equipa de saúde, com o objetivo de

garantir um modelo de cuidado humanizado e holístico que contemple o

bem-estar das múltiplas dimensões do ser humano, considerando-o enquanto

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

Através de uma relação empática e de confiança com a família, de apoio/estratégias

educacionais, o enfermeiro especialista consegue promover conforto quer ao doente

quer à família. Como estratégia de enfrentamento, a comunicação e a capacitação da

família é muito importante, dando-lhe sempre oportunidade de obter informações e de

poder expressar as suas dúvidas e receios. Usar de empatia e construir rapport pode

efetivamente promover a comunicação entre o doente, a família e os profissionais de

saúde (Elliott & Umeh, 2019). Quando se apoia a família de forma plena e eficaz, esta

passa a compreender melhor toda a situação do doente e a prestar cuidados que

respondam às suas reais necessidades, ultrapassando os medos e a insegurança.

Como tal, devemos prestar todo o apoio à família, usando também a escuta ativa

(Söderhamn et al., 2017). Para além deste apoio, o enfermeiro especialista deve dar

especial atenção à transmissão de informação à família e à sua capacitação para a

aquisição e treino de competências que contribuam para um envolvimento e prestação

de cuidados ao doente mais eficazes e satisfatórios (Sapeta & Lopes, 2007). Assim, o

esclarecimento e capacitação da família para os cuidados no domicílio

apresentaram-se como uma mais-valia, dado que contribuem positivamente, quer para

a forma como esses cuidados são prestados ao seu ente querido, quer para uma

melhor gestão do stresse e ansiedade da própria família.

Nos pilares da filosofia dos CP encontra-se o apoio à família. Quando ocorre um

envolvimento dos familiares na prestação dos cuidados aos doentes existe maior

coesão e partilha onde ocorre uma comunicação ativa, aberta, bem como ansiedade e

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

tudo o que queriam, por vezes, o tempo pode ser um fator limitador.

4.1.5. Ética em cuidados paliativos

A medicina tem evoluído de forma notável com maior avanço no século XX, passando

a intervir na história natural das doenças e até a curar algumas. A sua especialização,

institucionalização e desenvolvimento tecnológico permite salvar a vida a pessoas que

sofrem doenças ou acidentes que há alguns anos lhes causariam a morte. A medicina

desenvolveu-se tecnologicamente e tornou-se cara. Este avanço tecnológico, que visa

melhorar ou prolongar a vida, é desproporcionalmente caro em comparação com os

resultados reais. Também tem a desvantagem de deixar de fora uma proporção

significativa de doentes. Aqueles cujos objetivos devem ser diferentes porque não

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 oncológico, em fase avançada da

doença. A Organização Mundial de Saúde recentemente reconheceu a sua

importância e os integrou no seu programa de luta contra o cancro, a par da

prevenção primária, do diagnóstico precoce e do tratamento curativo.

Atualmente existe um crescente reconhecimento da necessidade dos cuidados

paliativos, verificando-se principalmente nos países mais desenvolvidos uma

expansão destes cuidados. Segundo Nunes (2012), a evolução científica e da

medicina, a transformação da sociedade numa sociedade pluralista e a perceção da

insuficiência de referenciais éticos contribuíram para a emergência de uma nova Ética

Social. Assistimos a uma heterogeneidade social, cultural, ideológica, religiosa e

étnica, a autodeterminação está presente nas questões de fim de vida, constituindo

um enorme desafio para os profissionais que se deparam nesse contexto de cuidados.

A ética profissional deve ser reformulada à luz de novos paradigmas sociais, como o

respeito à autonomia individual, onde a pessoa é vista como participante ativo nas

decisões sobre sua própria saúde.

A enfermagem está fundamentada pela moral e pela ética, uma vez que a essência da

profissão é justamente a ação e prática 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 acções desenvolvidas devem

promover um bem ao utente família e comunidade” (Pires, 2008, p. 1). A enfermagem,

enquanto ciência humana, está fundamentada na prática das relações e do cuidar de
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outros seres humanos, com respeito e sempre levando em consideração a importância

de preparar-se, tanto para os cenários de vida e recuperação, quanto de morte dos

pacientes.

Neste contexto de cuidado, as questões éticas premeiam a boa prática profissional,

norteiam a sua conduta e demandam que sejam tomadas as decisões de ordem ética,

sempre objetivando o amparo e o benefício do paciente. Segundo Mazur [et al.] (2007,

p. 372) “a ética está originariamente ligada à noção da possibilidade de se definir o

bem, quer como algo que é uma realidade perfeita, quer como objeto de desejo ou de

aspiração” e, portanto, precisa ser entendida

como a ciência do fim ao qual a conduta humana deve dirigir-se, ao ideal a que

o homem deve, por sua natureza, voltar-se; é um tipo de saber normativo que

pretende orientar as ações dos seres humanos. Isto significa que ela nos leva à

reflexão sobre os múltiplos modos de justificar racionalmente a vida moral.

Assim, seu modo de orientar a ação é indireto, visto que é mais adequado para

que, a partir dela, possamos direcionar nossos comportamentos.

A ética tem a função de guiar as ações do indivíduo, a sua conduta diante de

situações que envolvem a moralidade nas convenções sociais, nos relacionamentos

interpessoais, e no próprio comportamento humano. E quando o contexto está

relacionado às questões de cuidados paliativos, de morte ou do desejo de morrer por

parte do paciente, qual então deveria ser a conduta do profissional neste tipo de

situação? Na área da atenção e cuidados em saúde, é normal que o profissional se

depare com situações difíceis, de conflitos e de dilemas de ordem moral e ética.

Quando o assunto respeita às questões de vida e morte, é fundamental conhecer e

aplicar os princípios da bioética.

Quando o assunto respeita às questões de vida e morte, é fundamental conhecer e

aplicar os princípios da bioética. De acordo com Segre e Cohen, citados por Kovács

(2003, p. 117), a partir da preocupação com os valores e direitos humanos surgiu a

bioética, um “ramo da ética que enfoca questões relativas à vida e à morte, propondo

discussões sobre alguns temas, entre os quais: prolongamento da vida, morrer com

dignidade, eutanásia e suicídio assistido”. E foi a partir da década de 1980 que este

conceito adquiriu um caráter multidisciplinar, passando a englobar outras disciplinas

além das ciências médicas e da saúde (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 domínio de reflexão sobre a ação prática que aborda as

questões humanas, que se formulam no âmbito da intervenção clínica ou da
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investigação científica que se realiza em Seres Humanos, utilizando diferentes

categorias de reflexão para proteger a dignidade humana na sua singularidade e

universalidade.

Os Princípios Éticos norteiam a prática profissional em saúde, nos CP tais princípios

fundamentam o exercício e valorizam a autonomia do doente.

Também no Código Deontológico 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 à escolha do local e das pessoas que

deseja que o acompanhem na fase terminal da vida;

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

em fase terminal, pela família ou pessoas que lhe sejam próximas;

- Respeitar e fazer respeitar o corpo após a morte.

Os CP respeitam o direito do doente a receber cuidados personalizados para alívio do

sofrimento; respeitam o direito do doente à autonomia, identidade e dignidade e

respeitam o direito do doente a ser informado e a recusar tratamento (DGS, 2004). O

doente e a família que experienciam um fim de vida procuram manter a sua

autonomia, dignidade, qualidade de vida, os sintomas controlados ou inexistentes dos

mesmos, têm medo da dor, do sofrimento físico e também do sofrimento total (físico,

psicológico e espiritual). É pertinente esclarecer os princípios fundamentais da

bioética: autonomia, beneficência, não-maleficência e justiça (Nunes,2012).

Segundo a Declaração Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (UNESCO,

2006), pelo princípio da autonomia entende-se que deve ser respeitada a vontade dos

doentes no que respeita à tomada de decisões, desde que assumam a respetiva

responsabilidade e respeitem a autonomia dos outros. Este princípio promove uma

ética que se concentra na dignidade humana dos doentes e no seu direito individual à

autodeterminação. Onde a dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades

fundamentais devem ser respeitados, e os interesses e o bem-estar do indivíduo

devem estar acima dos interesses exclusivos da ciência ou da sociedade. Este

princípio também requer consentimento informado livre e informado, para o qual

devem ser assegurados cinco pontos: competência, comunicação adequada,

compreensão, voluntariedade e consentimento.

O princípio da beneficência significa que dados avanços na ciência, prática médica e

tecnologias relacionadas, efeitos benéficos diretos e indiretos para os doentes,

participantes do estudo e outros devem ser maximizados. Relacionado com este
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princípio está o da não-maleficência, onde todos os efeitos que causem danos a esses

indivíduos devem ser minimizados. Os cuidados paliativos procuram evitar os exames

e os tratamentos que não tenham em vista alcançar o seu objectivo: o bem-estar dos

enfermos. Os exames e os tratamentos têm objetivos definidos e realistas,

aceitando-se sempre a perspectiva de sobrevivência curta. O princípio da justiça

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 princípios que regem a profissão 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

crítico onde arrisca-se a quebrar o conjunto de normas, regras, condutas e valores que

compõem o Código de Deontologia da Enfermagem. É segundo este Código que se

estabelecem os limites para a ação 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 saúde a pedido do paciente constitui a

eutanásia. De outra forma, quando o profissional, por ação premeditada, coloca

recursos ou meios à disposição do paciente que tem a intenção de pôr termo à vida,

esta ação é chamada de suicídio assistido. Em ambos os casos, e segundo o Código

Penal Português, considera-se como crime de homicídio a pedido da vítima com uma

pena de prisão de até três anos, e para o caso em que há incitação ou ajuda ao

suicídio a pena aplicada também pode alcançar três anos. Em relação a esta temática,

cabe ressaltar as diferenças e conceptualizações conforme descrito no Código de

Deontologia Profissional de Enfermagem, a saber:

- Ortotanásia: a morte ocorre, dentro de uma situação terminal, por não se

iniciar (exemplo: ordem de não reanimação) ou por se interromper uma

medida terapêutica inútil (exemplo: desligar o ventilador);

- Suicídio assistido: [situação] em que o apoio dos profissionais de saúde

resulta de pôr os meios/recursos à disposição da pessoa que pretende pôr

termo à vida;

- Recusa de tratamento: sendo que o doente solicita suspensão de

tratamentos e/ou de meios artificiais de manutenção de vida, em que não

há diretamente pedido de morte, mas recusa de uma

terapêutica/tratamento (do qual pode, em boa verdade, resultar a morte,

mas que difere da eutanásia por não ser solicitada uma acaso que a

provoque [a morte]);
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- Eutanásia: [corresponde ao] processo de morte deliberadamente

provocado em virtude de um quadro patológico incurável; é a ação iniciada

pelo profissional de saúde que tem como fim pôr termo à vida, a pedido

expresso do interessado [paciente];

- Distanásia: [situação] em que existe um prolongamento artificial da vida,

também designado por processo de encarniçamento ou obstinação

terapêutica, no único objetivo de prolongar a sobrevivência, sem qualidade

de vida (Deodato [et al.], 2015, p. 209).

A posição assumida pela Ordem dos Enfermeiros é a plena defesa e proteção da vida

do indivíduo, onde deve-se recusar a tomada de decisões extremas como é o caso do

suicídio assistido e eutanásia, 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

serviços em saúde que deseja receber ou recusar, por qualquer motivo, no caso de ser

incapaz de expressar sua vontade de maneira autónoma), no exercício de seu direito à

autodeterminação, este tem então total e completa autonomia para aceitar ou recusar

qualquer proposta ofertada de tratamento ou intervenção terapêutica, e se esta recusa

resultar em um abreviamento da vida do indivíduo, então a ação não é interpretada

como “tirar a vida”, mas trata-se de uma ação no sentido de não intervir para

prolongá-la. Neste caso, o profissional não estará a recusar-se a prestar atendimento

e cuidados ao paciente, mas estará tão somente a respeitar a sua autodeterminação e

seu direito de escolha e de tomada de decisão.

Barbosa (2016) afirma que um problema ético começa quando a decisão a tomar

interfere com algo que inquieta o profissional de saúde, e gera um conflito moral que o

impede de desempenhar a sua função. Pimenta (2015) menciona que os dilemas

éticos presentes no quotidiano dos enfermeiros são em grande parte o reflexo de uma

falta de formação destes profissionais, para lidar com a complexidade que envolve a

vida e a morte.

Os CP tem como objetivo proporcionar conforto e não apressar a morte, existem três

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

- “Os benefícios potenciais do tratamento devem ser ponderados relativamente

aos riscos e malefícios potenciais.
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- Lutar para preservar a vida mas, quando os malefícios resultantes dos

tratamentos para preservação da vida ultrapassarem os seus benefícios

potenciais, devem esses tratamentos ser suspensos e proporcionar-se conforto

na morte.

- As necessidades individuais devem ser ponderadas relativamente às da

sociedade.”

4.2. FORMAÇÃO EM CUIDADOS PALIATIVOS 

Ao longo do estágio procurou-se desenvolver as competências recomendadas no

âmbito do domínio da formação, das aprendizagens profissionais, tendo como linha

orientadora o preconizado pelo Regulamento n.º 122/2011, de 18 de fevereiro (p.

8649), segundo o qual o enfermeiro especialista “desenvolve o autoconhecimento e a

assertividade; Baseia a sua praxis clínica especializada em sólidos e válidos padrões

de conhecimento.” Aprender é inerente ao ser humano. A aquisição de saberes e o

desenvolvimento de competências nas diferentes funções da enfermagem é primordial

para a prestação de cuidados de qualidade à pessoa cuidada, possibilitando uma

maior compreensão da dimensão da pessoa, num ambiente seguro. Só, deste modo, é

possível responder de uma forma organizada, eficaz e eficiente às necessidades da

PSP e sua família.

Prestar cuidados a um membro da família em situação paliativa em contexto

domiciliário, requer capacitação como garantia do bem-estar, quer do doente, quer do

cuidador informal. Além disso, o sofrimento psicológico dentro da díade

cuidador/doente está correlacionado, sugerindo que ambos são interdependentes e

respondem ao sofrimento como uma unidade (Pottie et al., 2014). Neste sentido, é

importante que o enfermeiro especialista capacite a família para que haja uma efetiva

continuidade de continuados no domicílio, após a alta do seu ente querido em situação

paliativa. Cuidar destes doentes, em grande parte, gira em torno da manutenção da

qualidade de vida e do conforto do doente e sua família, através de uma boa gestão e

controle dos sintomas. De acordo com Candy et al. (2011), deve continuar a haver

uma preocupação crescente para capacitar a família/cuidador informal da PSP,

particularmente no domicílio, sendo este o lugar onde a maioria dos doentes prefere

morrer.

O impacto de uma doença terminal no seio da família modifica os planos para o futuro,

as responsabilidades e as relações interpessoais. Por isso, apoiar a família/cuidador

informal de uma PSP não deve ser negligenciado. Quando apoiados, esta readquire

capacidades indispensáveis para o acompanhamento do seu familiar após a alta, os
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quais apresentam várias alterações do seu estado clínico e fisiológico, como sendo a

deterioração do nível de consciência e do seu estado geral, alterações respiratórias,

alterações na alimentação, alterações na eliminação, alterações da temperatura

corporal (Braga et al., 2017).

Assim, durante o estágio foi possível refletir sobre várias situações e desempenhar

papéis que nunca antes tinham sido experienciados. O autoconhecimento foi

fundamental e ter a noção das dificuldades sentidas pelos familiares de PSP, para

prestar cuidados ao seu ente querido, levou à realização de um Guia de Cuidados

Pós-Alta Hospitalar (cf. Apêndice IV), que serve de base teórica nas situações mais

frequentes com que se vai deparar após a alta hospitalar. O principal objetivo é

complementar/compilar o ensino realizado pela equipa de enfermagem, bem como, as

orientações do seu médico durante o internamento. Este Guia, não substitui a

proximidade com a equipa assistencial, que se mantém à distância de um contacto e

com disponibilidade permanente.

Neste contexto, auscultou-se a equipa de enfermagem e médica sobre as

temáticas/focos e respetivas intervenções que devem constar do Guia de Apoio aos

Cuidados após a Alta Hospitalar. Foi elaborado um questionário (Apêndice III) 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. Sobressaíram os profissionais que referiram que o Guia de Apoio aos

Cuidados após a Alta Hospitalar deveria ser num formato único com todas as

temáticas (62,5%), enquanto os restantes 37,5% consideram que o melhor formato

deveria ser um Guia para cada temática. Dos temas a selecionar para constarem do

Guia, 7 (87,5%) dos profissionais referiram o controlo de sintomas e a promoção de

conforto, ambas com igual valor de representação, seguindo-se o apoio emocional e

espiritual e gestão da medicação, ambos os temas indicados por 6 (75%) profissionais,

os serviços comunitários ou domiciliários de apoio foram referenciados por 5 (62,5%)

profissionais e a gestão 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 alimentação e a gestão de

feridas/pensos.

No que se refere ao controlo de sintomas, todos os participantes referiram o controlo

da dor, da dispneia, dos vómitos e náusea. De acordo com 6 profissionais, o Guia

deve incidir também, o controlo da obstipação e diarreia, anorexia, confusão e

alteração da mucosa oral. O controlo da sede/xerostomia, prurido e astenia foi

referenciado por 5 profissionais e o controlo do edema e insónia 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 à promoção de conforto, os subtemas mais referenciados foram:

cuidados à boa (n=8; 100%), o banho e os posicionamentos (n=7; 87,5%,

respetivamente), seguindo-se a mobilidade, a eliminação intestinal e urinária e a

alimentação (n=6; 75%, respetivamente). Importa salientar, que 2 profissionais de

saúde sugeriram outros temas a integrar, como, a medicação por sonda e a disfagia.

Relativamente ao tema da medicação, um espaço para colocar a medicação prescrita

pela médica aquando da alta, para cada sintoma que o doente apresente. Ao nível da

gestão da medicação, todos os profissionais foram consensuais em relação à inclusão

da medicação oral (100%), com 7 (87,5%) a referir a medicação transdérmica, 6 (75%)

a medicação subcutânea e 2 (25%) a vigilância e segurança da agulha de catéter

central totalmente implantado.

Indagou-se os profissionais de saúde sobre a pertinência 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 não estão dentro da filosofia dos CP. Um suporte prático para

o empoderamento do cuidador e que poderá ajudar a manter mais tempo o seu

familiar doente no domicílio. Em conformidade com um dos profissionais, a elaboração

do Guia de Apoio aos Cuidados após a Alta Hospitalar é importante, pois, o momento

da alta, causa por vezes angústia, por receio de não saber gerir o doente no domicílio.

Deste modo, este Guia poderá ajudar a família a controlar este receio. Em síntese, a

equipa considerou bastante pertinente a existência de um Guia com alguns temas que

podem surgir após a alta. No entanto, acrescentou que há sintomas que aparecem

que precisarão sempre de um aconselhamento mais especializado, daí ser muito

importante, uma linha de apoio.

Os resultados das opiniões dos profissionais da equipa multidisciplinar,

consubstanciam a elaboração do Guia de Apoio aos Cuidados após a Alta Hospitalar,

sendo esta uma forma de apoiar e capacitar os cuidados para que haja uma

continuidade de cuidados de qualidade à PSP no domicílio, garantindo a sua

dignidade e, inclusive, do próprio cuidador familiar. É fundamental capacitar a família

para o cuidado ao seu ente querido em situação paliativa, em contexto domiciliário,

para serem capazes de administrar a terapêutica, prestar os cuidados de higiene e de

conforto ao doente, reconhecer a importância dos cuidados à boca, serem capazes de

aprender técnicas de posicionamento e de mobilização, adaptar a

alimentação/hidratação à situação do doente, perceber o desinteresse da alimentação
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por parte do doente; envolver o doente e cuidador informal no plano de cuidados,

respeitando as suas capacidades, necessidades e preferências. De acordo com

Cerqueira (2005), as principais necessidades dos cuidadores informais que de um

doente em fim de vida são: informação acerca dos sintomas e respetivas causas;

informação acerca dos sintomas que podem ocorrer, do prognóstico da doença, do

tratamento e seus efeitos secundários; maneiras de tranquilizar o doente; meios para

lidar com a doença; formas para lidar com a imprevisibilidade futura; informação sobre

a medicação, as necessidades psicológicas e físicas do doente; como minimizar o

stresse; maneiras possíveis 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 nutrição adequada.

Por conseguinte, são necessárias a capacitação e o reforço das competências do

cuidador informal para a prestação de cuidados e para que possa saber lidar com a

situação na ausência da equipa. Para que possa perceber, aceitar e cooperar nos

ajustes necessários que a doença e o doente determinam, o cuidador informal precisa

de receber apoio, informação e educação. “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 saúde não pode estar sempre presente no

domicílio do doente, cabe a este capacitar o cuidador para que ele possa prestar os

cuidados ao seu familiar com segurança. Referem ainda, que “a função de cuidar,

exercida por cuidadores familiares, exige capacitações para que seja executada

satisfatoriamente” (p.3). Quando essa capacitação por parte de profissionais de saúde

não acontece, o cuidador pode sentir-se inseguro e com medo para realizar a

prestação de cuidados ao seu doente, principalmente no que se refere à administração

de medicação, ao controlo de sintomas e à possibilidade de morte iminente. Silva et

al., (2019, pp.5-6), na sua revisão integrativa, concluíram que é necessário por parte

dos profissionais “uma assistência ao cuidador que contemple os aspetos

bio-psico-sócio-espirituais, condições que possibilitem segurança e conforto no

acompanhamento a pessoa em CP e familiares”.

4.3. GESTÃO EM CUIDADOS PALIATIVOS 

Os serviços de saúde deparam-se com inúmeros desafios na sua organização, gestão

e liderança, quer pela pluralidade de contextos de cuidados, por vezes dentro do

próprio serviço de cuidados, pela interdisciplinaridade existente, pela

autodeterminação individual e coletiva das equipas de cuidados, pela exigência do

doente e sua família no concerne aos seus direitos, necessidades e expectativas.

Estes contextos de cuidados e trabalho, nas organizações de saúde exigem
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estratégias dinâmicas e mutáveis de gestão, pelo que um serviço de cuidados de

internamento à PSP não é excepção. Quer o Enfermeiro Especialista, quer o

Enfermeiro Gestor têm um papel ativo e determinante na eficiência, eficácia e

estabelecimento de valor em saúde na organização de cuidados de enfermagem.

No domínio da competência da gestão dos cuidados, é previsto que o enfermeiro

especialista faça uma gestão adequada dos cuidados, para otimizar a resposta da

equipa de enfermagem em plena articulação com equipa multiprofissional, como forma

de garantir a segurança e a qualidade das tarefas confiadas (Regulamento n.º

140/2019, de 6 de fevereiro de 2019).

As competências do domínio da gestão dos cuidados são as seguintes:

a) Gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da sua equipa e a

articulação na equipa de saúde (descritivo: O Enfermeiro Especialista realiza a

gestão dos cuidados, otimizando as respostas de enfermagem e da equipa de

saúde, garantindo a segurança e qualidade das tarefas delegadas);

b) Adapta a liderança e a gestão dos recursos às situações e ao contexto,

visando a garantia da qualidade dos cuidados (descritivo: O Enfermeiro

Especialista, na gestão dos cuidados, adequa os recursos às necessidades de

cuidados, identificando o estilo de liderança mais adequado à garantia da

qualidade dos cuidados).

Segundo a OE (2018), o exercício de funções de gestão por enfermeiros é

determinante para assegurar a qualidade e a segurança do exercício profissional e

constitui-se como componente efetivo para a obtenção de ganhos em saúde, 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 domínio da enfermagem

como disciplina e profissão e no domínio específico da gestão, com uma competência

efetiva e demonstrada do exercício profissional nesta área. O Enfermeiro Gestor

possui, ainda, a visão da Organização 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, execução, controlo e avaliação (OE, 2018). O Enfermeiro Gestor

agrega, também, valor económico à Organização da qual é parte, confere valor social

aos enfermeiros e detém um papel, em primeira linha, na defesa da segurança 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 cidadão e na obtenção de resultados em saúde (OE, 2018).

Os enfermeiros gestores têm um papel fundamental na segurança dos cuidados de

saúde prestados à população, dada a sua responsabilidade pela promoção de uma

cultura de segurança nas equipas para que haja um ambiente aberto de partilha e

confiança, desenvolvendo-se assim a aprendizagem a partir dos erros e eventos

adversos (Correia, 2017).

O enfermeiro no papel de gestor e líder torna-se preponderante na construção de um

ambiente favorável à prestação de cuidados de qualidade e ganhos em saúde, na

gestão das pessoas integrantes da equipa, na segurança dos cuidados, na adequação

dos recursos, na gestão do risco clínico, nas relações profissionais, na gestão do

equilíbrio entre as necessidades e expectativas dos clientes,entre outros. Muitas

vezes, com limitação de recursos quer a nível material, físico ou humano, tem de

desenvolver um trabalho de gestão de todos os problemas observados na prática.

Este contexto de estágio tem a peculiaridade de estar inserido num serviço polivalente

de cirurgia e medicina, pelo que o Enfermeiro Gestor divide a sua actuação e

intervenção nesta diversidade de contextos e exigências. O mesmo usa como

estratégia auxiliar, no domínio dos vários cenários e necessidades, a eleição de um

enfermeiro responsável por áreas de cuidados. A Enfermeira responsável pela UCP,

enfermeira especialista, está frequentemente presente no serviço, participando

activamente no planeamento e desenvolvimento deste estágio. Esta decisão evidencia

que a atribuição da função de responsável da unidade compete a um enfermeiro

especialista, enquanto profissional melhor preparado e com competências para a área

da gestão. Reconhece este profissional como “perito”, não só pelo tempo de

experiência, como pela formação na área de cuidados à PSP, permitindo a intervenção

deste através de competências diferenciadas na gestão da equipa, na gestão de

cuidados e intervenção técnica, na gestão de recursos materiais e equipamentos, e

humanos de acordo com o número de doentes internados e necessidades de

cuidados.

O papel do enfermeiro gestor é considerado fundamental na valorização dos recursos

humanos, financeiros, materiais e na qualidade de cuidados (Rocha et al., 2016). Foi

possível verificar a sinergia existente, nesta unidade hospitalar, entre áreas

transversais da unidade e o enfermeiro gestor, auxiliando este, por meio de

orientações objetiva e aplicativos ou programas de apoio informático, na gestão do

risco clínico e não clínico (aplicativo HER+), na gestão dos recursos humanos
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(aplicativo RISI), na gestão dos recursos materiais e equipamentos (aplicativo

elogistic); na promoção e desenvolvimento de competências (plano de formação

interna calendarizado e supervisionado pelo elo da formação e formação obrigatória

transversal hospitalar desenvolvida pela academia CUF); na promoção da formação

(aplicativo SIGA e Academia CUF); na promoção da investigação em enfermagem

(fundação Amélia de Mello e Academia Cuf transversal); na definição e implementação

de políticas e plano estratégico ( auxiliado pela direção de produção hospitalar com

reuniões mensais).

O Enfermeiro responsável da unidade garantia a realização de uma reunião semanal

entre a equipa, dando espaço para o processo de pensamento individual e coletivo,

potenciando a tomada de decisão refletida e ponderada dos cuidados a prestar, das

relação interpessoais na equipa potenciando o equilíbrio e bem estar desta,

diminuindo assim o nível de reclamações e possíveis conflitos.

Sendo os CP um direito de todo o cidadão, é urgente “planificar estratégias e adequar

recursos para responder às necessidades holísticas dos doentes e suas famílias,

numa visão descentralizada dos cuidados hospitalares, procurando primordialmente a

resposta num contexto de proximidade” (Caseiro & Capela, 2018, p. 59). Assim, é

fundamental que haja processos de comunicação e estabelecimento de planos

avançados de assistência domiciliária, por parte da equipa multiprofissional à PSP e

sua família/cuidador. Neste sentido, projetou-se a criação de uma Equipa Comunitária

de Suporte em CP (Apêndice V), tendo em conta a realidade profissional e porque a

Unidade Privada onde exerço funções dispõe de uma UCP e o Serviço de Cuidados

Domiciliários em todas as áreas assistenciais de saúde, da qual faço parte integrante.

Deste modo, pretende-se potenciar uma equipa de cuidados domiciliários de forma

cooperativa e integrada com a Unidade de Cuidados Paliativos da Unidade Hospitalar

CUF Porto.

A prestação de CP, é um modelo dinâmico e surge na atualidade como um campo

privilegiado de trabalho para os profissionais de saúde, tanto a nível do setor público,

como nos domínios do privado (Lacerda et al., 2006) e social. Os CP têm como foco a

unidade de cuidados doente/família, podendo apresentar-se de várias tipologias de

serviços: Unidades de internamento; Equipas de suporte intra-hospitalar; Equipas de

apoio domiciliário; Equipas de suporte comunitário.

As unidades de internamento são uma das diversas respostas assistenciais

especializadas para os doentes com necessidades específicas de cuidados, quer pelo

descontrolo sintomático, quer pela exaustão do cuidador informal, que impossibilita a
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permanência dos cuidados no domicílio. Contudo, não devem ser uma resposta

permanente ou prioritária (de acordo com a estabilidade do seu quadro clínico). O

domicílio é o local que proporciona proteção social e física e, sendo assim, o ambiente

domiciliário poderá proporcionar às pessoas doentes e seus familiares a um melhor

controlo sobre as suas vidas e, sobretudo, um melhor conforto que muito

provavelmente não conseguiriam encontrar numa instituição (Appelin et al., 2005).

Alguns autores referem, que o domicílio é mais do que um espaço físico, representado

o local onde a pessoa doente mantém a sua dignidade, onde lhe é conferida mais

autonomia, onde as relações com familiares e amigos permanecem mais constantes

(Capelas, & Coelho, 2014).

Existe, assim, o imperativo de ter uma rede de apoio domiciliário com profissionais

devidamente preparados para prestar cuidados paliativos, capaz de oferecer um apoio

estruturado quer de forma programada quer nas intercorrências, robustecendo a oferta

de cuidados da unidade e a continuidade de cuidados.
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CONCLUSÃO GERAL E SUGESTÕES

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

que o processo final de vida exerce na pessoa um misto de fascínio e de medo. É uma

vivência singular que tem sofrido alterações ao longo dos tempos. Tem variado de

sociedade para sociedade, de cultura para cultura, de família para família e de pessoa

para pessoa. É 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,

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

apresentar as conclusões mais significativas:

● Verificamos que é imprescindível que toda a equipa de saúde discuta e assuma

os objetivos terapêuticos na gestão dos sintomas;

● Realçamos que é fundamental avaliar o impacto do sintoma na vida do doente;

● Identificamos ser fundamental incorporar os cuidados paliativos o mais precoce

possível de forma a minimizar o sofrimento;

● É fundamental saber reconhecer, avaliar e tratar de forma adequada os vários

sintomas que surgem e, que geram consequências diretas no bem-estar do

doente;

● É fundamental determinar objetivos realistas no controle da dor com a

envolvência do doente;

● As medidas não farmacológicas como: favorecer a expressão do doente, dar

tranquilidade, comunicar com verdade, favorecer a presença da família, entre

outras,contribuem para o bem-estar do doente;

● Verificamos que o controle sintomático detém um papel imprescindível e central

na intervenção global no sofrimento das pessoas com doença avançada e

incurável;

● O controle de sintomas é eficiente quando há o envolvimento de toda a equipa

interdisciplinar com o doente e a família;

● Através de uma comunicação adequada, transmite-se ao doente e família

formas de enfrentarem o fim de vida;

● Comunicar eficazmente no contexto de cuidados paliativos, implica a utilização

de perícias básicas essenciais à comunicação entre o profissional de saúde, o

doente e a família;
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● É imprescindível um efetivo trabalho colaborativo em equipa de forma a

clarificar dúvidas, desmistificar receios e capacitar a família para a prestação

de cuidados ao doente;

● As equipas comunitárias de suporte em CP apoiam os doentes e as suas

famílias e têm um impacto positivo na minimização do sofrimento presente no

doente em fim de vida;

● A espiritualidade é um fator chave na forma como o doente e a família lidam

com a doença;

● Verificamos que quando se apoia a família de forma plena e eficaz, esta passa

a enfrentar melhor a situação de doença e a prestar cuidados mais adequados

às necessidades presentes, ultrapassando os medos e a insegurança;

● O enfermeiro gestor tem um papel preponderante no favorecimento de um

ambiente de cuidados que favoreça os ganhos em saúde, a segurança dos

cuidados, a adequação dos recursos quer humanos, quer materiais, na gestão

do risco e na gestão de conflitos.

Em jeito de conclusão, é um imperativo existir uma equipa comunitária de suporte em

cuidados paliativos com profissionais de saúde devidamente preparados para prestar

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

de cuidados e a continuidade de cuidados.

É importante que o enfermeiro especialista capacite a família para que haja uma

efetiva continuidade de continuados no domicílio, após a alta do seu ente querido em

situação paliativa.

Como sugestões propõem-se:

● Promover formação em CP;

● Apostar na existência de uma equipa comunitária de suporte em cuidados

paliativos de forma a garantir que a pessoa possa estar inserido no seu meio

sócio familiar;

● Apostar na investigação na prática clínica.
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APÊNDICE I - GUIÃO DE ENTREVISTA : IMPORTÂNCIA DE UMA EQUIPA
COMUNITÁRIA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS NUM HOSPITAL

PRIVADO
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GUIÃO DE ENTREVISTA

PARTE I - Acolhimento

Eu, Carla Maria Pereira Dos Santos, Enfermeira no Hospital Cuf Porto,

estudante do I Curso de Mestrado em Enfermagem à Pessoa em Situação

Paliativa, na Escola Superior de Saúde de Viana do Castelo, do Instituto

Politécnico de Viana do Castelo pretendo realizar um trabalho de investigação

orientado pela Professora Doutora Maria Manuela Cerqueira.

O objetivo central deste estudo é conhecer as vantagens da integração de uma

Equipa Comunitária de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado.

Neste sentido, solicitamos a sua colaboração. A sua participação neste estudo

é muito importante pois permitirá um melhor conhecimento do fenómeno em

estudo. Tem como objetivos analisar a perceção dos profissionais de saúde

acerca da intervenção da Equipa Comunitária de Suporte em cuidados

paliativos; identificar as vantagens da integração de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado; identificar os fatores

dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados

paliativos num hospital privado; identificar os fatores facilitadores à integração

de uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados paliativos num hospital

privado; analisar a perceção dos profissionais de saúde da Unidade de

Cuidados Paliativos, acerca das vantagens da existência uma Equipa

Comunitária de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado; analisar a

perceção dos profissionais de saúde dos vários serviços hospitalares, acerca

das vantagens da existência uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados

paliativos num hospital privado;

Esta participação será voluntária, pelo que poderá interromper a entrevista em

qualquer momento.

Para assegurar o rigor e análise de dados recolhidos é desejável proceder à

gravação áudio desta entrevista. A gravação poderá ser interrompida em

qualquer momento se assim o desejar.

Tudo o que disser será estritamente confidencial pois os resultados serão

codificados.
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PARTE II

Idade

● Inferior a 30 anos

● Entre 30 anos e os 40 anos

● Entre 41 anos e os 50 anos

● Superior a 50 anos

Género

● Feminino

● Masculino

Formação académica

● Licenciatura

● Pós-Graduação _____________________________________

● Especialidade _____________________________________

● Mestrado ___________________________________________

● Outra ____________

Função

● Enfermeiro

● Técnico de saúde

● Médico

● Outro Profissional de Saúde

Tempo de serviço

● menos de 2 anos

● de 2 a 10 anos

● de 10 a 20 anos

● mais 20 anos

Tempo de serviço neste hospital

● menos de 2 anos

● de 2 a 10 anos

● de 10 a 20 anos

● mais 20 anos
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Presta cuidados directos a doentes paliativos?

● Sim

● Não

● Prestei anteriormente, actualmente não

Está inserido na equipa multidisciplinar de Cuidados Paliativos?

● Sim

● Não

PARTE III – Objetivos/questões orientadoras

➔ Analisar a perceção dos profissionais de saúde acerca da intervenção da Equipa

Comunitária de Suporte em cuidados paliativos;

1. O que entende por Cuidados Paliativos?

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

________

_________________________________________________________________

2. Que intervenções, considera que, são desenvolvidas por uma Equipa Comunitária

de Suporte em Cuidados Paliativos?

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

__

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

em cuidados paliativos.

● Sim, pessoal

● Sim, profissional

● Não
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Se respondeu Sim, qual a sua opinião sobre estas equipas

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

____

___________________________________________________________________

➔ Identificar as vantagens da integração de uma Equipa Comunitária de Suporte em

cuidados paliativos num hospital privado;

1. Considera importante a existência de uma Equipa Comunitária de Suporte em

cuidados paliativos num hospital privado?

Justifique________________________________________________________

_______________________________________________________________

_______________________________________________________________

_______________________________________________________________

_______________________________________

2. Na sua opinião que vantagens identifica na existência de uma Equipa Comunitária

de Suporte em cuidados paliativos num hospital privado?

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

________

➔ Identificar os fatores dificultadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado;

1. O que considera que dificulta a integração de uma Equipa Comunitária de Suporte

em cuidados paliativos num hospital privado?
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_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____

➔ Identificar os fatores facilitadores à integração de uma Equipa Comunitária de

Suporte em cuidados paliativos no hospital privado;

1. O que considera que facilita a integração de uma Equipa Comunitária de Suporte

em cuidados paliativos num hospital privado?

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

➔ Analisar a perceção dos profissionais de saúde de um hospital privado, acerca das

vantagens da existência uma Equipa Comunitária de Suporte em cuidados

paliativos nesta unidade hospitalar;

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

passe a existir no hospital privado?

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

_____________________________________________________________________

____________________________________________________________________
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APÊNDICE III - FORMULÁRIO - GUIA DE CUIDADOS APÓS A ALTA HOSPITALAR
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