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RESUMO
Inserido no ambito do Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagéo
Paliativa, realizamos um Estagio de Natureza Profissional numa Equipa Intra-Hospitalar
de Suporte em Cuidados Paliativos. O presente relatério pretende explanar o percurso
de desenvolvimento de competéncias gerais e especificas do Enfermeiro Especialista,
para isso, surge um relato critico-reflexivo fundamentado das atividades desenvolvidas

neste periodo, tudo isto alicergado num enquadramento tedrico.

Com vista a melhoria da qualidade dos cuidados prestados, é importante a construgao
de conhecimento baseado na evidéncia, para isso, surge um estudo de investigacdo do
tipo qualitativo, exploratério-descritivo, que tem por objetivo analisar a experiéncia dos
profissionais de saude de um Centro Hospitalar na regiao Norte sobre a alimentagéo da

pessoa em situagao de fim de vida.

O estudo contou com 15 participantes, médicos e enfermeiros, que aceitaram de forma
livre e esclarecida participar na recolha de dados em forma de entrevista semidirigida.
Posteriormente os dados foram analisados de acordo com a técnica de analise de
conteudo de Bardin (2011), que tem por objetivo explorar as mensagens inerentes a

comunicagao.

Da analise de conteudo foi possivel concluir que os profissionais de saude valorizam a
tematica apesar de ndo haver uniformidade relativamente a alimentagéo nesta fase,

assim surgiram varios significados atribuidos ao tema.

Os profissionais de saude tém dificuldade em desprender-se dos seus valores e crengas
culturais, para lidar com os dos outros, assim como em lidar com utentes que tém risco
de aspiragao e alteragdes da degluti¢ao, preferindo por vezes ndo assumir esse mesmo
risco. A estratégia mais utilizada na alimentagédo da pessoa em situagéo de fim de vida
consiste na alimentagdo por via artificial, nomeadamente através de sonda

nasogastrica.

Por fim, a maioria dos profissionais de saude considera que a existéncia de documentos
norteadores poderia constituir um ponto de partida para discussbes e tomadas de

decisdo com maior seguranca.

Dada a importancia da alimentagao para o ser humano, € fulcral que o enfermeiro seja
capaz de implementar cuidados especificos e especializados de modo a aumentar a

qualidade de vida dos utentes.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Enfermagem Especializada: Competéncias

Clinicas, Alimentagéo da Pessoa em Situagao de Fim de Vida.



ABSTRACT
Inserted within the scope of the Master's Degree in Nursing for People in Palliative Care,
we completed a Professional Internship with an Intra-Hospital Support Team in Palliative
Care. This report aims to outline the development path of general and specific
competencies of the Specialist Nurse. For this, a critical-reflective account of the
activities carried out during this period is presented, all of which is grounded in a
theoretical framework. Aiming to improve the quality of care provided, it is important to

build knowledge based on evidence.

For this purpose, a qualitative, exploratory-descriptive research study was conducted,
with the objective of analyzing the experience of healthcare professionals from a Hospital

Center in the Northern region regarding the feeding of people in end-of-life situations.

The study involved 15 participants, doctors and nurses, who voluntarily and informedly
agreed to participate in the data collection, conducted through semi-structured
interviews. Subsequently, the data were analyzed according to Bardin's (2011) content

analysis technique, which aims to explore the messages inherent in communication.

From the content analysis, it was possible to conclude that healthcare professionals
value the topic, although there is no uniformity regarding feeding in this phase, resulting

in various meanings attributed to the subject.

Healthcare professionals find it difficult to detach from their cultural values and beliefs to
deal with those of others, as well as to manage patients who are at risk of aspiration and

have swallowing difficulties, sometimes preferring not to take on that risk.

The most commonly used strategy for feeding people in end-of-life situations is artificial
feeding, specifically through a nasogastric tube. Finally, most healthcare professionals
believe that the existence of guiding documents could serve as a starting point for safer

discussions and decision-making.

Given the importance of nutrition for humans, it is crucial that the nurse is able to
implement specific and specialized care in order to improve the quality of life of the

patients.

Keywords: Palliative Care; Specialized Nursing: Clinical Competencies, Feeding

People in End-of-Life Situations.
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INTRODUCAO



Estima-se que metade da populagdo mundial ainda ndo beneficie dos servigos de saude
essenciais, sendo que cerca de 12% da populagdo mundial gasta pelo menos 10% do
seu orcamento em cuidados de saude. Apesar disso, existem cerca de 100 milhdes de
pessoas que vivem em situagcéo de pobreza extrema e que tém de pagar pelos servigos
de saude que necessitam. Assim, em 2023 todos os Estados Membros das Nagdes
Unidas concordaram em tentar atingir a Cobertura Universal de Saude até 2030. O
objetivo consiste em que todos os individuos e comunidades tenham acesso a servigos
de saude de acordo com as suas necessidades, sem ficarem expostos a dificuldades
financeiras. Estes cuidados de saude essenciais englobam os varios niveis de cuidados,
desde a promocdo da saude a prevengao, incluindo o tratamento, reabilitagdo e
cuidados paliativos (WHO, 2023).

O conceito de Cobertura Universal de Saude surge tendo por base a Constituigdo da
Organizagéo Mundial de Saude (OMS) de 1948, em que foi declarada a saude como
um direito humano fundamental e em que a mesma se comprometeu a assegurar o0 mais
elevado nivel possivel de saude para todos os individuos (WHO, 2023).

Segundo a WHO (2020), os sistemas de saude de cada pais, sao os responsaveis pela
integracdo dos cuidados paliativos na globalidade dos cuidados prestados a pessoas
com doengas cronicas, incuraveis e ameacadoras da vida, de forma a poder
proporcionar cuidados continuos e confortaveis ao utente. O acesso precoce aos
Cuidados Paliativos, melhora a qualidade de vida dos utentes e previne o nimero de
internamentos hospitalares, assim como o recurso desnecessario aos cuidados de

saude.

O presente relatério de Estagio de Natureza Profissional (ENP) insere-se no dmbito do
2° Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, no ano letivo 2023/2024.
Este Curso de Mestrado, confere ndo s6 o grau académico correspondente, como
também assegura o acesso ao titulo de Enfermeiro Especialista em Enfermagem
Médico-Cirirgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa
(EEEMCEPSP) pela Ordem dos Enfermeiros, visando por isso o desenvolvimento de
competéncias nesta area especifica. Assim, este relatério surge como um relato
fundamentado e critico-reflexivo das atividades que foram desenvolvidas ao longo do

ENP, com vista a aquisigao e desenvolvimento de competéncias comuns e especificas.

O ENP realizou-se numa Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) de uma Unidade Local de Saude da regido Norte, adiante designado como
ULS, no periodo de 2 de Outubro de 2023 a 29 de Margo de 2024. O desenvolvimento

de competéncias aqui explanadas vem na continuidade do estagio de Enfermagem em



Cuidados Paliativos, do 2° semestre do 1° ano curricular do Curso de Mestrado acima
referido, o qual foi desenvolvido na Unidade de Cuidados Paliativos (UCP) WeCare, na

Pévoa de Varzim.

Partindo desta experiéncia, assim como da experiéncia profissional e pessoal prévia ja
tinhamos uma perspetiva da prestacao de cuidados paliativos em contexto de UCP.
Assim, tornou-se pertinente conhecer as especificidades da prestacdo de cuidados
paliativos em regime de uma EIHSCP, sendo esta a principal razao da nossa opgéao pelo

contexto mencionado.

O estagio decorreu numa equipa de referéncia na area dos cuidados paliativos,
permitindo assim a aquisicdo, desenvolvimento e a mobilizacdo de conhecimentos e

competéncias especializadas em cuidados paliativos.

No sentido de nortear o desenvolvimento do ENP foram definidos os seguintes objetivos:

¢ Desenvolver competéncias técnico-cientificas e humanas na prestacao de cuidados
a pessoa em situagao paliativa e a sua familia/pessoa significativa;

e Desenvolver capacidades de comunicagao terapéutica eficazes ao longo do
processo de doenga, morte e luto;

e Desenvolver pensamento critico para a tomada de decisdo no seio da equipa
multidisciplinar;

e Aprofundar competéncias na area da gestdo de sintomas a pessoa em situagao
paliativa;

e Desenvolver as competéncias comuns do enfermeiro especialista na area da
gestao, formagao e da investigagao, cuja problematica se focou na alimentagao da

pessoa em situacao de fim de vida.

Uma vez que os CP priorizam o conforto do utente até ao fim da sua vida, nas ultimas
semanas e dias de vida, o foco dos profissionais de saude no que diz respeito a
alimentacéo, deixa de ser o cumprimento das necessidades nutricionais mas a gestao

dos sentimentos associados ao ato de comer (Holdoway, 2022).

Visto isto, € comum que os profissionais de saude tenham dificuldades na gestéo da
alimentacdo do utente em fim de vida por varios motivos, por exemplo pela dificuldade
em estabelecer um prognéstico de vida definitivo ou por esse ser um ato cultural muito

intrincado na sociedade.

E imperioso que os profissionais de satide possuam um conjunto de conhecimentos e
habilidades, nomeadamente no que diz respeito aos processos fisioldgicos inerentes ao
fim de vida, assim como as alteragbes do paladar que podem surgir. Este € um tema

culturalmente sensivel, pelo que €& crucial os profissionais estarem munidos de



conhecimentos para que possam estar seguros das suas decisdes e intervengdes e
para que essas possam ser tomadas em conjunto com o utente e familia. Importa referir
que no presente relatério sdo usados os termos cuidador e familia como sinbnimos,
estes pretendem abranger os cuidadores informais, membros da familia, amigos ou
vizinhos que fornecam cuidados pessoais, apoio e assisténcia a pessoa com doencga

que limita a vida.

Neste sentido e decorrente também da nossa experiéncia consideramos pertinente
analisar a experiéncia dos profissionais de saude na alimentagao da pessoa em situagao

de fim de vida.

O presente relatério encontra-se estruturado em dois capitulos, o primeiro consiste na
contextualizagao do ENP, na abordagem ao conceito e filosofia dos CP, assim como na
descricao da Teoria de Conforto de Katherina Kolcaba. Por fim, é feita uma analise critica
das atividades que levaram ao desenvolvimento de competéncias comuns e especificas
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa. O segundo
capitulo engloba todo o desenvolvimento do estudo de investigacdo mencionado

anteriormente.



CAPITULO | - DO CONTEXTO DE ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL AO
DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM A PESSOA EM SITUAGAO PALIATIVA



Os cuidados meédicos remontam a antiguidade, mas tém vindo a desenvolver-se
rapidamente a nivel técnico, mas também cientifico, permitindo assim melhores
respostas e cuidados que, consequentemente conduzem a uma maior longevidade da
populacdo. Contudo, importa que todos os anos vividos sejam com qualidade e, para
isso, € importante que os profissionais de salude desenvolvam competéncias para
proporcionar cuidados especializados nos diversos contextos de ag&o. Assim, pretende-
se que o Enfermeiro Especialista desenvolva praticas baseadas na mais recente
evidéncia de modo a proporcionar cuidados sensiveis e atualizados (Regulamento n.°
429/2018, 2018).

Ainda segundo o mesmo documento, o envelhecimento da populagdo portuguesa,
assim como o crescente aparecimento de doengas cronicas graves como doengas
oncoldgicas ou insuficiéncia de 6rgao, pode levar a um grande sofrimento. Na maioria
destas situacdes, o sofrimento ndo é sé da pessoa portadora de doenca, mas também
da sua familia e/ou cuidadores. Para isso, e uma vez que os CP se encontram em
processo de desenvolvimento e ndo sdo de acesso imediato para a maioria da
populacao, é imperioso que os profissionais de saude estejam devidamente habilitados

para lidar com as suas especificidades.

Este capitulo consiste num elemento essencial do presente relatério uma vez que
pretendemos descrever e refletir sobre o percurso de estagio realizado, abordando as
experiéncias e atividades desenvolvidas para o cumprimento dos objetivos referidos
anteriormente para a aquisicdo e desenvolvimento de competéncias comuns e
especificas do EEEMCEPSP. Assim, de seguida €& realizada uma breve
contextualizacdo do local do ENP, assim como a apresentacao do conceito e filosofia

dos cuidados paliativos, abordando a Teoria do Conforto.

1. O CONTEXTO DE ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL

A area da saude constitui uma das areas mais exigentes do mercado do trabalho e em
que é fundamental que os profissionais de saude correspondam as necessidades
crescentes da populacdo. Como profissdo e disciplina cientifica autébnoma, a
Enfermagem tem um campo de atuagdo e de investigagdo préprios, que se tem

demonstrado cada vez mais complexo (Ordem dos Enfermeiros [OE], 2021).

A Enfermagem assume um papel significativo no ambito da comunidade cientifica de
saude e é evidente o seu valor, no que diz respeito a qualidade e eficacia da prestacao
de cuidados de saude (OE, 2015).

Segundo o Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro (REPE), o Enfermeiro

tem como objetivo cuidar da pessoa s& ou doente, ao longo de todo o seu ciclo vital,

6



assim como do grupo social em que o mesmo esta integrado, com o objetivo de manter,
melhorar e recuperar a saude de modo a que consigam atingir a sua maxima
funcionalidade. O enfermeiro é o individuo a quem foi reconhecida a competéncia
técnica, cientifica e humana para a prestagcdo destes cuidados. O enfermeiro
especialista detém, para além disso, uma formagédo especializada que lhe permite
prestar cuidados de enfermagem gerais e especializados na area da sua especialidade.
Assim, as instituicdes de ensino superior devem assegurar a possibilidade de aquisigdo
de uma especializagao de natureza profissional. Segundo a Ordem dos Enfermeiros, o
titulo de Mestre e, consequentemente, da especializagao devera ser adquirida através
da realizagdo de um Estagio em contexto Profissional e da elaboragdo do respetivo
relatorio final (OE, 2015).

Segundo o Regulamento n.° 429/2018 (2018, p.19360), o Enfermeiro Especialista na

area da Pessoa em Situagao Paliativa (EEPSP) tem como competéncias especificas:

“a) Cuida da pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva e
terminal dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica,
aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida”
e “b) Estabelece relagdo terapéutica com a pessoa com doenga incuravel ou grave, em
fase avangada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/ familiares, proporcionando
suporte no processo de adaptacdo as perdas sucessivas, a morte e no

acompanhamento no luto”.,

Na primeira, o EEPSP deve conseguir identificar corretamente as necessidades de
intervengao especializada, tanto junto da pessoa portadora de doenga, como nos seus
familiares. Além disso, deve ser capaz de planear e executar planos de cuidados
decorrentes de uma avaliagao da pessoa e familia em todas as duas dimensdes, com
0s objetivos principais maximizar a sua qualidade de vida, aliviar o sofrimento e

preservar a sua dignidade.

Para adquirir a segunda competéncia, o EEPSP deve ser capaz de estabelecer e
desenvolver esta relacao terapéutica através de uma alianga entre todos os elementos
alvo de cuidados, tendo sempre por base limites mutuamente acordados e adaptaveis

aos diversos contextos.

O ENP é tido como um elemento central na transicdo de Enfermeiro para Enfermeiro
Especialista pois permite um percurso de aprendizagens essenciais, estas ocorrem ao
longo da prestagao de cuidados a pessoa. Este é considerado um modo que facilita a

aprendizagem e a consolidagao dos conhecimentos (OE, 2021).



Conforme ja referido na introdugdo optamos por realizar o ENP num designado
anteriormente Centro Hospitalar (CH) e atualmente designado ULS. Este foi criado em
2007 pelo Decreto-Lei n.° 50-A/2007 de 28 de Fevereiro, constitui um estabelecimento
publico do Servigo Nacional de Saude (SNS) e resulta da fusdo de duas unidades
hospitalares (CHMA, s.d).

1.1 Descrigao do Contexto Clinico

Em 2024 passou a designar-se ULS devido a reestruturagéo das entidades publicas do
Servigo Nacional de Saude (SNS), que passa a adotar o modelo de organizagdo em
ULS (Decreto-Lei n.° 102/2023, 2023), agregando além das duas unidades hospitalares
mencionadas anteriormente, também dois Agrupamento de Centros de Saude (ACES)

da area.

A sua Visédo passa por melhorar o acesso das pessoas aos servigos através da
otimizagao dos recursos ja existentes como o atendimento de qualidade em tempo util,
eficiente e humanizado tendo em conta os recursos e as capacidades disponiveis. A
ULS pretende ainda tornar-se uma instituicdo de referéncia a nivel nacional e
internacional pela sua prestacdo de cuidados e investigacdo, pelo que aposta na

parceria e articulagado com outros servigos de saude, sociais e de ensino (CHMA, s.d).

De acordo com a mesma fonte, a Missao da instituicdo passa por oferecer cuidados de
saude abrangentes a toda a populagdo, com um sistema de servigos de facil acesso
que seja eficaz tanto do ponto de vista técnico como social, com o propdsito de melhorar
a saude geral da populagdo. Além disso, a ULS colabora ativamente no
desenvolvimento de programas de saude promovidos pelo governo ou outras entidades

parceiras, seja a nivel regional ou nacional.

A prestagdo de cuidados diferenciados abrange varios servigos, nomeadamente:
Consulta externa, Servigo de Urgéncia, Internamento (Medicina, Unidade de Cuidados
Intermédios, Cirurgia, Ortopedia, Polivalente, Ginecologia, Obstetricia, Neonatologia,
Pediatria); Cirurgia Convencional (programada e urgente); Cirurgia de Ambulatorio;
Bloco de Partos; Hospital Dia; Meios Complementares de Diagndstico e Terapéutica. No
que diz respeito aos servigos de urgéncia, a ULS dispde de um servigo de urgéncia

médico-cirurgica na UF e um servigo de urgéncia basica na UST (CHMA, s.d).

Em 2021, segundo a Pordata (2022), a referida ULS tem como area de abrangéncia um
conjunto de conselhos cuja populagao € de cerca de 239 791 habitantes. Importa referir
que, segundo os autores, destes habitantes, cerca de 29 274 tém idades compreendidas

entre 0 e 15 anos e 50 634 tém mais de 65 anos.



Ao nivel dos Cuidados de Saude Primarios, como ja referido, os municipios tém resposta
de dois ACES. Na comunidade, existem quatro Equipas de Cuidados Continuados
Integrados (ECCI), com capacidade para 90 utentes. De realgar que dos elementos
constituintes destas equipas, apenas um tem mestrado em cuidados paliativos, dois tém
formagao péds-graduada em cuidados paliativos e outros dois tém o curso basico em
cuidados paliativos. Em toda a area geografica, ndo existe nenhuma equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos (ECSCP) ou outro tipo de resposta especializada na

area dos CP.

A EIHSCP da ULS foi criada pela Circular Normativa 1/2017/CNCP/ACSS e pela

Portaria n° 340/2015, assim as suas fungdes gerais foram definidas como:

° Aconselhar e dar apoio diferenciado em Cuidados Paliativos especializados aos
utentes e as suas familias, bem como a outros profissionais e aos servigos do Centro

Hospitalar;

° Assistir, sempre que solicitada a sua atuacéo, na execucao do plano individual
de cuidados paliativos dos utentes internados, que estejam em situagéo de sofrimento
decorrente de doenga grave ou incuravel, em fase avangada e progressiva ou com
prognostico de vida limitado (CHMA, 2022a)

A EIHSCP tem como missao “melhorar a qualidade de vida da pessoa com doenga grave
e/ou avangada e progressiva, proporcionando cuidados de salde na medida das suas
necessidades. Visa a prevencao e alivio do sofrimento através da detegcdo precoce,
avaliagdo adequada e tratamento ativo e rigoroso do sofrimento fisico, psicossocial e
espiritual do doente e sua familia/cuidadores” (CHMA, 2022a, p.1). Esta missao
complementa-se ainda na forma de consultadoria, em que a EIHSCP visa responder as
necessidades dos utentes em sofrimento por doencas incuraveis que sao atendidos por

outras especialidades, colaborando com as equipas e divulgando a filosofia dos CP.

Esta equipa esta sediada no 3° andar de uma das unidades hospitalares, ainda assim
dispde de espaco fisico em ambas. As areas de trabalho destinam-se a atividade nao
assistencial como reunides de equipa e realizagdo de registos, além disso, conta

também com um gabinete para consulta externa.

No que diz respeito aos Recursos Humanos, a EIHSCP é constituida, no momento, por
uma enfermeira especialista, com Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagao
Paliativa, trés médicos (um médico Oncologista, e duas médicas especialistas em
Medicina Interna, Pés-graduadas em Cuidados Paliativos), uma assistente social, uma
psicologa pés-graduada em CP e uma assistente técnica. Em termos de horas de

cuidados, apesar da equipa ser constituida por diversos profissionais, todos eles se



encontram dedicados a equipa a tempo parcial a excegcdo da enfermeira. Visto isto, a
equipa dispde de 40 horas semanais de apoio médico; 35 horas de enfermagem; 12
horas de assistente social; e 9 horas de psicologia (CHMA, 2022a). Importa referir que

esta em curso o processo de mobilidade de outro elemento de enfermagem.

O horario de funcionamento da equipa é habitualmente de segunda a sexta-feira no
periodo da manha, de acordo com as atividades desenvolvidas e a carga horaria
atribuida aos diferentes elementos. Os utentes e familias podem contactar a equipa,
dentro do seu horario de funcionamento, através do contacto direto do telemével do
servigo, e que ha maioria das vezes permite resolver questdes como o esclarecimento
de duvidas, validacdo dos cuidados prestados, antecipacdo de consultas devido ao
agravamento clinico do utente, ou transigéo para consulta telefénica caso a situagdo do

utente justifique, entre outras razdes (CHMA, 2017).

O contacto direto para o telemoével é fornecido ao utente e familia logo no primeiro
contacto. A acessibilidade a equipa através de contacto telefonico direto revela-se
vantajoso evitando, muitas vezes, a deslocacao do utente e da familia, e até mesmo o
recurso a cuidados de saude extraordinarios como o servi¢co de urgéncia, uma vez que
conseguem estabelecer contacto com uma equipa multidisciplinar que conhece a
situacao clinica e é especializada no tipo de cuidados a prestar. Para esta troca de
informacgao, € necessario que logo na primeira consulta o utente e o seu representante
leiam e concordem com o Termo de Consentimento Informado para Consulta Sem a

Presencga do Utente (anexo 1).

E organizada semanalmente uma reunido multidisciplinar em que estao presentes todos
os elementos e sdo discutidos e analisados os casos clinicos, de modo a delinear
objetivos comuns e discutir riscos e beneficios de determinadas intervengdes. Por
vezes, sao também discutidos casos clinicos anteriores, para recordar utentes ou para

identificar estratégias a melhorar.

A intervencdo da equipa com o utente pode ser no dmbito intra-hospitalar, caso este
esteja no internamento e em contexto de Consulta Externa, se o0 mesmo estiver na
comunidade. A equipa presta também servigos de consultadoria aos profissionais de
saude de todos os servigos da instituicdo (com excegao da pediatria e neonatologia), e
ainda, sempre que solicitado, as ECCI e a Estruturas Residenciais para Pessoas Idosas

da area.

A referenciagcdo para a mesma é feita pelo médico assistente de qualquer servico da
ULS, exceto a pediatria e a neonatologia, como supramencionado. Assim, 0 médico faz

um pedido de colaboracdo através do SClinico que deve conter uma breve histéria

10



clinica, o diagnostico/estadiamento da doenga e o motivo do pedido de colaboragao,
que pode variar desde a organizagao de cuidados, controlo de sintomas, planeamento
da alta, tomada de decisbes, fase agodnica entre outros que sejam considerados
relevantes. Apos a EIHSCP receber o pedido, é feita uma avaliagdo do utente e tomada
a decisdo de 0 acompanhar, caso este relina os critérios de referenciacao definidos pela
equipa, ou nao. Importa referir que todos os pedidos de colaboragdo s6 podem ser

efetuados apds o consentimento do utente ou familia (CHMA, 2022b).

Os critérios de referenciacdo para a equipa sio diversos, mas estdo bem definidos,
sendo que cada situacdo sera avaliada individualmente, tendo em conta as
especificidades de cada pessoa e familia. Assim, serdo acompanhados pela equipa
utentes com patologias especificas como insuficiéncia de érgdo avangada, doenga
oncolégica progressiva, VIH, Esclerose lateral amiotréfica, esclerose multipla e

deméncias que tenham pelo menos um dos seguintes aspetos:

* Prognéstico de vida limitado;

+ Sofrimento intenso (seja este fisico, psiquico e/ou espiritual);

+ Agravamento ou deterioragdo do quadro clinico da patologia;

* Necessidades especificas complexas que requeiram suporte especifico,
organizado e multidisciplinar;

+ Indice de Karnofsky igual ou inferior a 50.
O enfermeiro da equipa tem como principais fungdes:

* |dentificar as necessidades do utente, assim como dos seus cuidadores e
familia;

* Promover intervengdes junto do utente, estabelecendo um plano de cuidados
individualizado;

» Envolver o utente/familia de modo a satisfazer as suas necessidades e reunindo
periodicamente para reavaliacido das mesmas;

» Acompanhar o utente/familia e/ou outros membros da rede pessoal de suporte
nas suas necessidades praticas e emocionais, homeadamente em relagao as
perdas progressivas e ao luto;

*  Fomentar o respeito pelos direitos do utente em realizar as suas proprias
escolhas, respeitando os seus limites de compreensdo e tolerancia,
favorecendo a autonomia nas escolhas necessarias da sua vida e tratamento;

» Colaborar com outros membros da equipa ou servigos de apoio, através de

consultadoria nos cuidados devidos ao utente;
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* Participar na reunido interdisciplinar para discussdao de casos em
acompanhamento, assim como em todas as atividades inerentes ao
funcionamento da equipa;

* Assegurar a continuidade de cuidados, estendendo a sua atividade de
consultadoria aos profissionais de saude os CSP e as instituicbes de suporte;

» Colaborar na consulta de Cuidados Paliativos;

* Promover a formacao interna em CP (CHMA, 2022a).

A equipa tem ao seu dispor algumas ajudas técnicas como camas articuladas para
empréstimo aos utentes e familias, de modo a facilitar a ida do utente para o seu
domicilio, e a favorecer o conforto do mesmo neste ambiente, sempre que possivel e
quando esta € a sua vontade. Caso as ajudas técnicas necessarias para determinado
utente e familia ndo sejam passiveis de ser emprestadas pela ULS, ha varias
associagdes na comunidade que o fazem e que sao sugeridas pela equipa sempre que

necessario.

Ha ainda o projeto “Banco de Ajudas” em curso, que se baseia huma verba criada pela

ULS para doar ajudas técnicas aos utentes e familias que necessitarem.

No servigco existe um documento que é preenchido pela enfermeira responsavel onde
sao registadas varias informagdes sobre os utentes acompanhados pela EIHSCP, o que
permite saber que no periodo de 1 de janeiro a 1 de novembro de 2023, a EIHSCP
acompanhou 283 utentes em contexto de internamento, sendo que 60% corresponde
ao sexo masculino, e a maior parte dos pedidos de colaboragéo (57%) teve como
objetivo o controlo de sintomas. Nesse periodo, a equipa realizou cerca de 100
conferéncias familiares. Segundo o mesmo documento, destes utentes, 75% tém como
hospital de referéncia uma das unidades hospitalares abrangidas, sendo que 46%
encontrava-se internado no servico de Medicina Interna. Assim, a semana de trabalho
da equipa é dividida pelas duas unidades hospitalares de acordo com a prevaléncia dos
utentes, estando neste momento com quatro dias dedicados uma delas e um dia
dedicado a outra. Em 2023, até 31 de Agosto, tinham sido realizadas 336 e 215
consultas externas de cuidados paliativos nos dois locais, respetivamente. No que diz
respeito as visitas internas dos enfermeiros, foram realizadas, nesse mesmo periodo,

571 visitas aos utentes internados, com deslocagao do profissional.

Importa realgar que a EIHSCP onde se desenvolveu este estagio € extremamente
dindmica e experiente, constituida por profissionais de exceléncia e com formacao na
area dos CP, o que fez com este fosse um local de aprendizagem, ndo sé a nivel das

competéncias de enfermeira especialista, mas também a nivel pessoal e humano.
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Assim, em conjunto com a equipa multidisciplinar foi possivel realizar um diagnéstico da

situacdo que apresentamos no capitulo seguinte.

1.2 Cuidados Paliativos: Conceito e Filosofia

Os Cuidados Paliativos sdo “os cuidados ativos totais dos doentes e suas familias,
realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doencga do paciente
jé ndo responde ao tratamento curativo e a sua expectativa de vida é relativamente
curta’ (Twycross, 2001, p.16). Para o autor, sdo cuidados que tém o utente e a sua
familia no centro de cuidados e que dao sempre prioridade a qualidade de vida e ndo a
cura da doenga em questdo. Os cuidados sdo prestados em equipa multidisciplinar e,
respeitando a vontade manifestada pelo utente e familia, englobam o apoio fisico,
psicologico, social e espiritual (seja este religioso ou néo), este tipo de apoio prolonga-

se até a fase do luto.

A World Health Organization (WHO, 2020) define CP como “uma abordagem que
melhora a qualidade de vida dos pacientes (adultos e criangas) e das suas familias que
enfrentam problemas associados a doencas que ameacam a vida. Previne e alivia o
sofrimento por meio da identificacdo precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e
de outros problemas, sejam fisicos, psicossociais ou espirituais.”. Considera que os CP
constituem, por isso, um direito humano no que diz respeito a saude. Sao habitualmente
prestados por instituicbes integradas dos sistemas de saude e que se centram nas

necessidades e preferéncias especificas de cada individuo.

Visto isto, podem ser providenciados de varias formas e exigem uma equipa
multidisciplinar. Esta equipa pode ser integrada por varios grupos profissionais. Para
alguns utentes os CP sao ideais quando prestados na sua propria comunidade, num
servigo de saude que ja conhece, para outras pessoas, estes serdo os ideais se forem
prestados no seu domicilio, perto dos seus familiares, amigos ou pessoas significativas,
em que os profissionais de saude o visitam para monitorizar sintomas, dar apoio e fazer

ensinos e treinos aos cuidadores (WHO, 2021).

Estes cuidados sdo necessarios e adequados para uma vasta gama de utentes
portadores de multiplas doengas, desde doencgas cardiovasculares, oncolégicas,
respiratorias, diabetes, etc. A abordagem centrada nas necessidades especificas do
utente permite a identificagdo precoce de determinados sintomas, assim como um
controlo mais eficaz dos mesmos. Para o controlo destes sintomas ha a possibilidade
de adotar medidas farmacolégicas e nao farmacoldgicas. Este € o principal objetivo dos
CP e nao s6 acompanhar na fase final de vida. Constituem por isso, uma parte crucial

dos servigos de saude uma vez que a dor e o sofrimento podem ter varias origens, e por
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isso, os CP sao cuidados adequados a utentes com diversas doencgas, assim como em

diferentes estadios das mesmas (WHO, 2020).

A WHO (2020) considera que “aliviar o sofrimento grave relacionado com a saude, seja
ele fisico, psicologico, social ou espiritual, € uma responsabilidade ética global” , ainda
assim, abordar o sofrimento implica muito mais do que cuidar dos sintomas fisicos, os
CP preveem uma abordagem em equipa para dar apoio aos utentes e as suas
familias/cuidadores. Isto inclui uma intervencdo desde as atividades praticas do
quotidiano até ao aconselhamento no luto. Assim, os CP visam ajudar os utentes a viver
0 mais ativos e autbnomos possivel até ao momento da sua morte, mas apds esse

momento, continua a intervengéao junto da familia (WHO, 2020).

Segundo a WHO (2021) a necessidade de CP tem vindo a crescer rapidamente e nunca
foi tdo urgente como atualmente devido ao envelhecimento da populagdo mundial, ao
crescimento das doencas oncoldgicas, devido a outras doengas e, mais recentemente,
devido a pandemia de COVID-19.

Ainda assim, a WHO (2020) refere que dos 56,8 milhdes de pessoas que anualmente
precisam de CP, a grande maioria vive em paises de rendimentos médios- baixos. Muito
frequentemente, as necessidades em CP nao sdo satisfeitas, isto pode ser explicado
com base nas barreiras encontradas nesses mesmos paises, sendo elas politicas ou
pelo facto de haver sistemas de salde que nao incluem os CP, a formagdo dos
profissionais de saude que é frequentemente limitada ou mesmo inexistente e o
inadequado acesso da populagdo a analgésicos opidides por ndo cumprirem as
convengdes internacionais sobre o acesso a estes medicamentos que a WHO ja

decretou como essenciais.

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (2012, p.5119), estes definem-se como
‘os cuidados ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situagdo de sofrimento
decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como
as suas familias, com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua
qualidade de vida, através da prevengao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social
e espiritual, com base na identificagdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e outros
problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais”, isto é, tratam-se de
cuidados qualificados que exigem dos profissionais de saude um esforgo para o correto
diagnéstico de necessidades com recurso a uma abordagem multimodal e

multidimensional de modo a obter a maxima satisfacdo do utente pois nele sao
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valorizados aspetos psicoemocionais, valores e crengas, nomeadamente no que diz

respeito a intensidade de sintomas e sofrimento.

Em todo o processo de prestacdo de cuidados especializados a pessoa em situagao
paliativa ha um esforco de toda a equipa para a satisfagdo de necessidades e especial
atencdo para os objetivos e desejos do utente, com o objetivo de preservar ao maximo
a sua dignidade e qualidade de vida e, assim, consequentemente diminuir o seu
sofrimento. Assim, os CP tém como principal objetivo prevenir e aliviar o sofrimento de
modo a melhorar o bem-estar dos utentes e familia. Ao longo dos cuidados, deve
sempre ser respeitados o principio da autonomia, assim como a sua vontade e

individualidade, preservando a sua dignidade.

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal
Continental (PEDCP) desenvolvido para 2023-2024 tem como viséo “Todas as pessoas
com doenca limitante de vida recebem o0s cuidados de que precisam, no momento em
que deles necessitam, para viver com melhor qualidade de vida.” (p.6), isto &, todas as
pessoas com necessidades de saude complexas exigem cuidados de multiplos
prestadores, o que pode ser dificil em alguns ambientes de saude, onde eventualmente

os cuidados se encontram fragmentados.

Os CP tém como principios afirmar a vida e valorizar a pessoa, tendo em conta que a
morte € um processo natural que ndo deve ser antecipado ou prolongado através de
intervencdées médicas desproporcionadas. Para isso, pretende-se aumentar ou
preservar a qualidade de vida e a dignidade do utente e familia ao longo de todo o
processo de doenga. E realizada uma prestagdo de cuidados individualizada,
humanizada e tecnicamente rigorosa por uma equipa multi e interdisciplinar detentora
de conhecimentos diferenciados sobre tratamento de sintomas potencialmente
angustiantes, com alta capacidade de reconhecer as necessidades individuais dos
utentes tendo respeito pelos seus valores e crengas e, que seja também capaz de dar

continuidade aos cuidados ao longo de todo o trajeto da doenga (Lei n°52/2012, 2012).
Além destes principios, os CP tém ainda outros objetivos, nomeadamente:

* Integrar aspetos psicoldgicos e espirituais no atendimento ao utente;

» Oferecer um sistema de apoio que permite aos utentes viver o mais ativamente
* possivel até ao momento da sua morte, assim como ajuda a sua familia no

» processo de doenga € no seu proprio luto;

* Usar uma abordagem de trabalho em equipa para atender as necessidades

» especificas do utente e da sua familia;

* Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca;
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+ Serem iniciados logo apods o diagnostico e, possivelmente, utilizados em
conjunto com terapias curativas que visam prolongar a vida, como quimioterapia
ou radioterapia (WHO, 2021).

Sendo assim, pessoas com necessidades de CP, podem também manter cuidados
curativos em simultdneo uma vez que os profissionais de saude que os acompanham
saberdo aconselhar se os tratamentos curativos e os sintomas associados, estao a ter
efeitos nefastos para a pessoa e, dessa forma, a mesma pode tomar uma decisdo

esclarecida e informada de por termo ao tratamento (WHO, 2021).

A abordagem centrada nas necessidades especificas do utente permite a identificagao
precoce de determinados sintomas, assim como um controlo mais eficaz dos mesmos
(WHO, 2020).

E um direito dos utentes o acesso aos cuidados paliativos adequados a complexidade
da sua situacéo, assim como de escolher o local onde estes cuidados serdo prestados
apos receber informagao objetiva e rigorosa acerca das condigbes de internamento.
Além disso, os utentes que sao seguidos pelas equipas de CP, seja no domicilio ou
internamento, tém direito a ser informados sobre o seu estado clinico, se essa for a sua
vontade, assim como decidir ativamente sobre a sua saude, nomeadamente quanto a
determinagéo de limites e interrupgédo de determinados tratamentos (Lei n°52/2012,
2012).

Os sistemas nacionais de saude a nivel mundial sdo responsaveis por incluir os CP na
rede de cuidados de forma a poder proporcionar cuidados continuos e confortaveis ao
utente. O acesso precoce aos CP melhora a qualidade de vida dos utentes e previne o
numero de internamentos hospitalares, assim como o recurso desnecessario aos
cuidados de saude (WHO, 2020).

A nivel nacional, € uma responsabilidade do Ministério da Saude promover e avaliar a
execugado da politica nacional dos CP, assim como assegurar a prestagdo destes
cuidados através do SNS, garantindo que os profissionais recebem uma atualizagao dos
conhecimentos, assim como apoio psicolégico, numa logica de prevengdo do
esgotamento. Cuidar da pessoa em situagao paliativa pode significar trabalhar em
ambientes que geram sofrimento na equipa porque exige dos profissionais uma grande
capacidade de adaptagao (Lei n°52/2012, 2012; Avellar et al.,2007).

Assim, surgiu a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP) que consiste numa “rede
funcional, integrada nos servigos do Ministério da Satde, e baseia-se num modelo de

intervengéo integrada e articulada, que prevé diferentes tipos de unidades e de equipas
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para a prestacdo de cuidados paliativos, cooperando com outros recursos de sautde

hospitalares, comunitarios e domiciliarios” (Lei n°52/2012, 2012, p.5121).

A RNCP é coordenada a nivel nacional, pela Comissado Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP), a regulamentar pelo Ministério da Saude. A RNCP prevé que haja varios tipos
de respostas de CP conforme a complexidade do utente, e para isso, a nivel local
existem: UCP; EIHSCP e, por fim, ECSCP. Para ingressar em qualquer uma destas
modalidades de cuidados, sdo tidos em conta os critérios de complexidade, gravidade
e prioridade clinica de cada utente (Lei n°52/2012, 2012).

Uma vez que com a progressao da doenga, se chegara inevitavelmente ao fim de vida,
esta previsto na Lei n°31/2018 (2018) que os utentes nesta situagao, tém o direto de
nao ser submetidos a tratamentos disruptivos e desproporcionados de modo a nao
provocar sofrimento de forma mantida. Assim, foi criada a lei referida anteriormente de
modo a definir claramente quais os direitos das pessoas com doenga avancada e em

situacao de final de vida.

Importa realcar que o utente tem direito ao conhecimento do seu diagndstico, assim
como do progndstico estimado e dos diferentes cenarios clinicos e tratamentos
disponiveis tendo em conta a sua situacdo. Nestes casos, a pessoa é parte integrante
do seu plano de cuidados e tem o direito de participar ativamente no mesmo, de modo
a tomar decisdes, quer sejam no sentido de consentir com a equipa multidisciplinar

como para recusar o que lhe é proposto (Lei n°31/2018, 2018).

Visto isto, as pessoas em contexto de fim de vida, desde que devidamente informadas
e plenas das suas capacidades, tém o direito de recusar o suporte artificial de fungdes
vitais, assim como a qualquer tratamento ndo proporcional e desadequado ao seu
estado clinico e ao tratamento instituido que ndo tenha como objetivo a diminuigdo do
sofrimento e a manutengao do conforto, ou até mesmo, que prolonguem ou agravem
esse sofrimento. Em caso de haver discrepancia de vontades ou de decisbes perante
os utentes ou familiares e os profissionais de saude que o acompanham quanto as
medidas a ser aplicadas, é facultado ao utente o direito de aceder aos conselhos de
ética da entidade prestadora de cuidados ou da Ordem dos Médicos e dos Enfermeiros
(Lei n°31/2018, 2018).

Assim, considera-se que os profissionais de saude tém o dever de respeitar a autonomia
e a dignidade da pessoa, tendo em conta as suas vontades e crengas. Assim, para
cuidar da melhor forma possivel o profissional de salude devera compreender as suas
necessidades de conforto e intervir de modo a proporciona-lo o mais adequadamente

possivel. Para isso, Katherine Kolcaba desenvolveu a Teoria do Conforto com base na
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intervengao dos profissionais junto do utente e nos beneficios que isso trara para o

mesmo € para a sua familia.

1.2.1 O Cuidar da Pessoa em Situacdo Paliativa e a Teoria de Conforto de

Katherine Kolcaba

O conceito de Cuidar teve inicio com Madeleine Leininger em 1981, sendo definido pela
mesma como sendo uma area central da profissdo de enfermagem. Cuidar significa
‘tomar conta’ e, de forma simplificada, concentra-se em preocupacgio e interesse na
manutencdo da vida, a fim de poder dar continuidade a espécie. Encontra-se
intimamente relacionado com a satisfagdo das necessidades basicas do individuo tais
como a alimentagao e a protegdo. O cuidar em enfermagem diz respeito ao cuidar de
forma profissional e consiste na esséncia da profissdo, sendo constituida por duas
esferas, uma objetiva que diz respeito ao desenvolvimento de técnicas e procedimentos,
e uma subjetiva, que se baseia na criatividade e intuigdo de cuidar do outro (Sapeta,
2011).

S6 com conhecimentos e experiéncia técnica aliados a sensibilidade, interesse e
respeito, manifestados por uma comunicacéo eficaz, € que se considera que o cuidado

acontece em plenitude.

O cuidado situa-se no espago intermédio onde quem cuida e quem ¢é cuidado se
encontram, ndo estando totalmente definido. E um espaco que da lugar a partilha, troca

de sensagdes e, onde ha respeito pelo pudor e pelos limites do outro (Sapeta, 2011).

O conceito de Pessoa pode ser abordado de diversas perspetivas e foram definidos
pelas varias Tedricas de Enfermagem, completando-se. Para Florence Nightingale, a
pessoa é influenciada pelo ambiente e pela sociedade que a rodeia. Hilegard Peplau
surge com um conceito mais abrangente, referindo-se a pessoa como uma estrutura
biopsicosocioespiritual, que aprende com o ambiente e cultura em que estao inseridas,
isto &, duas pessoas nunca vao ter a mesma reagao a um acontecimento uma vez que
nunca se encontram nas mesmas circunstancias. Visto isto, em 1966, Virginia
Henderson defende que cada pessoa é um ser Unico, nao podendo haver dois iguais e,
além disso, que a mente e o corpo sdo componentes inseparaveis do ser humano.
Refere ainda que o ser humano possui um conjunto de necessidades basicas. Martha
Rogers, em 1970 defende que o ser humano € visto como uma sensagao de energia e
que estes limites se estendem além da parte discernivel do corpo humano (Sapeta,
2011; Pinto et al, 2017).

Os mesmos autores defendem que para Dorothea E. Orem (1971), o ser humano é um

composto de natureza fisica, social e psicoldgica que tem diferentes capacidades de
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autocuidado. Além disso, a tedrica defende que as experiéncias individuais levam a
criacdo de simbolos que permitem uma reflexao sobre si mesmo e sobre o ambiente em
que estdo inseridos, sendo esta a caracteristica que diferencia o ser humano dos

restantes seres vivos.

Ainda na perspetiva dos mesmos autores, Myra E. Levine vé a pessoa como um ser
holistico e, consequentemente, como um ser de extrema complexidade, que engloba o
ser social, consciente, racional, percetivo, controlador, entre outros aspetos. Define
ainda a pessoa como dependente da relagdo com o outro. Em 1971, Imogene M. King
define que a pessoa deve ser vista como um ser social, com capacidades emocionais e
de raciocinio, inclusive de tomar decisdes. Para King, o ser humano constitui um sistema
aberto que interage constantemente com o meio que o envolve. Por fim, em 1978,
Madeleine Leininger defende que a pessoa é um ser que requere cuidados
culturalmente sensiveis para melhorar a sua condicdo humana e que sao seres que se

preocupam em cuidar do outro.

Segundo a CIPE, o termo conforto significa “sensagéo de tranquilidade fisica e bem-
estar corporal’ (International Council of Nurses [ICN], 2016, p.47), além disso, confortar
é definido como a acao de “consolar alguém nos momentos de necessidade” (ICN, 2016,
p.114). Com a conjugacgao destes conceitos consegue perceber-se que o conforto nao

esta apenas inerente a dimensao fisica, mas também emocional, social e espiritual.

Assim, o conforto é tido como um objetivo fundamental e central na pratica de cuidados
de saude, no entanto é algo complexo de operacionalizar por falta de praticas
padronizadas. Katherine Kolcaba desenvolveu a Teoria do Conforto e tem vindo a
trabalhar este tema de modo a uniformizar conceitos e os cuidados praticados (Lin &
Zhou, 2023).

Kolcaba define o Conforto como sendo muito mais do que o alivio da dor ou da
ansiedade, refere-se a0 mesmo como uma “experiéncia imediata de ser fortalecido por
ter as necessidades de alivio, tranquilidade ou transcendéncia atendidas”, que se da
em quatro contextos: fisico, psicoespiritual, sociocultural e ambiental (Kolcaba, Bice-
Braswell, 2024).

A tedrica defende que ha 3 tipos de conforto, sdo eles:

. Alivio: o estado ap6s a satisfagdo de uma necessidade
° Bem-estar: estado de calma ou satisfagao
° Transcendéncia: o estado em que a pessoa supera 0s seus problemas ou dor.
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Além disso, divide os contextos em que o conforto pode ser experienciado,

nomeadamente:

° Fisico: relacionado com sensacdes fisicas e mecanismos homeostaticos

° Sociocultural: relativo a relagdes interpessoais e familiares

. Psicoespiritual: diz respeito a consciéncia interna de si mesmo, incluindo a

autoestima, autoconceito, sexualidade, sentido da vida e a relagdo com uma entidade
superior

° Ambiental: relativo ao ambiente externo, condi¢des fisicas e influéncias.

E importante distinguir os termos cuidar e conforto, pois o primeiro esta relacionado com
modo como os enfermeiros trabalham e ndo é um aspeto mensuravel, e o segundo diz
respeito ao resultado para o utente/familia e é passivel de ser avaliado com recurso a

escalas (Kolcaba & Bice-Braswell, 2024).

A Teoria do Conforto dita que os enfermeiros em contacto direto com o doente avaliem
as suas necessidades de conforto e, de seguida, desenvolvam intervengbes que
satisfagam essas mesmas necessidades. Apds a aplicagao das intervengdes, importa
avaliar o conforto do utente e compara-lo com o seu nivel de conforto inicial, para isso
a tedrica desenvolveu instrumentos de avaliagdo do conforto como o General Comfort
Questionnaire e o Children’s Comfort Daisies, para uso pediatrico. Se a intervengéao for
eficaz, isto traduzir-se-a no aumento do conforto e, segundo Kolcaba, 0 mesmo esta
positivamente relacionado com o envolvimento da pessoa em comportamentos de
saude saudaveis (Kolcaba & Bice-Braswell, 2024; Dayse e Silva & Souza Nascimento,
2023).

Os comportamentos de saude saudaveis sdo definidos pela tedrica como
comportamentos internos ou externos nos quais o utente e familia se envolvem e que
facilitam a sua saude, mas segundo Kolcaba, de entre os principais resultados desta
teoria, em termos de cuidados paliativos, esta a possibilidade de uma morte tranquila.
Por fim, a teoria defende que quando os utentes e familias se envolvem na busca de
comportamentos saudaveis, as instituicbes apresentam melhores resultados que se
traduzem em maior nivel de satisfagdo dos clientes, melhores taxas de morbilidade e
mortalidade, retengdo dos enfermeiros e redugéo de custos (Kolcaba & Bice-Braswell,
2024; Dayse e Silva & Souza Nascimento, 2023).

As competéncias do EEEMCEPSP e a reflexdo acerca da sua aquisicdo e
desenvolvimento fazem parte da estrutura deste percurso. Assim, pretende-se fazer
uma abordagem critico-reflexiva das atividades desenvolvidas no ENP apresentado no

inicio do presente capitulo, assim como descrever 0 nosso percurso no referido estagio
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que teve como objetivo a aquisicdo e o desenvolvimento das competéncias comuns e

especificas na area da especializagdo em enfermagem a pessoa em situagao paliativa.

2. AS ATIVIDADES DESENVOLVIDAS E AS COMPETENCIAS ADQUIRIDAS -
ANALISE CRITICA E REFLEXIVA

Os cuidados de saude e, consequentemente, os cuidados de enfermagem encontram-
se cada vez mais desenvolvidos e sujeitos a maior exigéncia técnica e cientifica, pelo
que a especializagdo € uma realidade cada vez mais frequente e que abrange a

generalidade dos profissionais de saude (OE,2019).

Assim, a atribuicdo do titulo de enfermeiro especialista pressupde que os profissionais
partilhem de um conjunto de competéncias comuns e especificas aplicaveis a todos os

contextos de prestagao de cuidados de saude (OE,2019).

O conjunto de competéncias especializadas surge pelo desenvolvimento dos dominios
de competéncias dos enfermeiros de cuidados gerais, que resultam posteriormente em
competéncias especificas de cada area da especialidade. Apds o dominio das referidas
competéncias o enfermeiro especialista possui um conjunto de conhecimentos,
capacidades e habilidades que mobiliza para atuar nos diferentes contextos de vida das

pessoas de quem cuida (OE,2019).

2.1 Sobre as Competéncias Comuns

No regulamento n°140/2019, a ordem dos enfermeiros define como competéncias

comuns dos enfermeiros especialistas:

a) Responsabilidade profissional, ética e legal;
b) Melhoria continua da qualidade;
c) Gestao de cuidados;

d) Desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

Visto isto, de modo a expor as atividades desenvolvidas, foi feita a analise destes

dominios separadamente.

Responsabilidade profissional, ética e legal

No que respeita ao dominio da competéncia da responsabilidade profissional, ética e
legal, a OE (2019) define que o enfermeiro especialista deve agir de acordo com as
normas legais, assim como de acordo com os principios éticos e da deontologia
profissional, na area da especialidade. Isto &, o enfermeiro especialista deve praticar um
exercicio profissional seguro e eticamente correto, utilizando habilidades de tomada de

decisao ética e deontoldgica, por fim, deve avaliar o processo decorrido e os resultados
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da sua tomada de decis&o. Além disso, deve garantir que os seus cuidados respeitam

os direitos humanos e as responsabilidades profissionais.

No que diz respeito aos direitos humanos o enfermeiro especialista tem o dever de
assegurar a sua defesa, assim como garantir os direitos do acesso a informagéo, a
confidencialidade, a privacidade, a autodeterminacido e, por fim, ao respeito pelos

valores, crengas e costumes da pessoa (OE, 2019).

Assim, os objetivos definidos para este dominio foram: identificar problemas éticos
presentes nos cuidados a pessoa em situacao de fim de vida; demonstrar capacidade
de argumentagao nas variadas situagdes de cuidados de fim de vida; refletir sobre a

tomada de decisdo ética em situagdes complexas.

Quando sao prestados cuidados a pessoa em situagao de fim de vida, sdo frequentes

as situagdes que colocam os profissionais de saude perante dilemas éticos.

Constitui um problema ético de enfermagem a “existéncia de incerteza quanto a decisao
para agir, quando estd em causa o desrespeito pela dignidade das pessoas, dos seus
direitos, da sua vontade ou em risco a sua saude ou o seu bem-estar, suscitando duvidas
ou conflitos sobre os direitos, os valores, os principios ou as normas a adotar como
fundamentagéo para a escolha das intervengbes de enfermagem perante uma deciséo

de cuidado em concreto” (Deodato, 2014, p.41).

Assim, é essencial que se tenham sempre em consideragado os principios éticos que
devem nortear os cuidados, nomeadamente: a autonomia, a beneficéncia, a nao

maleficéncia e a justica (Beauchamp & Childress, 2013).

A autonomia refere-se ao reconhecimento da Pessoa Humana como digna e detentora
de direitos fundamentais, além disso, engloba também o respeito pelas decisdes

individuais assim como pela sua autodeterminacao.

O principio da Nao Maleficéncia diz respeito a obrigagao dos profissionais de saude em
nao infligir qualquer mal ao utente ou, ainda que isso seja extremamente necessario,
implica a necessidade de avaliagédo das razdes justificativas para causar mal a terceiros,
como por exemplo a execugao de um tratamento de radioterapia que sera doloroso no
momento, mas que posteriormente podera trazer beneficios no controlo da dor

localizada.

O principio da Beneficéncia implica a realizacdo do bem, respeitando a vontade da

pessoa, sem a prejudicar. Pode até tratar-se de remover algo que Ihe faga mal.

Nesse sentido, o principio norteador da pratica deve ser o respeito pela dignidade

humana. Os dilemas éticos que os profissionais de saude enfrentam nas situacdes de
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fim de vida permitem refletir sobre os diversos cuidados necessarios no processo de
morte, estes podem incluir uma comunicacao eficaz entre o profissional, o utente e a
familia, mas também a necessidade de fornecer informacgdes verdadeiras, assim como
a capacidade de compreender as recusas e suspensao de tratamentos (Alcantara,
2020).

O principio da Justica refere-se a exigéncia da justica distributiva, isto &, todos os
utentes devem ter o direito a mesma afetagao de recursos, sejam eles materiais ou
humanos. Trata-se de um dever de justica universal e de equidade para que todos os
doentes tenham os mesmos direitos e de modo a evitar a discriminagéo e juizos de valor

com base em caracteristicas como a idade, sexo, racga, etc.

A Ordem dos Enfermeiros (2017, p. 20) define que os cuidados de enfermagem
prestados por enfermeiros especialistas em Enfermagem a Pessoa em Situagao
Paliativa incluem a “A adogédo de uma filosofia de objetivos centrados na pessoa, na
promogéo da sua autonomia, bem-estar e qualidade de vida, em consonancia e respeito
pela perspetiva do proprio e dos direitos que o assistem” e ainda que “Respeitam a
singularidade e a autonomia individual, nas respostas as vivéncias individuais

especificas, nos processos de morrer e de luto”.

O exercicio profissional de enfermagem tem como principal foco de atengéo a promogao
dos projetos de saude que cada individuo vive e desenvolve, para isso, centra-se na
relacdo interpessoal. Cada pessoa deve ser respeitada por ser um ser humano, e para
isso deve ser respeitada a sua dignidade e devem ser desenvolvidas as suas

potencialidades (Deodato, 2015).

Fundamentar a deciséo ética em enfermagem com base no respeito pela pessoa e pela
sua dignidade humana, eleva a pessoa ao seu maximo valor. Para isso, € necessario
considerar cada pessoa como possuidora de uma dignidade intrinseca e como um fim
em si mesmo. Tendo em vista este respeito pela dignidade da pessoa humana o
enfermeiro deve orientar o seu agir no respeito pelo valor maximo que cada individuo
encerra, obrigando-o a agbes que nado coloquem em risco essa dignidade. Para isso,
cada enfermeiro tem de agir de modo a defender a vida e a liberdade, promovendo
sempre que possivel o desenvolvimento humano. Esta perspetiva deve levar o
enfermeiro a agir e a decidir pela humanidade da vida, seja esta agdo com um fim
terapéutico, ou em situagdo de fim de vida. E através do respeito pelo outro e pela sua
dignidade que se efetiva a relagdo humana estabelecida entre paciente e enfermeiro
pois este, deve envolver-se na relagao de cuidado em vez de executar uma intervencao
(Deodato, 2014).
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Uma das situa¢gdes marcantes ao longo do percurso decorrido, envolve uma utente,
idosa, totalmente dependente portadora de sonda nasogastrica ha varios anos e
residente em lar que tem a filha como sua representante legal. Foi admitida no servigo
de cirurgia por presenga de melenas, estase gastrica de conteudo tipo sangue digerido
e anemia grave. Apesar de a utente ter sofrido um AVC ha alguns anos, encontra-se vigil
e tenta verbalizar, dando a sensacao de que esta perfeitamente consciente do que a
envolve. Apds um primeiro contacto com a equipa assistente, a médica informa a familiar
de que o estado de saude da utente é grave e que a mesma pode vir a falecer entretanto

devido a todos os problemas identificados.

Afilha solicita que, nesse caso, a utente ndo seja alimentada uma vez que isso |he trara
sofrimento, decisdo com a qual a médica concorda pelo que é removida a sonda

nasogastrica.

Alguns dias depois, € pedida colaboragéo da EIHSCP para controlo de sintomas e apoio
a familia. Nesse momento, a utente encontra-se sem estase gastrica ha alguns dias,
com dejecdes consideradas normais e com clara melhoria do estado geral. Por esse
motivo, a equipa de enfermagem alimenta a utente via oral, que ela aceita apenas uma

vez, continuando depois a recusar ser alimentada ou hidratada.

Uma vez que a utente estava em melhoria do seu estado geral, fara sentido que a
mesma continue a nao ser alimentada por decisdo da filha? Tera algum beneficio em
fazer exames para identificar a causa da anemia? Sera benéfico para a utente colocar
novamente a sonda nasogastrica uma vez que esta ja estava habituada a mesma e ndo
a removia? Podera a utente ter um progndstico mais longo do que aquele que se previa
inicialmente e, por isso, ndo se encontrar afinal numa situagdo de fim de vida, mas

apenas de uma intercorréncia aguda reversivel?

A médica assistente, em concordancia com a equipa de enfermagem, decidiu que seria
benéfico para a utente ser novamente entubada. A EIHSCP teve conhecimento dessa
decisdo apos a técnica ter sido realizada e a utente se encontrar ja a ser alimentada por
SNG.

Agendou-se conferéncia familiar com a filha para explicar a auséncia de beneficio em
fazer exames complementares de diagndstico, quando isso n&o iria mudar a intervengao
dos profissionais de saude tendo em conta as morbilidades associadas e o seu estado
geral. A filha percebeu que a mae poderia voltar a ter melenas e que a avaliagédo do
conteudo gastrico seria um indicador valido da sua toleréncia a alimentagdo. Esta
explicou que quando decidiu que ndo queria que a mae fosse alimentada, seria porque

Ihe tinham dito que o tempo de vida seria curto (dias) e por haver ja uma histéria familiar

24



em que se discutiu a questdo da alimentacdo, ela manteve a convicgao de que nao iria

fazer “a mae sofrer em ser alimentada até ao fim” sic.

Passadas algumas semanas soubemos que a utente mantinha o seu estado geral e que

ainda estava a ser alimentada, as deje¢des tinham caracteristicas normais.

Nesta situagao, existe uma clara tensido entre os principios da beneficéncia, da nao
maleficéncia e da autonomia uma vez que nos encontramos perante um caso em que é
dificil estabelecer um progndstico de vida e em que a alimentagdo esta a ser bem
tolerada, mas que ndo temos a total certeza de tratar-se de um prolongamento da vida
e de uma intervengdo que nao traz qualquer beneficio a utente visto que, pela via

natural, ela ndo teria qualquer intencéo de se alimentar.

As discussbes multidisciplinares sobre a manutengcdo e suspensdo de medidas,
nomeadamente de transfusdes sanguineas, alimentagédo e hidratagao, antibioterapia,
eram constantes e permitem uma reflexdo acerca das atitudes tomadas e permitem uma
reavaliacdo das mesmas, havendo algum tempo depois um distanciamento emocional

da situacéo.

Ao longo do ENP, o foco norteador de cuidados incidiu sobre a promogao do conforto e
do bem-estar da pessoa e da sua familia que, segundo Kolcaba (2003) é o principal
objetivo dos cuidados de enfermagem e que, inclusive, a sua importancia se sobrepde

a das intervencdes que tém um objetivo terapéutico.

Melhoria Continua Da Qualidade

Em Portugal, a qualidade dos cuidados € uma das prioridades da Diregao-Geral da
Saude (DGS). Assim, consciente da importancia que deve ser dada a qualidade dos
cuidados prestados, em 2009 foi criado o Departamento da Qualidade na Saude, com
o principal objetivo de coordenar a Estratégia Nacional para a Qualidade na Saude, no
qual esta atualmente incorporada no Plano Nacional de Seguranca do Doente (PNSD)
2021-2026. Assim, o plano mencionado determina que o cidaddo tem, entre outros,
direito a aceder a cuidados de saude adequados, em tempo util, preservando a sua
dignidade e de acordo com o conhecimento cientifico mais atual, seguindo as boas
praticas de qualidade e seguranga do doente. Assim, a qualidade é um dos varios

principios que deve pautar o SNS.

O Decreto Regulamentar n.° 14/2012, de 26 de janeiro (2012) determinou que a missao
da DGS consiste em planear uma politica nacional que conduza a qualidade na saude

e, como atribuicdo, a promogéo de atividades e programas de segurang¢a do doente e
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de melhoria continua da qualidade, ndo s6 clinica, mas também organizacional
(Despacho n.° 9390/2021, 2021).

Uma vez que o estabelecimento de elevados padrées de qualidade permite garantiruma
melhor resposta as necessidades individuais dos utentes e familia, torna-se essencial

que seja estabelecido progressivamente um sistema de qualidade (PEDCP, 2021-2022).

No dominio das competéncias da melhoria continua da qualidade, o enfermeiro
especialista assume um papel crucial no desenvolvimento e apoio das iniciativas
estratégicas institucionais na area da governagado clinica, desenvolve praticas de
qualidade participando em programas de melhoria continua da qualidade e, por fim,

promove um ambiente terapéutico seguro (OE, 2019).

Segundo os padrées de qualidade dos cuidados especializados em enfermagem
médico-cirdrgica na area de enfermagem a pessoa em situagao paliativa (OE, 2017),
existem seis categorias de enunciados descritivos: satisfagéo do cliente; promogao da
saude; prevencao de complicagcbes; bem-estar e autocuidado; readaptacao funcional,
organizagao dos cuidados de enfermagem. Estes enunciados tém como objetivo
especificar, estruturar e orientar o papel do enfermeiro especialista junto dos utentes, de
outros profissionais, e do publico em geral. Assim, ndo sé ficaram definidos os
resultados minimos aceitaveis dos cuidados, como também os melhores resultados que
€ aceitavel receber. Assim, é imprescindivel que o enfermeiro tenha uma atitude de
permanente procura de exceléncia no seu exercicio profissional, para que a sua atuagao
seja totalmente congruente com os padroes de qualidade de cuidados definidos pela
OE (2017).

Assim, neste dominio foram definidos os seguintes objetivos: desenvolver praticas de
qualidade, gerindo e colaborando em programas de melhoria continua; refletir acerca

das praticas desenvolvidas.

Ao longo do ENP, foi possivel participar em reunides de equipa multidisciplinar semanais
que tinham como principal objetivo discutir casos clinicos em acompanhamento, casos
clinicos que tinham ja decorrido, assim como refletir acerca de casos complexos que
afetaram a equipa de alguma forma. Assim, era permitido a todos os elementos da
equipa conversar acerca das decisdes tomadas e o que mudariam agora de modo a
melhorar a intervencdo. Importa também realgcar que esta discussdo surgia como
medida preventiva da sindrome de Burnout, associada aos cuidados prestados, como
prevé o PEDCP (2021-2022).

Para o desenvolvimento das competéncias referidas cabe ao enfermeiro especialista

mobilizar os seus conhecimentos avancados na area da qualidade e melhoria continua,
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assim como participar nos projetos institucionais da melhoria da qualidade através da
participagao na definicdo de metas e objetivos a nivel organizacional e na agilizagao de
estratégias para a qualidade dos cuidados. Por fim, tem o dever de colaborar na
elaboracgéo de protocolos de qualidade e cooperar com a divulgagéo de resultados aos

colegas e gestores (OE, 2019).

A EIHSCP tem um plano anual de formagao interna e, participa também em formacoes

externas que tenham beneficio para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados.

No que diz respeito aos registos de enfermagem, ainda nao ha disponivel no sistema
informatico um local destinado aos registos da equipa de cuidados paliativos, sendo que
0s mesmos eram deixados em notas gerais, o que impede a existéncia e monitorizagao

de indicadores de qualidade.

Para o desenvolvimento de praticas de qualidade o enfermeiro especialista deve avaliar,
planear e liderar programas de melhoria continua, que tenham em vista implementar

programas de melhoria apés a identificagéo das oportunidades de melhoria (OE, 2019).

A gestdo do ambiente centrado na pessoa encerra em si uma condigdo para a
efetividade terapéutica e para a prevencdo de incidentes, de modo que, para isso, o
enfermeiro especialista deve promover o ambiente fisico, psicossocial, cultural e
espiritual capaz de gerar seguranca e protegdo na pessoa, por exemplo através da

adogao de medidas de protegao de dados e seguranga de registos (OE, 2019).

Da realidade observada, existe na EIHSCP um esforgo conjunto de assegurar cuidados
de qualidade e a tentativa de garantir a efetividade de alguns pilares do PNSD 2021-

2026, nomeadamente a comunicagao e as praticas seguras em ambientes seguros.

Uma vez que a qualidade é uma responsabilidade de todos, considero que ao longo do
ENP procurei conhecer as politicas e os protocolos adstritos a ULS em que a EIHSCP

esta integrada.

Gestao De Cuidados

No que respeita as competéncias inerentes ao dominio da gestdo de cuidados, o
enfermeiro especialista “gere os cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da
Sua equipa e a articulagdo na equipa de saude; e adapta a lideranga e a gestdo dos
recursos as situagbes e ao contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados”
(OE, 2019, p. 4745).

O enfermeiro especialista que se encontra na gestdo dos cuidados deve otimizar as
respostas da equipa de modo a garantir a seguranga e a qualidade das tarefas que ele

delega. Assim, o processo de cuidados deve ser otimizado e, para isso, o enfermeiro
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especialista deve disponibilizar assessoria aos colegas e equipa, colaborar nas
decisdes, tendo sempre presente a possivel necessidade de solicitar assessoria ou
referenciar para outros especialistas. Apds delegar qualquer tarefa, o enfermeiro tem o

dever de a supervisionar e garantir a seguranca e a qualidade do cuidado prestado.

O estilo de lideranga e a gestao de recursos deve sempre ser adaptado as situagdes e
ao contexto, de modo a utilizar os recursos disponiveis de forma mais otimizada

possivel.

Tudo o que é feito na gestao de cuidados deve ser adaptado ao clima organizacional de
modo a favorecer a melhor resposta dos profissionais e da instituicdo, sendo que pode

e deve ser fomentado um ambiente positivo e favoravel a pratica.

Neste sentido, os objetivos estabelecidos foram: desenvolver competéncias na
otimizagdo dos recursos face as necessidades de cuidados, acompanhar o enfermeiro
gestor da EIHSCP nas suas atividades e desenvolver conhecimentos na gestao dos

recursos humanos e materiais da EIHSCP.

No decorrer do ENP foi possivel acompanhar e colaborar com a enfermeira gestora nas
suas funcgoes, desde a elaboragdo de pedidos de material, de reunides com outros

servigos como a farmacia, que tiveram como objetivo facilitar as dindmicas da equipa.

No que diz respeito aos recursos materiais, a EIHSCP dispde no seu espaco fisico de
um conjunto de material de consumo clinico e de farmacos considerados essenciais em
cuidados paliativos, nomeadamente diuréticos, antieméticos, sedativos e opidides, em
varias formas terapéuticas. Cabe ao enfermeiro gestor o correto acondicionamento e
registo de consumo, assim como a reposi¢ao de stock e a verificagdo dos prazos de

validade.

Caso haja necessidade de administrar medicagdo extra ou de realizar alguma
intervengao ao utente, é utilizado o material do local onde 0 mesmo esta a ser cuidado,
seja no servigo de internamento ou na consulta externa. Sempre que € necessario algo
especifico, a enfermeira gestora faz um pedido especifico a farmacia ou ao local que vai

ceder o material.

No que respeita aos recursos humanos, a equipa esta de momento com falta de um
elemento de enfermagem, pelo que cabe ao servico de recursos humanos e a

enfermeira diretora da ULS atribuir um profissional a equipa.

Dos profissionais que ja estédo integrados na equipa, dois deles sdo elementos da equipa
de medicina interna e o outro da equipa de oncologia. Assim sendo, os seus horarios

sao articulados entre si e com os seus superiores, de modo a que possam continuar a
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dar assisténcia nas outras valéncias a que pertencem. As férias sdo articuladas entre
todos, de modo a que a equipa disponha sempre de médico e enfermeiro, sendo que na
falta do segundo elemento de enfermagem, quem preenche este periodo € um elemento

do servico de medicina com formagcdo em cuidados paliativos.

Apesar de a visita domiciliaria ndo ser parte integrante das atribuicbes da EIHSCP,
existem situacdes limite que, pela sua complexidade e ndo tendo disponiveis recursos
adequados na comunidade, exigem que haja deslocagao dos profissionais ao domicilio
do utente. Nesses casos, apesar de esporadicos, cabe ao enfermeiro gestor elaborar
um pedido de autorizagao excecional, dirigido ao Concelho de Administragdo e a
Direcéo Clinica de Enfermagem. Este foi outro acompanhamento também realizado ao
longo do ENP.

Participar em atividades de gestao, despertou-nos para o facto do papel do enfermeiro
gestor ser fundamental, quer no que respeita a supervisdao, quer na fomentagdao de

processos de favorecam a qualidade dos cuidados prestados pela equipa.

Desenvolvimento das Aprendizagens Profissionais

No dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais o enfermeiro
especialista deve desenvolver o seu autoconhecimento e assertividade e, além disso,
basear a sua pratica na evidéncia cientifica mais recente. E inegavel que o
autoconhecimento desempenha um papel fundamental na pratica de enfermagem pois,
o conhecimento de Si e da sua relagdo com o Outro, seja em contexto pessoal,

profissional ou organizacional, interfere nas relagdes (OE, 2019).

Assim, na nossa opinido, o enfermeiro deve ter presente quais os fatores pessoais que
podem interferir com as outras pessoas, sejam elas utentes, familias ou colegas e gerir
as suas idiossincrasias, assim como reconhecer os seus recursos e limites pessoais e
profissionais. Para isso, € necessario que o mesmo se disponibilize a expandir os seus

horizontes de modo a conseguir abragar novos desafios.

No que diz respeito aos conhecimentos cientificos, o enfermeiro especialista possui
conhecimentos avangados que contribuem para uma pratica especializada de modo a

que os cuidados prestados sejam extremamente seguros e competentes.

Assim, no final do ENP é possivel afirmar que esta experiéncia se revelou mais do que
académica uma vez que, para além do conhecimento tedrico e pratico que adquiri, foi-
nos possivel aprofundar o autoconhecimento e refletir acerca dos nossos limites

pessoais e profissionais.
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A nossa presenga neste local de estagio foi desde logo pautada pela pesquisa por
constituir uma realidade profissional diferente do habitual. Assim, foi possivel
reconhecer lacunas de conhecimento tedrico, mas sobretudo na area da comunicagao,
0 que me levou a busca da melhor e mais recente evidéncia, de modo a que as nossas

praticas fossem seguras e de qualidade.

Ao longo do ENP participei em formagdes, nomeadamente acerca de tematicas como o
a prevengao do Burnout, que permitiram a aquisicdo de conhecimento atual e pertinente,
mas também em discussdes que permitem uma reflexdo e discussao entre pares, de

situacdes que sdo por vezes bastante controversas.

A questao da alimentagdo em situacao de fim de vida sempre foi um tema complexo e
controverso que, mesmo no seio de uma equipa coesa, ha maioria das vezes néo reune
consenso. Esta sempre foi uma questdo que nos inquietou na pratica e, além disso, a
EIHSCP sabia que esta era uma necessidade e que os profissionais de saude da ULS
solicitavam frequentemente formacgao na area, tendo em conta tudo isto desenvolvemos

as atividades de formagao em redor desta tematica.

A par com esta tematica, haviam outras que precisavam de ser exploradas e refletidas
em sessbes de formagdo, pelo que se optou em juntar duas tematicas na mesma

formacgao, por uma questao de organizagao.

Inicialmente e apds submetida e aprovada a proposta da agao de formagao (apéndice
1) ao departamento de formagéao da ULS, foi possivel desenvolver a formagao destinada
aos profissionais de saude (médicos, enfermeiros e técnicos auxiliares de saude) acerca
da alimentagcido em fim de vida, com recurso a uma apresentacao de slides e posterior

discussdo em grupo.

Esta sessdo formativa foi replicada em dois momentos, um na UST e outra da UF de
modo a abranger o maximo de profissionais de saude interessados na tematica e com

disponibilidade para frequentar a sessdo mencionada.

No total assistiram a formacgao 26 profissionais da UF e 35 na UST, perfazendo um total
de 61 pessoas. No final da sessao foi pedido que preenchessem uma avaliagdo final
(apéndice 2) acerca da mesma. Da analise desta avaliagdo, cerca de 65% dos
profissionais da UF e 73% dos profissionais da UST que assistiram a formacgao

atribuiram a pontuagdo maxima em todos os parametros avaliados.

No global, o principal motivo de insatisfagao, em que foram atribuidas pontuagdes mais
baixas dizem respeito a duragéo da sessao (apéndice 3). No topico das sugestbes de

melhoria foram deixadas apenas cinco sugestbes, que corroboram as pontuagdes
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atribuidas, dizendo respeito a duracao e necessidade de replicacdo das sessdes de

formacgao (apéndice 3).

Apesar da necessidade de formacdo por parte dos profissionais, os mesmos
mencionaram em momentos diferentes e discussao informal que sentiam beneficio em
ter um documento escrito que servisse de suporte a sua tomada de decisao, assim como
um esclarecimento aos utentes e familiares quando estes ja ndo se encontrassem em
meio hospitalar. Assim, posteriormente procedemos a elaboragdo de dois panfletos
acerca da mesma tematica, destinados a profissionais de saude e também ao utente e

familia (apéndices 4 e 5, respetivamente).

O panfleto sobre alimentagao da pessoa em situagdo de fim de vida destinado aos
profissionais de saude nao ultrapassou a fase inicial de elaboragao uma vez que este é
um tema de extrema complexidade e que é dificil expor por escrito visto que a maioria
das situagdes envolve o processo de decisdo ética ja mencionado anteriormente. Assim,
torna-se dificil abordar todas as possibilidades e situagdes, sem que haja pormenores

determinantes que fazem com que a deciséo nao seja linear.

O panfleto destinado a utentes e familia encontra-se na ultima fase de avaliagdo por
parte da EISHCP e pretende-se que 0 mesmo seja submetido para aprovagao pela ULS

brevemente.

Pelo exposto anteriormente, ao longo do ENP foi desenvolvida e incentivada a pratica
reflexiva e a competéncia na procura de conhecimento fidedigno, através da evidéncia

cientifica e da participacdo em formacdes.

2.2. Sobre as Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em

Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa

As competéncias especificas do EEEMCEPSP foram definidas pelo regulamento
n°429/2018 (2018) e séo as seguintes:

“a) Cuida da pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva e
terminal dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica,
aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida;
b) Estabelece relagdo terapéutica com a pessoa com doenga incuravel ou grave, em
fase avangada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/ familiares, proporcionando
suporte no processo de adaptacdo as perdas sucessivas, a morte e no

acompanhamento no luto.” (Regulamento n°429/2018, 2018, p. 19360)
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Visto isto, ndo sé sdo reconhecidas ao Enfermeiro Especialista as competéncias
comuns ja abordadas, mas também as competéncias cientificas, técnicas e humanas

que Ihe permitem atuar na sua area de especialidade (Regulamento n°® 140/2019, 2019).

Arealizagao deste ENP teve por base as competéncias especificas supracitadas e como
principal linha orientadora os quatro pilares dos cuidados paliativos, nomeadamente o
controlo de sintomas, comunicagéao, apoio a familia e trabalho em equipa. Assim, segue-
se a analise critica das atividades desenvolvidas ao longo do ENP e das competéncias

especificas adquiridas.

Controlo de Sintomas, Trabalho em Equipa e Apoio a Familia

Os CP tém como principal objetivo proporcionar a maxima qualidade de vida e reduzir,
tanto quanto possivel, o sofrimento dos utentes e das suas familias. Nos doentes em
fase terminal de vida o objetivo terapéutico de toda a equipa multidisciplinar foca-se na
promogao do conforto. Para isso, a intervengao junto destes utentes deve ter por base
a oferta de cuidados globais que tém no centro a unidade de cuidados constituida pelo
utente e a sua familia/cuidador. Deve sempre ser promovida a dignidade e autonomia
do utente, dando importancia ao ambiente que o rodeia. Deve ser mantida uma
perspetiva terapéutica ativa, tendo em vista que pode nao haver cura para a doenga em
questdo, mas pode haver alivio de sintomas e nesse sentido, ha sempre alguma coisa

a oferecer e que pode trazer beneficio (Barbosa & Neto, 2006).

O controlo sintomatico € um dos elementos essenciais em CP em conjunto com outros
como a comunicagao, o apoio a familia e o trabalho em equipa (Nucleo de Estudos de
Medicina Paliativa (NEMPal), 2021).

Para um eficaz controlo sintomatico € imprescindivel que haja uma avaliagdo do
sintoma, uma explicagdo da sua causa, o controlo do mesmo e ter em atencado os

pormenores (Twycross, 2003).

O controlo de sintomas representa um instrumento basico para a aplicacdo dos
conhecimentos atuais em CP. Exige que se avalie, reconhega e trate adequadamente
os diversos sintomas que surgem e que tém impacto direto no bem-estar do utente
(Barbosa & Neto, 2006).

Os sintomas assumem uma grande importdncia em CP devido a sua elevada
prevaléncia. Estes sao subjetivos e podem ser influenciados por diversos aspetos como
0 animo, o significado, o ambiente e o grau de adaptagédo emocional a situagao atual.
Influenciam negativamente a qualidade de vida do utente e da sua familia e podem ser

multiplos em simultdneo, evolutivos e mutaveis. Por isto, tém um carater
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multidimensional e multifatorial. Torna-se imperioso que, para haver um controlo
sintomatico, haja uma estratégia individualizada e planificada para cada utente
(NEMPal, 2021).

Habitualmente, o que se pretende é o maximo de conforto para o utente. Para obtermos
esse conforto é necessario ter em conta as chamadas constantes de conforto que
consistem na avaliagéo de “1) presencga de sintomas; 2) qualidade do sono; 3) Bem-
estar psicolégico” (Barbosa & Neto, p. 59, 2006). No campo dos CP, é imperioso vigiar
estas constantes, que devem ser valorizadas e monitorizadas com a mesma
regularidade dos sinais vitais. Estas facilitam a monitorizagéo sintomatica pois permitem

a percecédo do estado do utente em relagao ao conforto.

No decorrer do ENP foi possivel verificar que o controlo de sintomas € algo muito dificil
uma vez que cada pessoa ¢ diferente da outra e, por isso, pessoas diferentes podem
reagir de formas diversas a tratamentos iguais e até a mesma pessoa, pode reagir de

forma diferente em varios momentos da sua doenca.

Importa ainda realgcar que os sintomas estdo em constante evolugdo e por isso, a
avaliagdo dos mesmos deve ser feita regularmente, apdés cada episédio de
exacerbacao, ou sempre que houver alguma alteragdo com o utente, assim como apds
as intervengdes farmacologicas e nao farmacoldgicas (NEMPal, 2021). Para esta
reavaliagao constante, foram uUteis os contactos telefonicos que a equipa agendava apds
cada alteracdo terapéutica, de modo a contornar a impossibilidade de haver mais
consultas externas. Para isto, foi extremamente importante a relagdo de ajuda que a
equipa, nomeadamente os enfermeiros, criaram com os utentes e familias, pois permitiu
que fossem definidas estratégias adequadas para a gestdo de sintomas e metas

realistas a atingir.

Por vezes o utente pode nao expressar os seus sintomas e, por isso, os profissionais
da equipa multidisciplinar devem fazer determinadas perguntas frequentemente, de
modo a obter uma nogao do estado do utente, sem que ele tenha a iniciativa de o fazer
(Twycross, 2001).

No que diz respeito a relagdo de ajuda estabelecida, esta permite avaliar e intervir
noutros aspetos como a interagao social, 0 apoio espiritual, 0 apoio social, suporte

financeiro, entre outros.

Ao longo do ENP grande parte dos pedidos de colaboragéo dirigidos a EIHSCP tinham
como objetivo o controlo sintomatico, sendo que na sua maioria se tratava de sintomas

fisicos, como a dor por exemplo.
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A dor é um sintoma frequente e muito impactante na vida dos utentes, a sua extensao
pode ser subestimada. A incapacidade de gerir este sintoma representa sofrimento e
ma qualidade de vida (Barbosa & Neto, 2006).

A International Association for the Study of Pain (1994, p. 210) define-a como sendo
“uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada a leséo tecidual real

ou potencial, ou descrita em termos de tal leséo”.

A Ordem dos Enfermeiros (2008) reforga que o controlo da dor, além de um direito do
utente, € um dever para os profissionais de saude e por isso deve ser avaliado e

valorizado como o quinto sinal vital.

A avaliacdo da dor deve ser um processo multidimensional e exige uma abordagem
abrangente. Muitos utentes tém dores que ndo sdo causadas pela doencga. Trata-se de
um fendmeno somatopsiquico modulado por varios fatores, sendo eles o0 humor, a moral

do utente, assim como o significado que o utente lhe atribui (Twycross, 2001).

Como referido anteriormente, a dor € um sintoma subjetivo que deve ser avaliada como
um sinal vital e, para isso, ha ao dispor dos profissionais de salde varias escalas, a
EIHSCP utiliza diferentes escalas que permitem uma melhor percegao dos sintomas e,
consequentemente, monitorizagcdo mais eficaz da sua evolugdo face ao plano
executado. As escalas utilizadas séo, a Escala Numérica da Dor, a Edmonton Symptom
Assessment Scale (ESAS), Palliative Performance Scale (PPS) e Eastern Cooperative
Oncology Group (ECOG) (NEMPal, 2021).

Ha diversos fatores que podem afetar o limiar de dor, aumentando-o ou diminuindo-o,
isto &, através de determinadas intervengbes é possivel fazer com que a dor seja
diminuida. Para isto é preciso ter sempre presente o conceito de dor total, que foi
introduzido por Cicely Saunders e que define a dor como um fendmeno que deve ser
interpretado tendo por base um conjunto de dimensbes espiritual, social, fisica e
psicolégica. Assim, atuando em alguma destas dimensdées como por exemplo no sono
ou no relaxamento, é possivel afetar o limiar de dor do utente. Pode entao dizer-se que
a dor pode ser influenciada por um conjunto de aspetos fisicos e nao fisicos. A avaliagao
dos aspetos néo fisicos constitui um fator determinante para o controlo da dor mas, para

isso, € mandatorio que haja uma avaliagéo psicolégica do utente (Twycross, 2001).

Segundo a DGS (2017) a dor cronica deve ser encarada como uma doenga em si, € nao
como um sintoma, assim que persiste além da cura da lesdo que lhe deu origem ou na
impossibilidade de objetivar tal lesdo. A sua prevaléncia na populagédo adulta portuguesa

excede os 30%, este tipo de dor é incapacitante e tem impacto na pessoa e na sua
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familia, traz sequelas psicoldgicas, leva ao isolamento e, consequentemente a perda da
qualidade de vida (DGS, 2017).

O alivio da dor pode ser feito com recurso a medidas farmacolégicas ou néao
farmacoldgicas. As medidas farmacolégicas devem seguir a abordagem passo a passo
descrita pela OMS para a selegdo do regime analgésico com base na intensidade da
dor. As modalidades nado farmacoldgicas podem incluir a massagem, seja terapéutica
ou de relaxamento, a fisioterapia, a terapia ocupacional, acupuntura e estimulagao
elétrica transcutanea, etc. (Barbosa & Neto, 2006). Ao longo deste estagio foram
desenvolvidas intervengbes farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, nomeadamente o

apoio emocional e espiritual, assim como a massagem e o apoio na alimentagao.

Os farmacos geram uma resposta adequada em grande parte dos casos de dor. Mas,
para conseguir o efeito desejado, & necessario utiliza-los adequadamente no que diz
respeito a dose e frequéncia. Os farmacos utilizados sao sobretudo opidides fracos,

opioides fortes, analgésicos, anti-inflamatorios e adjuvantes (Twycross, 2001).

A EIHSCP dispbe, como ja referido anteriormente, de uma psicologa que, sempre que
a restante equipa considera necessario, intervém com o utente ou com a sua familia.
Deste modo, foi possivel também intervir em alguns casos em que altas doses de

analgésicos, ndo eram suficientes para aliviar a dor de alguns utentes.

Um desses casos foi a Sr.2 S., 42 anos, cognitivamente integra, com a sua autonomia
totalmente preservada, que via o seu estado degradado pela neoplasia pulmonar
diagnosticada recentemente. A utente apresentava dor na grade costal a direita, tipo
pontada, e que a mesma classificava com um 8/10 na escala numérica da dor. Para o
controlo dessa dor, a utente cumpria ja medicagao por via transdérmica em altas doses,
mas quando questionada, dizia que n&o era o suficiente e havia registado na sua folha
terapéutica - fornecida em consultas anteriores — varias tomas de morfina em gotas em
SOS. Apos algum dialogo com a utente, a mesma partilha que esta preocupada com o
futuro, e com quem ficara responsavel pela sua filha de 9 anos quando o seu percurso
de vida chegar ao fim. Partilha connosco ainda que possivelmente a filha ficara a
responsabilidade do seu pai, 0 ex-companheiro de S., mas a sua maior preocupacgao é
quando chegar o momento de esclarecer assuntos femininos, como a menstruagao ou
a sexualidade. Teme que a filha ndo seja capaz de partilhar estas preocupagdes com o
pai e até que este ndo seja sensivel e capaz de aborda-los na altura certa. Assim,
pretende passar o maximo de tempo possivel com a filha e disponivel para ela, pelo que

nos diz que o aumento da dose da terapéutica ndo é aceitavel para si pelo facto de lhe
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causar muita sonoléncia e ser um fator impeditivo de passar o seu tempo com a filha,

como é seu desejo.

Assim, a estratégia da equipa passou por fazer a rotagéo de opidide para comprimidos
de modo a despistar a ma absorg¢ao do farmaco por via transdérmica, assim como pedir
a colaboragao e a intervengdo — tdo urgente quanto possivel — da psicologa, de modo a
que fosse possivel ainda delinear algumas estratégias como a elaboragao de videos ou
cartas por parte de S. dirigidas a sua filha, quando chegassem determinados momentos.
Foi também agendada uma conferéncia familiar com o ex-companheiro, de modo a
esclarecer quem ficaria com a responsabilidade da filha de ambos, uma vez que também

haveria a possibilidade de ficar com a ex-cunhada de S.

E de realcar a importancia de definir metas realistas para o controlo de sintomas com
os utentes, uma vez que o objetivo dos profissionais de saude passa sempre por
alcangar um zero na escala numérica da dor, mas devido aos efeitos secundarios que
isso tera, talvez um trés seja aceitavel e suportavel para o utente e a sua familia, de

modo a que possam ser cumpridos outros objetivos.

A nivel do internamento foi possivel identificar algumas lacunas nos planos de cuidados
delineados pelos enfermeiros, nomeadamente no que respeita ao registo da dor. Apesar
de ser um aspeto em franca melhoria, ainda existem alguns utentes que nao estéo a ser
questionados sobre a sua dor ou entdo, esta esta apenas a ser quantificada, ao contrario

do que é preconizado, que diz respeito ao registo de todas as caracteristicas da dor.

Outro dos sintomas mais referidos e de dificil controlo que as equipas e os familiares
enfrentavam € a sindrome caquexia-anorexia que, como o nome indica, engloba a

presenca de dois sintomas, sédo eles a anorexia e a caquexia.

A anorexia constitui o quadro de auséncia de vontade de comer. E um estado comum
em determinadas doencgas. A caquexia constitui uma perda de peso acentuada,
associada a perda de massa muscular. Esta sindrome representa um problema de alta
complexidade e que é multifatorial. Caracteriza-se por uma perda involuntaria de massa
muscular, astenia, anorexia, entre outros. E altamente prevalente e afeta de forma
importante a qualidade de vida do utente e da sua familia (NEMPal, 2021 & Twycross,
2001).

A sindrome anorexia-caquexia “caracteriza-se por um severo estado de ma nutrigcdo,

devido a uma diminuigao da ingestao de alimentos” (Barbosa & Neto, 2006).

Uma vez que o gesto de comer e beber representam socialmente sinal de saude, é
compreensivel que o facto de o utente recusar comer e beber, provoque profundo

impacto no utente e na sua familia (Barbosa & Neto, 2006).
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Assim, é seguro dizer que em mais de metade dos casos acompanhados neste ENP foi
colocada a questdo da importancia da alimentacao, quer por parte das familias, quer

por parte dos profissionais de saude.

O trabalho em equipa é parte integrante da filosofia dos CP. Com este tipo de trabalho,
€ possivel oferecer ao utente mais do que a soma das competéncias de cada elemento
individualmente (Crawford & Price, 2003).

Assim, a intervencdo perante este sintoma incidiu sobretudo na adaptagao do utente e
da sua familia a este sintoma. Tornou-se imperioso explicar ao utente e familia o que é
a anorexia, assim como escutar os seus receios. Apos esta primeira abordagem, foram
definidas estratégias como o uso de pratos pequenos, dar prioridade aos alimentos que
o utente gosta aproveitando os momentos em que ele tem vontade de comer, para o

fazer, mesmo que n&o seja no horario socialmente aceite.

Em alguns casos, foi possivel distinguir no utente a perda de peso, a falta de apetite, a
fraqueza e a fadiga. Estas alteragdes representam mudangas fisicas que trazem
consequéncias psicossociais e que exigem adaptacdo, quer do utente, quer da sua

familia ou pessoas significativas (Twycross, 2001).

A fadiga representa a “sensacgéao subjetiva de falta de energia tanto fisica como mental
desproporcionada as atividades realizadas” (NEMPal, p.83, 2021). Para o Sr. A um
simples posicionamento ou os cuidados de higiene ja representavam um cansago

enorme, assim como a transferéncia para o cadeirdao que era mais dificil de dia para dia.

A abordagem dos profissionais junto do utente e da sua familia deve ter por base 3
pilares, sendo eles o tratamento farmacoldgico, o ndo farmacolégico, assim como o
controlo da doenga de base. Sendo que todos os objetivos e expectativas devem ser
geridas junto do utente e familia (NEMPal, 2021).

No que diz respeito ao tratamento nao farmacolégico, foram adotadas medidas como a
otimizagao da dieta para alimentos preferidos pelo utente, intervengao psicoldgica, entre
outras. A abordagem dos profissionais perante estes sintomas deve ter como objetivo a
melhoria das consequéncias sociais e das complicagdes fisicas, como por exemplo,
evitar pesar o utente e aconselhar a aquisicdo de novas roupas, ajustadas ao novo

tamanho do utente, sempre que for viavel para a familia (Twycross, 2001).

Nesta fase da doenga o objetivo da nutricdo passa por maximizar o prazer do utente
com bebidas e alimentos da sua preferéncia assim como o seu conforto. E importante
salientar que a alimentagdo no fim de vida ndo traz beneficio porque nado leva a

resolugao da condigdo clinica, nao traz beneficios no controlo sintomatico assim como
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ndo aumenta a sobrevida do utente. As medidas farmacologicas passam pela

administracao de corticoides, progestativos e procinéticos (NEMPal, 2021).

Aiingestao hidrica e alimentar fica frequentemente comprometida com a progresséao das
doengas, sejam elas oncologicas ou nao (NEMPal, 2021). O Sr. A, de 39 anos,
diagnosticado com Carcinoma sinonasal do etmoéide com invaséo intracraniana e da
orbita, pai de duas criancas, apresenta-se como sendo um desses casos, em que a
alimentacdo e a hidratacao foi-se tornando cada vez mais dificil. Destaca-se aqui os
alimentos trazidos pela familia e que eram da preferéncia do utente (gelatinas e
iogurtes), assim como o acompanhamento feito pela esposa e irmao na hora da refei¢ao,
que permitiam um estimulo maior e uma socializagao na hora da refeicdo como é tao
culturalmente incutido em todos nés. Idealmente todas as instituicdes deveriam ter
acesso a alimentos e dietas mais individualizadas, para poder oferecer um leque maior
nestes momentos e, consequentemente, proporcionar maior conforto aos utentes. A
realidade é que na maioria das instituigdes ndo ha grande variedade alimentar no que
diz respeito a grandes e pequenas refei¢gdes. Faltam por vezes alimentos basicos como
iogurtes e gelatinas, que habitualmente s&o preferidas pelos utentes devido a sua
temperatura. Por vezes ha uma negociagao por parte da equipa de enfermagem com a
cozinha do hospital, mas exige grande burocracia e a aprovagéo do enfermeiro gestor

do servico.

No que diz respeito a caquexia, a familia comprou novos pijamas de modo a que o
utente ndo sofresse o impacto das suas alteragbes corporais sempre que trocava de
roupa. Além disso, era tida especial atengao as proeminéncias 6sseas e ao desconforto
associado aos posicionamentos pela equipa de enfermagem, sendo que este utente era
posicionado mais frequentemente, tinha colchdo anti escaras e era aplicado
frequentemente creme hidratante em todo o corpo, intervencdo esta que o utente
parecia gostar especialmente, e que constitui uma medica ndo farmacologica com

multiplos beneficios, nomeadamente no relaxamento e no alivio da dor.

Segundo Relvas (2004, p.14), ‘“todas [as familias] se organizam através de uma
estrutura de relagbes onde se definem papéis e fungcbes conforme as expectativas
sociais”.

Whall, A. & Fawcett, J. (1991) definem as caracteristicas de uma familia como sendo
um sistema que se encontra em constante desenvolvimento e em que os seus membros
podem ou n&o estar relacionados por nascimento, adogdo ou casamento e podem ou
nao viver na mesma habitacdo. Os autores referem ainda que pode ou nao ter criancas

dependentes e é necessario haver compromisso e afeto entre os seus membros que se
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desenvolve ao longo do tempo e tém um projeto futuro. Segundo estes, a principal
fungéo da familia é cuidar, o que engloba protegao, sustento e socializagéo dos seus
membros. A familia faz parte da unidade de cuidados da equipa multidisciplinar em CP

e por isso deve receber apoio e atencio de forma cuidada

Segundo a American Psychological Association (APA) (2020), o cuidador pode enfrentar
diversos tipos de problemas nas mais diversas areas, como saude fisica, mental e
desafios familiares. No que diz respeito a saude fisica podem surgir problemas como
risco aumentado de mortalidade precoce, risco de lesdes, fadiga, entre outras. A saude
mental pode ser perturbada e surgem doencas como a depressdo, a ansiedade e

sentimentos de culpa e abandono.

Em relacdo aos desafios familiares o cuidador pode sentir conflito interior e também
podem surgir conflitos interpessoais uma vez que também ha a tendéncia de existir falta
de apoio para o cuidador. Por vezes, no ambiente familiar surge a dificuldade em

equilibrar as necessidades dos familiares saudaveis e do que se encontra doente.

Os principais problemas enfrentados pelos familiares e cuidadores diziam respeito ao
facto de estes se encontrem em grande desgaste emocional, o que perturbava a sua
saude mental e, para os quais nem todos aceitavam a ajuda psicolégica que a equipa
proporcionava, ainda no que que diz respeito ao conflito interior, foi possivel também
identificar o sentimento de perda do papel de pessoa que alimenta outra. Em termos de
saude fisica, eram os companheiros da pessoa doente que muitas vezes adiavam
cirurgias e a resolugdo dos seus problemas sempre que estes significavam uma
incapacidade temporaria que os iria impedir de cuidar do seu marido/esposa. Foi
possivel também identificar a Sr.2 C que cuidava da sua mae, Sr.2 H e que colocava o
seu filho de 15 anos a cuidar da avé enquanto C. se ausentava para trabalhar algumas

horas e da irma de 3 anos, que sofria de autismo.

Como consequéncia, o seu filho apresentava ja sintomas de ansiedade como alopécia
e outros, e que, em simultaneo com a mae, comecgou a frequentar as consultas de
psicologia da equipa. Encontrava-se aqui um desequilibrio familiar que precisava de
intervengao especializada e cuja solugao passou por a Sr.2 H frequentar um centro de
dia nos dias uteis e pernoitar no lar na zona de residéncia aos fins de semana para que
a Sr.2 C pudesse acompanhar a sua familia, tarefa de extrema complexidade por esta

se encontrar a trabalhar enquanto cuidadora.

O desenvolvimento das competéncias no controlo sintomatico, no apoio a familia e no

trabalho em equipa passou pela identificagcdo, planeamento, implementacao e avaliagcao
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das intervencgdes, englobando sempre a pessoa em situagdo paliativa numa abordagem

multidisciplinar.

Comunicacgédo e Relagao Terapéutica

O papel do profissional com competéncias neste ambito, passa por ajudar o outro a
compreender melhor a sua situagdo e a si mesmo, e ndo apenas a fornecer solugbes
ou estratégias que lhe permitam a resolugdo do seu problema. O cuidado em
enfermagem desenvolve-se na relagdo que se cria entre a pessoa cuidada e os seus
familiares, sendo que a comunicagao constitui um elemento fundamental para que seja

possivel estabelecer uma relacio terapéutica.

Uma vez que em CP é primordial melhorar a qualidade de vida do utente e da familia,
torna-se essencial que haja uma relagédo terapéutica bem estabelecida. Assim, esta
define-se como “uma interac¢do entre duas pessoas, normalmente um prestador de
cuidados e o individuo que os recebe, na qual a colaboracdo dos dois participantes
contribui para um clima curativo, promogao do crescimento e/ou prevenc¢do da doencga”
(Townsend, 2011, p. 121).

Sequeira (2016) defende que a interagéo entre o cuidador e a pessoa que € alvo de
cuidados tem sempre um caracter terapéutico, e isso tem particular importancia no
cuidado a pessoa em situacdo paliativa. Assim, procuramos desenvolver relagdes
terapéuticas com os utentes que fossem baseadas na confianga, compreenséo e apoio,
uma relagdo ausente de juizos de valor e julgamentos. Para isso, utilizamos a escuta
ativa, a comunicagao calma e objetiva, além disso, foram tidos em conta os aspetos

verbais e ndo-verbais como forma de compreender o outro nos seus contextos e receios.

Segundo Pereira (2005, p.72) “A comunicagdo néo se refere apenas as palavras, a sua
estrutura e sentido, mas também a vertente néo verbal, a linguagem do corpo e ao

contexto onde é produzida, constituindo um sistema comunicacional tinico’.

A comunicagdo representa um processo complexo em CP. Nao sé trata da partilha de
informacado como também de emogdes e atitudes e por isso € um elemento central na
abordagem clinica, além disso, tem como objetivo diminuir a incerteza, melhorar
relacionamentos e orientar na diregéo certa a pessoa e a sua familia (NEMPal, 2021;
Twycross, 2003).

Este processo consegue ser bastante complexo pois exige aos profissionais de saude
uma comunicagdo ndo sé eficaz, mas também sensivel. E indiscutivelmente mais

complexo comunicar com o utente e familia quando se encontra numa fase da vida téo
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fragil e, frequentemente, em que se encontram mais debilitados (British Journal of

Community Nursing, 2022).

Aprendemos também que o siléncio é extremamente valioso pois permite ndo s6 a
organizagao de pensamentos, assim como encoraja a pessoa a exprimir as suas ideias
e sentimentos. Foram evitados comportamentos e posturas de afastamento que

bloqueiem a expresséo de sentimentos ou medos.

Varios fatores sao influenciados pela existéncia de uma boa comunicagao, estes sdo a
qualidade dos cuidados, taxa de recuperacgao do utente, a diminuigdo do sofrimento e a

adesao terapéutica, assim como a adaptagao psicossocial do utente (NEMPal, 2021).

Uma vez que o utente e a familia sdo o centro dos cuidados, a comunicagéo deve ser
desenvolvida com base na necessidade de informacdo, expectativas e preocupagdes
dos mesmos. Nao existem padroes pré definidos de comunicagdo uma vez que cada
elemento da equipa, quer os profissionais, quer o utente e familia, sdo Unicos e

representam o seu contexto cultural, social e espiritual (NEMPal, 2021).

As preocupacdes mais comuns dos utentes e das respetivas familias sdo em relagdo ao
seu diagnostico e progndstico; ao controlo de sintomas; as expectativas do tratamento;
a planificacao para o futuro e aos pedidos de fim de vida. Como competéncias basicas
em comunicacgdo, os profissionais de saude devem ter e praticar: a escuta ativa, o
feedback e a compreenséo empatica. A literatura indica que 75% da comunicacgao é feita
com base em aspetos nao verbais, pelo que devemos sempre estar atentos aos sinais
nao verbais emitidos pelo utente, assim como pela sua familia. Habitualmente, uma vez
que estes sinais ndo sdo propositados, podem ser interpretados como mais genuinos e
sinceros, e que expressam algo que muitas vezes nao € expresso verbalmente. Os
profissionais de saude também devem ter atengao aquilo que transmitem através destes
sinais (NEMPal, 2021).

Ainda em relagao ao Sr. A, ja mencionado, e em jeito de retrospectiva, foi desenvolvida
a comunicagdo com o utente, a sua esposa e 0 seu irmao, que eram as pessoas
significativas mais presentes no dia a dia. Pode considerar-se que se tratou de uma
comunicagao eficaz, uma vez que foi disponibilizada uma escuta ativa, com multiplo
feedback e compreensdo empatica. As preocupagdes mais expressadas pela familia,
estavam de facto relacionadas com o controlo sintomatico pois realgavam

frequentemente que ndo queriam que o utente sofresse.

No que diz respeito aos aspetos nao verbais, este era um utente que valorizava o toque
e por isso, ele mesmo tinha a iniciativa de tocar na mao de quem estivesse a cuidar

dele, assim como a sua esposa. Era por isso, facil compreender que esse era um aspeto
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importante para ambos e que a equipa tentava executar. Numa fase mais avangada do
processo de doenca, o utente ndo comunicava verbalmente e, por isso, toda a
comunicagao era ndo verbal e podia perceber-se pelo seu comportamento de

inquietacdo ou de relaxamento, se tinha dor ou ndo, respetivamente.

Um dos principais obstaculos a comunicacao pode ser a auséncia ou escassez de locais
adequados que permitam privacidade durante a comunicagdo entre utente, familia e
profissionais de saude. Apesar de haver uma sala para conferencias familiares, esta
encontra-se no hall do hospital, o que ndo permite a deslocagcdo de doentes que se
encontram no leito até 1a, assim como se encontra ja reservada para outros
profissionais. Era importante haver um local que permita que a familia e o utente possam
colocar duvidas e ser esclarecidos, sempre que se justifique. Além disso, a vasta
experiéncia e treino na comunicacdo por parte de todos os elementos da equipa
demonstra que as competéncias em comunicacdo sdo uma mais valia subvalorizada

pelos préprios profissionais de saude, mas de extrema importancia.

Foi possivel ainda perceber ao longo deste ENP que o momento de comunicagdo com
a equipa ou com outros profissionais de saude, constituia um momento de grande
ansiedade quer para o utente, quer para a sua familia, levando a que muitas vezes fosse
necessario garantir que as informagdes eram compreendidas, repetindo-as varias

vezes, sendo que se tornou necessario utilizar a escrita frequentemente.

Segundo a Associagao Portuguesa de Medicina Geral e Familiar (APMGF), apesar de
haver estudos que demonstram que pelo menos 50% dos doentes desejam ter um total
conhecimento do seu diagndstico terminal, é inegavel que este diagndstico representa
a comunicagao de uma ma noticia e, por isso, altera de forma drastica e negativa a visao
de futuro do doente (APMGF, 2020).

Para Buckman (1992), uma ma noticia pode ser definida como “qualquer noticia que
altera drastica e negativamente a visdo do paciente sobre o seu futuro” (p.15). Isto
implica que n&o se trata apenas de situacbes de doencga terminal, mas também de

situacdes de doenca cronica e que afetam a vida do doente de forma repentina.

A comunicacdo de mas noticias representa um dos maiores desafios para os
profissionais de saude, uma vez que nos cursos de licenciatura estas tematicas sao
pouco abordadas. A capacidade de comunicacdo de mas noticias € algo que se
desenvolve ao longo da carreira, seja pela acumulagdo de experiéncia como também
pela atualizagdo frequente do conhecimento, treino e aptiddes especificas para tal
(APMGF, 2020).
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Para Sequeira (2016, p. 216) trata-se de uma ‘“tarefa extremamente dificil também para
o profissional de saude, pois requere um conjunto de conhecimentos e habilidades
especificas e envolve uma elevada carga emocional”. Tornou-se essencial saber como
falar acerca de temas complexos como as perdas, a terminalidade e a morte pois esta
pode ser uma das condicionantes para a aceitacdo da situacdo. A forma como se
desenvolveu este tipo de comunicacao fortaleceu o vinculo terapéutico, reduzindo a
incerteza da pessoa e dando-lhe seguranga oferecendo orientagdo e minimizando os

seus medos.

No que diz respeito a comunicacdo, esta deve ser individualizada e podem ser
utilizados modelos para a comunicacdo de mas noticias, homeadamente o protocolo
“SPIKES”. Asigla corresponde as iniciais de seis palavras que consistem em seis etapas
para a realizagado deste protocolo. As etapas dizem respeito a Setting Up the Interview,
Perception, Invitation, Knowledge, Emotions e Strategy and Summary, que traduzindo
para portugués correspondem a planear a entrevista, avaliar a perce¢do do doente
sobre a doenga, convidar para o diadlogo, transmitir conhecimento, abordar as emogdes
do mesmo com respostas afetivas e, por fim, estabelecer estratégias e resumo (Baile et
al, 2000).

Este protocolo tem como propésito ser direto e pratico, no sentido de capacitar os
profissionais de saude a conseguir atingir quatro objetivos, nomeadamente, recolher
informacdes do doente, transmitir as informacdes referentes a sua situagao clinica,
oferecer suporte e procurar a sua colaboracao na definicdo e desenvolvimento de uma

estratégia de tratamento para o futuro (APMGF, 2020).

A Sr.2 M, uma utente de 54 anos, diagnosticada com um hepatocarcinoma, seguida pela
EIHSCP em simultdneo com a equipa de Oncologia, que intervinha junto da mesma no
sentido de executar tratamentos curativos para a sua doencga. Contacta a EIHSCP por
agravamento de sintomas, refere que néo se tem sentido bem, pelo que a equipa decide
encaminha-la para a realizacdo de exames complementares de diagndstico,
nomeadamente uma TAC para verificar a possivel progressdo da sua doenga. A utente
desvaloriza essa possibilidade e, apds muita insisténcia da equipa, dirige-se ao hospital

para a realizagdo do exame.

Apods a rececdo do resultado do exame, toda a equipa fica impressionada com a
progressao exponencial da doenga, que viria a justificar todo o agravamento sentido
pela utente. Decide-se entdo discutir com a equipa de oncologia e, visto que a

oncologista de referéncia da utente se encontrava de férias, decide-se que quem ira
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comunicar a ma noticia a utente serdo as duas equipas em conjunto, de modo a que

estejam presentes profissionais especialistas nas duas areas.

De forma quase automatica, todos os profissionais se preparam para o encontro, de
modo a conhecer a utente e o seu contexto, assim como a sua doenca e a sua
progressao até ao momento. Apos a chegada da utente, é avaliada a sua percegao
acerca da evolugdo da doenga, como consequéncia do agravamento do seu estado.
Aspeto este que a utente tem dificuldade em correlacionar e que associa a muitos outros
motivos, que ndo a sua doenca. E entdo convidada a ser colocada a par da sua situagéo

clinica, como demonstra ser a sua vontade, e assim foi feito.

A Sr.2 M fica muito emotiva e questiona o seu progndstico vital, ficando a saber que este
¢ significativamente mais curto do que ela esperava, mesmo apos tomar conhecimento
da sua situagdo. Foi permitida a expressao das suas emogdes (siléncio e choro) e
quando questionada pelo motivo de se encontrar sozinha naquela reuniao, refere que
nao partilhou com ninguém da sua familia este agravamento e que nao pretende fazé-
lo. Foi incentivada a contar pelo menos ao seu companheiro e a sua mae, que sao as
pessoas mais proximas, de modo a poder partilhar estes sentimentos e a comecar a
organizar a sua vida e o seu negocio de familia, aspeto que a utente continuou a recusar,

mas ficou a considerar.

Na parte final da reuniao, foi resumida toda a informagéao e estabeleceram-se estratégias
para o controlo dos novos sintomas e agendado um contacto num futuro proximo para

perceber como estava a utente a nivel emocional e em termos da sua rede de apoio.

Este foi um caso que afetou toda a equipa e que levou a reflexdo e partilha de
sentimentos e preocupagdes. Algumas delas passavam pelo facto de ter sido
transmitida a informagéo a utente mesmo ela estando sozinha, ao facto de alguns
elementos terem ficado emocionados no momento da transmissao da noticia, entre

outros.

Este foi um assunto discutido posteriormente na reunido multidisciplinar semanal e,
através do debate - com a ajuda da psicéloga da equipa - foram desconstruidas algumas

das preocupacoes.

Concluimos que a comunicagcdo € um processo de continuo e dindmico de extrema
complexidade através do qual os seres humanos enviam e recebem mensagens, com
a principal finalidade de compreender o outro e de serem compreendidos. Podemos
afinar que as atividades desenvolvidas ao longo do ENP permitiram entender a

importancia da comunicacao e da relagao terapéutica, compreender o processo de
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comunicagdo de mas noticias e aperfeicoar as competéncias e estratégias de

comunicagao.
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CAPITULO Il - DIMENSAO INVESTIGATIVA: A EXPERIENCIA DOS
PROFISSIONAIS DE SAUDE NA ALIMENTAGAO DA PESSOA EM SITUAGAO DE
FIM DE VIDA
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Da pesquisa bibliografica realizada foi possivel perceber que o envelhecimento da
populagao tem vindo a aumentar, assim como a sua esperanca média de vida, fazendo

com que haja um aumento significativo das doengas crénicas.

A pessoa portadora de doenca croénica, incapacitante e/ou ameacadora da vida,
necessita de cuidados paliativos especializados orientados para o controlo sintomatico,
assim como para o0 apoio psicolégico, emocional e espiritual, que é facilitado por
processos de comunicacao eficaz. Tais cuidados devem ser prestados por profissionais
qualificados, em equipas multidisciplinares, tendo como principal alvo de cuidados o

utente e a sua familia.

O cuidado a pessoa em situagao paliativa € complexo e, tal como os utentes, aqueles
que prestam esses cuidados sdo também seres carregados de valores e crencas, pelo
que por vezes torna-se dificil distinguir o que é certo do que é errado, assim como aquilo
que fazemos para nos tranquilizar enquanto profissionais, daquilo que consideramos de

facto ser o melhor para o utente nesta fase da vida.

Quando assumimos o papel de familiar, as crengas culturais parecem invadir-nos, assim
como as emogdes fortes, fazendo com que surjam duvidas no que diz respeito aos
cuidados de fim de vida e, sobretudo, ao impacto da alimentacdo — ou da falta da

mesma.

Apoés ja termos assumido ambos os papéis da situagéo — o de cuidador formal e informal
— foi possivel perceber que havia duvidas que persistiam utente apds utente, e para as
quais pareciam ndo haver respostas. Além disso, varios colegas com mais ou menos
experiéncia parecem seguir-se pelas suas experiéncias profissionais, ou apenas pelas
prescricdes que vao surgindo, ndo se focando especificamente em nenhuma corrente
tedrica apresentando falta de argumentos para as suas praticas, pelo que surgiu a
oportunidade de desenvolver um estudo de investigacao sobre a tematica, de modo a
analisar a experiéncia dos profissionais de saude sobre a alimentacdo da pessoa doente
em fim de vida para preencher lacunas pessoais e profissionais com o objetivo de cuidar
melhor e com um conhecimento mais abrangente, assim como o de sensibilizar os
profissionais de saude para esta tematica, que tanto impacto tem na qualidade de vida

dos utentes.

De modo a aprofundar a problematica de forma clara, neste capitulo é apresentado o
enquadramento tedrico, a problematica do objeto de estudo, assim como o percurso

metodolégico e, por fim, a apresentagao, analise e discussao dos resultados.

47



1. A ALIMENTACAO DA PESSOA EM SITUACAO DE FIM DE VIDA -
ENQUADRAMENTO TEORICO

Os cuidados devem ter como objetivo preservar a dignidade, maximizar a qualidade de
vida e diminuir o sofrimento, para isso devem centrar-se na promoc¢ao do conforto. A
alimentagédo em fase final de vida pode ficar comprometida, o que traz inegaveis
inquietacbes ao utente, familia e também aos profissionais de saude que os

acompanham.

A auséncia de fome, a dificuldade em alimentar-se ou mesmo a recusa em fazé-lo deve
ser encarado pelos profissionais como um processo natural da fase final de vida e, por

isso, devem estar devidamente preparados para lidar com tal situagao.

1.1 Os cuidados a pessoa em situacao de fim de vida

Na sociedade pdés-moderna encontram-se novas condi¢cdes de vida e habitagao, assim
como familias nucleares reduzidas em numero e com maior afastamento geografico.
Encontramo-nos atualmente numa sociedade mecanizada e impessoal em que a morte

no hospital € um acontecimento frequente (Sapeta, 2011).

Assim, ao longo da histéria, a morte e o fim de vida foram transferidos do meio familiar
para o meio hospitalar, deixando esta de ser vivida como um acontecimento social e
passando a ser um momento com cada vez mais intervencao técnica. Ha a preocupagao
de adiar o mais possivel a finitude humana, o que se encontra totalmente oposto a

natureza e ao modo como era vivenciada esta experiéncia no passado (Sapeta, 2011).

Num estudo realizado em 2010 em territério nacional, foi possivel perceber que morrer
num sitio da sua preferéncia &€ uma prioridade nos cuidados a prestar em fim de vida a
cerca de 60% dos inquiridos. Além disso, a possibilidade de morrer no local escolhido
pela pessoa doente € uma prioridade para 48% das pessoas com 75 anos ou mais de
idade. O local de morte preferido pela maioria dos portugueses é em casa, seguido das
unidades de cuidados paliativos, contrariamente ao hospital, que foi o local menos

desejado para o fim de vida (Gomes et al, 2013).

O processo de fim de vida tem inicio quando a pessoa se dirige aos servigos de saude
com o objetivo de perceber a origem das suas queixas e sintomas e, apods todo o
processo recebe a noticia de que é ‘portadora de doenca incuravel’. Apds esta tomada
de conhecimento, as pessoas tendem a viver intensamente devido a consciencializagao
da possibilidade de morte iminente e, por isso, ha muitas vezes a alteragcdo das rotinas

e uma consequente reorganizagao da vida em fungao da doenga. A pessoa deixa de ter
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projetos a longo prazo devido a percegao da sua propria finitude e da incerteza de quao

proxima esta se encontra (Pacheco, 2014).

Ao longo do tempo o periodo de doenga vai alternando entre fases de maior estabilidade
com periodos de exacerbacdo e progressdo. Esta alternancia entre periodos pode ter
duracdo variada, mas leva muitas vezes a pessoa a ideia de possibilidade de cura,
quando se encontra com os sintomas mais controlados ou ao desespero quando se
encontra descompensada. Com a evolugao da doenga os periodos de agudizagao sao
cada vez mais frequentes, mais prolongados e mais intensos sendo, por vezes, dificeis

de controlar (Pacheco, 2014).

Aquando dos periodos de agudizagdo da doenga, surgem progressivamente as
limitagdes fisicas. O surgimento ou agravamento da dependéncia pode ser
acompanhado por outros sintomas como a dor, a ndusea ou a perda de apetite. E
expectavel que estes vao piorando, podendo surgir a imobilidade permanente,
dificuldade na alimentagdo e hidratacdo, incontinéncia de esfincteres, presenca de
ulceras de decubito, dor intensa e até a insuficiéncia multiorganica grave. Toda a
evolugéo desfavoravel permite que a pessoa se va consciencializando do agravamento

do seu estado de saude e da proximidade da morte (Pacheco, 2014).

A pessoa em situacdo de fim de vida pensa a morte de uma forma diferente de quando
pensava nesta enquanto pessoa saudavel uma vez que agora se trata de um facto
concreto e possivelmente proximo. Isto pode trazer emogdes e sentimentos muito fortes

e totalmente diferentes de quando se pensa na morte do outro (Pacheco, 2014).

Segundo Sapeta (2011) conceito de doente em fim de vida encerra em si um conjunto

de caracteristicas como:

e presenca de doenga avangada, incuravel e terminal;

e escassa ou nula possibilidade de resposta ao tratamento ativo;

e presencga de sintomas multiplos e multifatoriais;

e presenga de grande impacto emocional relacionado com o sofrimento e o
processo de morte no utente, familia e equipa de saude;

e degradagéo progressiva e faléncia multiorganica;

e prognéstico de vida limitado (aproximadamente, 6 meses).

Trata-se de uma situagédo muito especifica e particular de saude, caracterizada por uma
grande instabilidade, a semelhanga de outras fases do ciclo de vida, com a
particularidade de se reportar ao seu fim. Sendo assim, os cuidados nesta fase deixam
de ter como objetivo a cura ou a recuperagado, mas tém como principal intengéo a busca

do conforto e do bem-estar, assim como o alivio do sofrimento. Devem ainda ter sempre
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o foco nas necessidades individuais manifestadas pelo utente e familia, isto &, priorizar
a dignidade, aceitar os limites e a morte com a maior tranquilidade possivel (Sapeta,
2011).

Posto isto, quando a situacdo de saude de um utente implica que este recorra a um
hospital para doentes agudos, este ambiente pode constituir-se adverso para doentes
cronicos avancados e que estdo a aproximar-se da fase final da sua vida, quer pela
dificuldade dos profissionais de saude em definir previamente os objetivos e planificagao
dos cuidados para a pessoa doente, quer devido a complexidade da prestacédo destes
mesmos cuidados tendo em conta os aspetos referidos anteriormente (Sapeta, 2011).
Ainda que a tendéncia atual seja a de minimizar estas dificuldades, neste tipo de
unidade de saude os cuidados continuam a ser organizados com especial foco nas
exigéncias da medicina, tendo sempre como objetivo principal a cura da doenga e,

consequentemente, a alta precoce.

Assim, compreende-se que, tanto por razdes econdémicas, como tendo em conta a
missdo principal de cada hospital, estes cuidados tornam-se pouco flexiveis e
desajustados ao tipo de doente em questéo pois estes exigem cuidados personalizados
que, inseridos numa massificagdo de doentes agudos, podem ficar negligenciados e,
assim diminuir a qualidade dos cuidados prestados e, consequentemente, a sua
qualidade de vida (Sapeta, 2011).

E frequente neste ambiente de cuidados, quando um individuo se encontra em situagao
de fim de vida, o mesmo ser retirado do convivio com os outros, e muitas vezes é
encarado como ndo existindo devido ao medo e a negacgéo do processo de morrer. Além
disso, é por vezes infantilizado e desconsiderado para tomada de decisao que s6 a ele
diz respeito. Assim, dada a diminuta ou mesmo auséncia de vida de relacdo do utente
em fim de vida que se encontra em ambiente hospitalar pode considerar-se que a morte
é, antes de fisiolégica, social dado o isolamento dos individuos. Esta morte social, pode
precipitar a morte fisioldgica pois o individuo vé a sua dignidade desvalorizada e deixa

de encontrar razbes para viver (Sapeta, 2011).

A medicalizacdo da morte comecgou a ser fortemente criticada a partir dos anos 70 do
século XX, e foi nessa altura que os cuidados paliativos surgiram como um apelo a
necessidade de garantir dignidade até ao fim de vida, atendendo as suas necessidades

em todas as dimensoes.
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1.2 A importancia da alimentacdo em cuidados paliativos: principios éticos,

recusa alimentar e nutrigao artificial

Os atos de comer e beber sdo considerados elementares da vida e respondem a uma
necessidade fisioldgica, mas também séo atos de prazer. No ser humano a absorgéo de
alimentos e agua nao tem apenas finalidades nutricionais, mas também psicoldgicas,
sociais e simbdlicas. Todas estas finalidades estao interligadas e, como tal, uma vez que
nas situagbes de fim de vida a nutricdo e hidratacdo podem estar comprometidas,
constituem uma fonte de dificuldade para o utente, familia e profissionais de saude
(Barbosa & Neto, 2010).

A alimentagao da pessoa doente deve ser adequada conforme a progressao da doenga
uma vez que a capacidade de comer fica condicionada por questdes fisiolégicas e
metabdlicas, mas também frequentemente associada a perda de prazer e de desejo de
comer. Esta adequagéao pode ser fonte de stress, sofrimento e angustia aos utentes e
as suas familias, mas também aos profissionais de saude que os acompanham. (Pinho-
Reis et al, 2022 & Holdoway, 2022).

Como referido anteriormente a recusa alimentar pode ter diversas causas, podendo
tratar-se de fatores externos, como maus-tratos, ou internos, como a anorexia associada
a efeitos secundarios. Por este motivo, deve ser feito sempre o despiste de doengas
fisicas ou psiquicas, assim como tratamentos mal tolerados. Noutros casos os utentes
podem apresentar dificuldades na degluticdo e correm o risco de asfixia ou aspiragao
de alimentos e, em casos especificos de deméncia em fase terminal, podem perder a
capacidade de reconhecer alimentos (Ferry et al, 2004; Buckinghamshire Healthcare
NHS Trust [BHT], 2022).

Na pessoa dependente, a recusa alimentar manifesta-se através de uma ‘luta’ com a
pessoa que a alimenta e por isso, habitualmente, o utente recusa comer, resiste a
solicitacbes e ordens, empurra com a mao cada colherada de alimento que lhe é
fornecida. O significado de tal gesto deve ser sempre discutido em equipa, mas no geral
pode dividir-se em dois quadros diferentes: como uma afirmacao da sua existéncia ou

como um gesto de autodestruigao (Ferry et al, 2004).

Em suma, por um lado a pessoa pode estar a tentar provar a sua liberdade individual
como um ultimo recurso e, nestes casos, € necessario descortinar o motivo, que pode
passar por um quadro de chantagem afetiva, sinal de stress ou mesmo a dificuldade ou
impossibilidade de se exprimir de outra forma. Por outro lado, pode revelar um desejo

de morte que pode revelar-se num sindrome depressivo ou a uma atitude de
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desisténcia, que frequentemente esta associado a perda de instinto de vida e a um

sofrimento afirmado (Ferry et al, 2004).

Este autor considera que, com deméncia esta recusa alimentar, torna-se especialmente
complexa uma vez que é dificil distinguir os sinais neuroldgicos que alteram toda a fase

alimentar, de uma recusa alimentar sustentada por causas psicoldgicas.

A qualidade de vida de um individuo esta intimamente relacionada com a sua satisfagao
e realizagcdo pessoal, que nao é possivel existir com situacbes de sofrimento
praticamente constante. Assim, tendo como objetivo promover a melhor qualidade de
vida possivel do individuo, torna-se crucial que seja adotada uma atitude de uso
proporcionado de meios de tratamento e o abandono de todos os meios que sao
desproporcionais, 0 que ira implicar que os profissionais de saude sejam capazes de
iniciar determinados tratamentos e suspender outros, sempre que o estado do utente

assim o justifique (Pacheco, 2014).

Os métodos proporcionados, sdo aqueles que trazem mais beneficio que prejuizo ao
utente e esses nunca devem ser interrompidos, enquanto os desproporcionados devem
ser sempre postos de parte. Os meios desproporcionados ndo devem sequer ser
iniciados, e quando ha uma mudanca do estado do utente e um meio proporcionado se
torna inadequado, este deve ser imediatamente interrompido, o mesmo se aplica

quando o utente manifesta essa vontade (Pacheco, 2014).

Uma vez que os cuidados paliativos priorizam o conforto do utente até ao fim da sua
vida, nas ultimas semanas e dias de vida, o foco dos profissionais de salude no que diz
respeito a alimentacdo, deixa de ser o cumprimento das necessidades nutricionais, e
passa a ser a gestdo dos sentimentos associados ao ato de comer (Holdoway, 2022).
Quando se trata de situagdo de fim de vida, pode considerar-se que os principais
sintomas presentes sdo a anorexia e a perda de peso, as consequéncias desta
sindrome anorexia-caquexia sdo multiplas e constituem uma das causas imediatas de

obito mais frequentemente relatadas (Ferry et al, 2004).

Torna-se entao essencial que no trabalho de equipa entre profissionais de saude e
familia se reconhega o significado da recusa alimentar com o objetivo de tomar uma
decisdao adequada a situagdo em causa, tendo sempre em conta que se trata de
respeitar a vontade e a liberdade individual de cada um. Deve ser feita uma avaliacao
individual da pessoa, e definir um plano nutricional realista e otimizado, junto da mesma

e da sua familia ou pessoas significativas (Ferry et al, 2004).

Barbosa & Neto (2010) defendem que a deciséo e estratégia a utilizar nos casos de

recusa alimentar devem ser tomadas de forma individualizada e baseadas numa
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avaliagao rigorosa de cada situagao, além disso, deve ser profundamente debatida no

ceio da equipa de cuidados.

Para Sapeta (p.14, 2011) “a interagdo enfermeiro-doente é considerada um dominio
central da pratica de enfermagem, a enfermeira interage com um ser humano numa
situagdo de saude/doencga, o qual faz parte integrante do seu contexto sécio-cultural e
que esta a viver algum tipo de transicdo’. E exigido aos profissionais de saude um
compromisso e implicagdo emocionais nas suas fungdes junto dos utentes, sendo que
o enfermeiro tem um papel fundamental nos cuidados ao utente e familia em situagao
de fim de vida uma vez que € o profissional da equipa de salde que esta mais proximo
e que pode dar o apoio numa fase tdo dificil como o fim de vida. Assim, todos os
profissionais de saude baseiam a sua pratica na relagéo interpessoal que exige destes
os conhecimentos, as competéncias técnicas e uma atitude humana e humanizadora
com elevacédo ética. Esta interagdo desenvolve-se tendo em vista um objetivo e um
proposito, isto €, sdo realizadas intervencdes que tém um propésito terapéutico. Para
isto, & necessario que se desenvolva uma relacdo mutua de confianga, empatia e
genuinidade (Barbosa & Neto, 2010; Sapeta, 2011; Pacheco, 2014).

Ha uma desproporgao entre a mente, os conhecimentos humanos e a realidade em que
determinado profissional se insere, fazendo com que a tomada de decisdo seja sempre
complexa e envolva estes trés fatores. Assim, desconhecendo sempre a realidade no
seu total e, sendo os seus valores influenciados pelas suas experiéncias de vida, as

decisdes e 0s juizos ndo podem aspirar a uma certeza total (Barbosa & Neto, 2010).

Assim, os juizos ndo sao verdadeiros, nem falsos, sdo provaveis, mas imprecisos. Isto
€, 0s juizos dos profissionais de saude sao feitos perante a informagao cientifica de que
dispde, da experiéncia pessoal e profissional e, da sua opinido. Todos estes elementos

podem ser alternativos ou mesmo, antagénicos (Barbosa & Neto, 2010).

Assim, uma vez que nao se trata de verdades matematicas que séo intemporais, uma
decisdao pode ser correta e prudente num determinado momento e aplicado a um

determinado individuo, mas ja ndao o ser numa outra ocasiao (Barbosa & Neto, 2010).

Os profissionais de saude sao frequentemente treinados para lidar com a incerteza
clinica, mas o mesmo nao se verifica no que diz respeito a incerteza moral perante
decisbes éticas que reportam a conflitos de valores e, por esse motivo, este pode ser
um fator precipitante de insatisfagdo e sobrecarga dos profissionais nas equipas de
saude. Importa realgar que o processo de recusa alimentar pode significar um grande

sofrimento no seio da equipa multidisciplinar, mas também no sofrimento dos
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cuidadores, que frequentemente assumem o papel de ‘alimentadores’ ha varios anos, e

de repente veem esse cuidado desaparecer (Barbosa & Neto, 2010; Ferry et al, 2004)

Os seres humanos atribuem sentido a varios aspetos da sua vida, e isso é que da
sentido as coisas. Assim, no campo da saude e da doenca os profissionais ndo lidam
s6 com factos puros, mas também com valores. Esta atribuicido de valor e,
consequentemente, de sentido, atribui esséncia ao ser humano. Apesar disso, a
formagao de base dos profissionais de saude em geral € mais focada no cuidar da
pessoa com doenca curavel do que no cuidar da pessoa em que a esperanca de cura é
quase nula. Assim, sdo ainda muitos os profissionais que consideram que os cuidados
a pessoa terminam quando nao ha possibilidade de reverter a situacdo de doenca
(Barbosa & Neto, 2010; Pacheco, 2014).

Muitas das atitudes e sentimentos dos profissionais de saude podem também estar
associados ao facto de os proéprios terem dificuldade em enfrentar a morte e de nao
terem formacéao suficiente e adequada acerca da importancia de cuidar do doente em

situacao de fim de vida (Pacheco, 2014).

Ainda assim, os profissionais que tém formacao e sensibilidade para o cuidar do doente
em fim de vida apresentam, por vezes, dificuldade em comunicar com o utente e familia
por terem dificuldade em lidar com a morte. Assim, a estratégia que arranjam passa por
afastarem-se do utente e familia desenvolvendo mecanismos de defesa e fuga o que
resulta em prestar cuidados apressados e despersonalizados. Com o uso destes
mecanismos perde-se a capacidade de comunicagao e dialogo que sao fundamentais

na relagéo enfermeiro-doente (Pacheco, 2014).

Visto isto, € comum que os profissionais de saude tenham dificuldades na gestéo da
alimentagéo do utente em fim de vida por varios motivos. Por exemplo pela dificuldade
em estabelecer um prognéstico de vida definitivo ou por esse ser um ato cultural muito

intrincado na sociedade.

Os profissionais de saude constituem seres sociais e culturais que ndo sado imunes a
influéncia da sociedade e dos valores que foram adquirindo nas suas experiéncias
pessoais e, por isso, reagem como pessoas comuns com emogdes e sentimentos
negativos relativamente a morte e aos doentes moribundos. Assim, pode considerar-se
que a sua heranca cultural e o nivel de formag¢ao podem condicionar o modo como lidam
com a morte e com aqueles que estao em processo de fim de vida. Esta situagao pode
causar grande impacto emocional, duvidas, insegurangas, ansiedade e medo, fazendo
com que as suas atitudes e o seu cuidar destes utentes e familias, seja modificado
(Sapeta, 2011).
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Foram definidas algumas medidas que constituem preliminares para a alimentagao e
devem ser instituidas e verificadas antes da proposta alimentar do utente, elas sao:
tratamento dos sintomas, alivio da sensagcdo de sede através de uma higiene oral
intensiva, respeito pelos desejos do utente no que diz respeito a quantidade de
alimentos, aos seus habitos e preferéncias, textura adequada as possibilidades do
utente, apresentagao atrativa do prato, respeito e procura pelo convivio, formagéao e

cooperagao da equipa prestadora de cuidados (Ferry et al, 2004).

A semelhanca da escala analgésica da dor da OMS, Ferry et al (2004) definem uma
estratégia nutricional de trés patamares, de acordo com a gravidade do estado do

utente, da estimativa do seu prognostico e dos objetivos que se pretende atingir.

a. Melhorar o progndstico
b. Se isso é impossivel, evitar as complicagbes

c. Seisso é impossivel, assegurar o conforto.

a) Melhorar o progndstico

Assim que se instauram os tratamentos especificos com vista a cura, deve ser prevenido
o estado de desnutricdo uma vez que o estado nutricional permite prevenir efeitos
secundarios e melhorar a resposta clinica. Aqui, a alimentacdo deve ser enriquecida e

ajustada aos gostos e preferéncias do utente.
b) Evitar as complicacbes

Assim que é feito o diagndstico de doenga incuravel, mas que a esperanga de vida ainda
é significativa, a alimentagdo deve ser ajustada de modo a promover a qualidade de
vida e a prevencéo de complicacdes. Aqui deve ter-se especial atencdo a prevengao de
efeitos secundarios causados por terapéutica de modo a prevenir a ndo adesao ao plano
nutricional, sejam eles por exemplo a nadusea e a obstipagdo. Podem ser instituidas
medidas como: dar atencdo a apresentagdo dos alimentos, pequenas refeicoes
frequentes, oferecer pratos frios, sem cheiros, iogurtes, gelados, especiarias, entre

outros.
c) Assegurar o conforto

Logo que ha a percecdo de morte iminente, deixa de haver exigéncia nutricional
quantitativa e os esforgos tendem a assegurar o melhor bem-estar fisico, emocional e
moral possivel. Deve manter-se a simbologia da alimentagdo sempre que o utente assim

deseje.

Quando o utente ndo tem capacidade de ingerir alimentos em quantidade

nutricionalmente adequada, é necessario considerar a possibilidade de alimentagao
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medicamente assistida. Nesses casos, estamos perante uma indicacdo médica que

exige regras e cuidados especificos (Druml et al, 2016).

Sempre que se considera a nutricdo artificial, € necessario ter presente que esta inclui
suplementos orais, assim como nutricio entérica e parentérica. A nutricdo entérica
consiste na administragcdo de alimentos por via de sondas nasogastricas,
nasogastrojejunais, gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) ou jejunostomia. A
alimentagéo parentérica envolve um acesso venoso periférico ou central para a

administracao de alimentos por via endovenosa (Druml et al, 2016).

A utilizacdo da nutricdo artificial pode fazer sentido nas primeiras duas etapas
mencionadas anteriormente, mas na ultima, faz sentido apenas se isso trouxer conforto
ao utente. Qualquer decisdo deve ser avaliada regularmente para nao se correr o risco
da obstinacdo terapéutica. Todas as necessidades de cuidados devem ser
frequentemente reavaliadas e essa deve ser uma atitude mantida ao longo da evolugéo
da doenca, sobretudo quando a situacdo do utente se agrava. Estas necessidades
podem, em situacbes extremas, passar apenas por cuidados de manutencdo de
sintomas, cuidados de higiene e conforto e companhia (Ferry et al, 2004; Pacheco,
2014).

Assim, é facilmente aceite nos dias que correm, que os meios sofisticados e invasivos
de tratamento sejam suspensos, 0 mesmo nao se verifica no que concerne a temas
como a hidratagdo e a alimentacao. A suspensao da alimentagao artificial € um tema

muito controverso (Pacheco, 2014).

E evidente que a alimentagdo é essencial a vida e, por isso, deve ser mantida mesmo
quando o utente ja ndo é capaz de o fazer de forma autdbnoma ou tem dificuldade em
deglutir. Porém, numa fase avangada da doenga o utente pode recusar alimentar-se,
perder o reflexo de degluticdo ou mesmo entrar em coma. Nestes casos torna-se muitas
vezes necessario recorrer a métodos de alimentacido artificiais como a sonda
nasogastrica para alimentacéo entérica ou parentérica - através de soros e compostos
de nutrientes por via endovenosa. Importa realgar que as diretrizes atuais defendem que
a presenga de metastases ou comorbilidades é um fator que deve estar associado a um

menor uso de nutrigao artificial (Pacheco, 2014).

As necessidades de alimentacado e hidratagao sao transversais aos seres humanos e,
sempre que estes podem e desejam fazé-lo, ndo ha qualquer necessidade de
intervengao. As dificuldades surgem quando uma pessoa ndo consegue ou nao quer

ingerir alimentos e/ou liquidos (Druml et al, 2016).
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Assim, o debate a nivel mundial sobre o uso de nutricdo artificial permanece
controverso, apesar de os factos cientificos e médicos serem inequivocos: a nutricao
artificial € uma indicagdo médica, que necessita de prescrigdo, deve ter um objetivo
terapéutico pré-estabelecido e depende ainda da vontade e consentimento do utente.
Os profissionais de saude juntamente com Bioeticistas comegaram a questionar o
caracter universal e absoluto da alimentagéo artificial apontando algumas das situagdes

em que esta constitui uma violéncia para o doente (Druml et al, 2016 ; Pacheco, 2014).

Nao existe unanimidade de resposta, mas aqueles que defendem a alimentagao
artificial, véem-na como um cuidado basico e essencial, os outros vém-na como um
procedimento terapéutico que se destina a manter a vida e, por esse motivo, suscetivel
de ser suspenso a partir do momento em que 0s prejuizos sdo superiores aos beneficios
(Pacheco, 2014).

O principal argumento daqueles que defendem a alimentagao artificial passa entédo por
esta constituir um cuidado basico ao ser humano e ao qual os profissionais de saude

nao podem renunciar (Pacheco, 2014).

Outros, pelo contrario, defendem que o prolongar a alimentagao ao fornecé-la de forma
artificial perpetua o sofrimento pois consideram que ao fornecer alimentos de forma
artificial estamos a implementar um tratamento como qualquer outro e que deve ser
avaliada a proporcionalidade de tal intervengdo. Autores defendem que é uma
intervencdo que pode ser suspensa a semelhanca do desligar de um ventilador
(Pacheco, 2014).

Assim, as diretrizes da European Society for Clinical Nutricion and Metabolism
defendem que uma vez que nao existem critérios para determinar o inicio da fase da
morte, a intervencdo nutricional deve ser avaliada individualmente. E frequente que o
estado dos utentes se va degradando progressivamente, avangando na fase final da
vida, sendo que, nesta fase muitos ndo conseguem qualquer sensagéo de bem-estar.
Neste periodo, a intengao da alimentagio passa por saciar a fome, mas as vontades de
cada pessoa variam nesta fase da vida, pelo que muitas das vezes comer ndo € um
desejo do individuo. Sao sintomas frequentes nesta fase a boca seca, sensagao de
enfartamento precoce, nausea e alteragao do paladar, mas raramente apresentam fome
ou sede. Por vezes os utentes referem ter sede mas, resulta da secura desagradavel da
cavidade oral e da possivel formagdo de crostas na boca, o que pode ser aliviado por
cuidados a boca e pequenas quantidades de liquidos. A administracido de liquidos por
via parentérica ndo alivia necessariamente a sensagdo de sede ao contrario dos
cuidados a boca (Druml et al, 2016; Loofs & Haubrick, 2021).

57



Existem situacdes de facto em que a manutengao da alimentagdo nao tem outro efeito

aparente a ndo ser o acréscimo do sofrimento, sem qualquer beneficio para o utente.

Todos os profissionais ja testemunharam o sofrimento do utente ao qual sera colocada
a sonda nasogastrica ou o cateter venoso central para alimentacao, até porque muitas
vezes estes procedimentos tém de ser recorrentes por obstrucdo ou remogao dos
mesmos pelo utente. Nao sado raros os casos em que € persistente a ideia de continuar

a alimentar o utente, mesmo quando é evidente a iminéncia da morte (Pacheco, 2014).

Assim, como em muitas outras situacdes, deve ser considerada a proporcionalidade do
ato de alimentar artificialmente o utente e, ndo se pode excluir que este se torne uma

intervengao desproporcionada em situagdes singulares e concretas (Pacheco, 2014).

Por isso, mais do que afirmar que se deve alimentar a qualquer custo, ou pelo contrario,
que devem ser suspensas todas as medidas, interessa refletir acerca destas medidas e

da sua pertinéncia (Pacheco, 2014).

A literatura recente revela que, por vezes a decisao de retirar o suporte vital parece ser
tomada mais prontamente do que a decisao de retirar a nutrigdo e a hidratacdo no final
da vida uma vez que a reducdo da nutricdo durante a fase terminal da vida é uma
questao controversa. No estudo realizado em Franga por Baumstark et al (2019) é
demonstrado que a nutrigao artificial tem vindo a ser menos utilizada e que nos ultimos
31 dias de vida, a proporcao de utentes a beneficiar da mesma foi de apenas 5%,
enquanto que nos ultimos 7 dias de vida, foi de apenas 3%. Importa ainda realgar que
parte dos utentes que beneficiaram com a nutrigdo artificial tinham como diagnoésticos
principais cancros digestivo e da cabega e pescogo (Riet et al, 2009; Baumstarck et al,
2019; Wallin et al, 2021).

Visto isto, é raro os utentes manifestarem fome na fase final de vida, mas quando o
apresentam esta deve ser combatida com medidas de enfermagem preliminares, como
referido anteriormente, e com a apresentagao de alimentos da preferéncia do utente em
pequenas quantidades, resumidamente deve ser oferecida a alimentagao de conforto
(Druml et al, 2016).

O termo alimentacdo de conforto é utilizado para descrever a continuagdo da
alimentagédo por via oral, de forma cuidadosa, quando a nutricdo artificial ndo é
apropriada. Nesse caso, reconhece-se que ha riscos em fazé-lo, como por exemplo, a
possibilidade de aspiracao de alimentos, mas esses riscos sao reduzidos tanto quanto
possivel. Assim, embora os alimentos oferecidos possam néao satisfazer totalmente as
necessidades nutricionais da pessoa, a intervencao destina-se sobretudo a proporcionar

conforto e uma sensacao geral de bem-estar (BHT, 2022).
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Assim, a alimentacao de conforto deve ser considerada para utentes que se encontram

em duas situacdes especificas:

e E considerado incapaz de comer e beber com seguranca, mas é inadequado
para a alimentagao por via artificial;

e Tem capacidade cognitiva, compreende o alto risco de aspiragdo da ingestéo
oral, mas opta por continuar a comer e beber consisténcias que apresentam

maior risco de aspiragéo (BHT, 2022)

Na verdade, embora seja uma pratica aceite e os profissionais de saude reconhegam
gue a pessoa para de comer quanto esta a morrer, os enfermeiros e os médicos muitas
vezes tém dificuldades em tomar e manter a decisao de deixar a natureza seguir o seu
curso, a maior parte das vezes os profissionais estdo preparados para enfrentar
problemas fisicos e dar apoio ao utente neste ambito, embora se encontrem pouco
preparados para enfrentar as questdes psicoldgicas e sociais em relagao a cessagao da
alimentacéo (Riet et al, 2009; Baumstarck et al, 2019; Wallin et al, 2021).

Do ponto de vista social, o ato de alimentar é visto como um ato de cuidar especial e de
‘mimar’, sobretudo as pessoas que se encontram doentes. E culturalmente frequente
que se leve alimentos e bebidas que as pessoas gostem, quando estas estdo com a sua
saude fragilizada (Barbosa & Neto, 2010).

A recusa alimentar em situagéo de doenga grave € um acontecimento frequente, trata-
se de uma atitude carregada de significados e consequéncias. Pode estar associada a
diversos processos agudos e cronicos e, muitas vezes, € sinal de morte iminente (Ferry
et al, 2004).

Assim, torna-se importante realgar as intervengdes de enfermagem individualizadas que
englobem medidas de conforto significativas e com objetivos ajustados as necessidades

de cada pessoa (Kolcaba & Bice-Braswell, 2024).

Segundo a OE (2017), é parte integrante das competéncias do enfermeiro de cuidados
gerais que este tenha respeito pelo direito do utente a escolha e a autodeterminagéo no
que diz respeito aos cuidados de Enfermagem e de saude. Além disso, também é
competéncia sua a formulagdo de um plano de cuidados individualizado, realizado em
conjunto com o utente e familia, de modo a estabelecer prioridades para os cuidados e

dando-lhes poder.

Relativamente ao EEEMCEPSP (OE, 2017), enquanto especialista tem o dever de
prestar cuidados especializados e, para isso, deve ter como objetivo de cuidados a

preservacdo da dignidade da pessoa, de modo a promover a sua autonomia, tendo
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sempre respeito pela sua perspetiva e decisdo de modo a estabelecer um plano de
cuidados individualizado para a pessoa e familia. Este plano de cuidados individualizado
deve ser frequentemente avaliado e atualizado junto com a pessoa doente e a sua
familia de modo a avaliar a consonancia deste com os desejos e preferéncias daqueles

que sao alvos do seu cuidado.

O enfermeiro tem ainda o papel de apoiar o utente e familia nas perdas sucessivas e na
resolugdo do luto, incluindo o antecipatorio e o patolégico. Uma vez que a alimentagao
tem um papel cultural e emocional na sociedade, torna-se imperioso que o enfermeiro
esteja junto da familia quando houver esta perda da capacidade de se alimentar ou a
recusa alimentar por parte do utente de modo a que estes possam compreender e
interiorizar que esta é uma perda que faz parte do curso natural da doenca. No caso de
o utente querer comer, apesar dos riscos ja mencionados associados a disfagia ou
aspiragao de conteudo alimentar, o enfermeiro tem o dever de aplicar estratégias que

apoiem o individuo, assim como as suas decisdes (OE, 2017).

Uma vez que, ainda assim, a questao da alimentagdo em fim de vida é um tema tao
controverso torna-se essencial analisar a experiéncia dos profissionais de saude na

alimentagéo da pessoa doente em fim de vida.

2. PERCURSO METODOLOGICO

Para Fortin (1999) a fase metodoldgica de um projeto consiste na definigdo dos métodos
que o investigador ira utilizar para dar resposta a pergunta que elaborou. Assim, nesta
fase procuramos identificar estratégias que permitiam dar resposta as questdes e
objetivos formulados anteriormente. Foi este 0 momento em que se operacionalizou a

investigacao, tendo como linha condutora o desenho de investigacéo.

Assim, neste ponto, apresentamos a questao de investigacao e os objetivos do estudo,
tipo de estudo, contexto, populagao e amostra, instrumentos de recolha e procedimentos
de andlise de dados, finalizando com os preceitos éticos que devem orientar uma

pesquisa.

2.1 Questao de investigagao e objetivos do estudo

A questdo de investigagao define o tipo de estudo a realizar e a mesma deve ser
baseada em reviséao bibliografica de modo a identificar o conhecimento existente ou, por
outro lado, que permita verificar os escassos conhecimentos sobre o tema e,

consequentemente, a necessidade de o explorar (Fortin, 1999).

No sentido e aprofundar a pertinéncia da problematica da alimentacdo a pessoa em

situagdo de fim de vida, foram realizadas entrevistas informais aos elementos da
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EIHSCP e a alguns enfermeiros dos servigos em que a equipa presta consultadoria.
Além disso, este € um tema de interesse pessoal por constituir um desafio quase diario
e, segundo a nossa percecdo pessoal, um dos motivos de maior preocupagao das
familias e cuidadores. Foi ainda desenvolvida uma pesquisa bibliografica em bases de
dados como a Cochrane Library, na B-on e na PubMed, que demonstrou que ndo ha
muitos estudos realizados nesta area e, aqueles que ha, focam-se sobretudo na questao

da hidratacgdo.

Além disso, das entrevistas informais notamos que ndo ha consenso entre os
profissionais acerca da tematica e que né&o ha estratégias nem intervengdes

sistematizadas de modo a lidar com o comprometimento da via oral.

Tendo por base o exposto e a inquietude de que os receios sentidos pelos profissionais
possam comprometer os cuidados aos utentes em fim de vida, consideramos pertinente
a realizacao deste estudo uma vez que consideramos que quanto mais conhecermos a
experiéncia dos profissionais de saude e o modo como costumam agir em determinadas
situagdes, melhor poderemos atuar sobre ela no futuro, de modo a minimizar os as

dificuldades sentidas.

Neste sentido, foi elaborada a seguinte questdo de investigagao: “Qual a experiéncia

dos Profissionais de Saude na Alimentacido da Pessoa em Fim de Vida?”

Assim, uma vez que o objetivo geral pretende transmitir de forma clara o que se pretende
obter com a questdo de investigagao (Fortin, 1999), este consiste em analisar a
experiéncia dos profissionais de saude na alimentagcdo da pessoa em situacdo de fim

de vida.
Como objetivos especificos foram definidos os seguintes:

e Perceber o significado que os Profissionais de Saude atribuem a alimentagéo da
pessoa em situagao de fim de vida.

¢ |dentificar os principios essenciais a atender na alimentagdo da pessoa em
situagéo de fim de vida.

¢ |dentificar as estratégias que os Profissionais de Saude adotam na sua pratica
no que diz respeito a alimentacao da pessoa em fim de vida.

e Compreender os dilemas que os Profissionais de Saude enfrentam na
alimentacdo da pessoa em situacao de fim de vida.

¢ |dentificar os fatores que interferem no processo de tomada de decisdo dos
profissionais de saude acerca da alimentacio da pessoa em situagao de fim de

vida.
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Deste modo, pretende-se com este estudo que os profissionais fiquem sensibilizados e
conscientes que as decisdes relacionadas com a alimentagdo em fim de vida constituem
um cuidado tao importante como qualquer outro e que ndo devem ser desvalorizadas
pois podem ser promotoras do conforto, do alivio do sofrimento e promovem a dignidade

da pessoa.

2.2 Tipo de Estudo

A investigacdo parte de uma inquietagdo ou de um interesse do investigador, visto isto,
a nossa tematica é sobretudo fruto do interesse pessoal que surgiu das vivéncias da

experiéncia de cuidar da pessoa em fim de vida.

Visto que o nivel de conhecimentos sobre a tematica determina a escolha do tipo de
investigagcdo, em conjunto com a questdo de investigacdo de determina o método
apropriado para estudar determinado fenédmeno, foi realizado um estudo exploratério-
descritivo de natureza qualitativa. Segundo Fortin (1999), na investigagdo qualitativa, o
investigador procura ter a percegéo sobre todo um fenédmeno, para isso, “ele observa,
descreve, interpreta e aprecia um meio e o fenémeno tal como se apresentam sem
procurar controla-los” (p.22), isto é, o investigador procura compreender o fendbmeno
sem intervir sobre ele, de modo a que os resultados néo sejam influenciados. Este ndo
pretende portanto, avaliar o fendmeno, mas sim descrevé-lo e/ou interpreta-lo, dando-

Ihe assim um sentido.

Num estudo exploratorio-descritivo € investigado um tema ainda pouco estudado
através da selecdo de uma série de questdes por parte do investigador, que lhe irdo
permitir colher informacgdes e descrever aquilo que pesquisa (Fortin, 2009). Perante um
reduzido acesso a esta area da investigagao foi realizado um estudo exploratério-
descritivo, na medida em que visou “denominar, classificar, descrever uma populacdo
ou conceptualizar uma situagao” (Fortin, 2009, p.138), ou seja, pretende-se conhecer e
interpretar a experiéncia dos médicos e enfermeiros da ULS acerca da alimentagao da

pessoa em situagao de fim de vida.

2.3 Contexto de estudo e participantes

Neste ponto vamos referir-nos ao contexto em que foi desenvolvido o estudo e
descrever o procedimento para selecionar os participantes, assim como apresentar a

sua caracterizagao sociodemografica e profissional.

O contexto
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Este estudo realizou-se numa ULS da regido Norte, nos servigos de internamento de
Medicina Interna (Medicina Homens UF, Medicina Mulheres UF) e Cirurgia Geral UF, em
janeiro de 2024. A escolha destes servigos para a realizagdo da recolha de dados
justifica-se pelo facto de serem os servigos com maior niumero de pedidos de

consultadoria dirigidos a EIHSCP, como ja mencionado no Capitulo I.

Este contexto foi também descrito no primeiro capitulo e foi também escolhido por
considerarmos que podia ser uma mais-valia para o conteudo das entrevistas uma vez
que prestam cuidados a utentes em fim de vida. Além disso, a perspetiva de sensibilizar
os profissionais de salde para esta tematica, poderia constituir um beneficio para os

mesmos e para os utentes, deixando assim o nosso contributo.

Os participantes

A populagdo, de acordo com Fortin (1999, p.41), “compreende todos os elementos
(pessoas, grupos, objetos) que partilham caracteristicas comuns as quais séo definidas
pelos critérios estabelecidos para o estudo”, além disso, Coutinho (2014, p. 89) defende
que “populagéo é o conjunto de pessoas ou elementos a quem se pretende generalizar
os resultados e que partilham uma carateristica comum”. Como ja mencionado, a
populagdo deste estudo incluiu médicos e enfermeiros a exercer fungdes na ULS

mencionada.

Apos determinar a populagéo, foi definida a amostra, que para Fortin et al (2009, p.312)
se trata de uma “fracdo de uma populagéo sobre a qual se faz o estudo”. Sendo o0 nosso
estudo um estudo qualitativo, trabalhou-se com participantes. No entanto, n&o foi
possivel definir a priori o nUmero de participantes pois as entrevistas realizaram-se
tendo como objetivo a saturagdo de dados. Esta saturagao de dados foi atingida apds a
realizagdo de quinze entrevistas uma vez que as trés ultimas n&o acrescentaram
qualquer informacdo em relacdo as realizadas anteriormente — todas elas foram

realizadas, com recurso a gravagao, apos consentimento informado dos participantes.

Quanto a selegdo dos participantes, optou-se pelo método de amostragem néo
probabilistica por escolha racional que consiste, segundo a autora mencionada
anteriormente, em “fomar uma amostra na qual se encontrem caracteristicas
conhecidas na populagdo” (p.314). Visto isto, foram definidos como critérios de inclusao
neste estudo os profissionais de saude que aceitassem participar no mesmo, que
tivessem experiéncia no servico onde se encontravam de pelo menos um ano e, que se
encontrassem na prestacao direta de cuidados ao utente e familia. Optou-se por abordar
os participantes que tinham as caracteristicas desejadas num determinado momento,

neste caso foi o turno da manha.
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Assim participaram no estudo 15 profissionais de saude, cuja caracterizagao

sociodemografica e profissional se encontra descrita na tabela seguinte (tabela 1).

SEXO

Feminino 14
Masculino 1
Nao quero responder/outro 0

IDADE

20-30 6
31-40 4
41-50 5
51-60 0
>61 0

GRAU ACADEMICO

Licenciatura 8
Pds-graduacgao 2
Especialidade 3
Mestrado 2
Doutoramento 0

TEMPO DE EXERCICIO PROFISSIONAL

<5 anos 2

5-10 anos 5

11-20 anos S

>20 anos 3
PROFISSAO

Enfermeiro 11

Médico 4

JA CUIDOU DE UTENTES EM SITUAGAO DE FIM DE VIDA?
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Sim 15
Nao 0

Tabela 1 - Caracterizagdo sociodemografica e profissional dos participantes

Dos quinze participantes do estudo, 14 sdo do sexo feminino e 1 do sexo masculino,
sendo que destes 11 sdo Enfermeiros e 4 sdo Médicos. Os participantes tém idades
compreendidas entre os 20 e os 50 anos, sendo que a média das mesmas é de

aproximadamente 34,6 anos.

No que diz respeito ao tempo de exercicio profissional, a maioria dos participantes
encontra-se entre os 5 e 20 anos, sendo que a média de tempo se encontra nos 13

anos, aproximadamente.

O grau académico tem maior prevaléncia na licenciatura, seguida da especializagao,
sendo que nenhum dos entrevistados tem o titulo de doutoramento. Importa ainda referir

que 100% dos participantes ja cuidou de pessoas em situagao de fim de vida.

2.4 Procedimento de Recolha de Dados

A recolha de dados é fundamental para a obtencido da informacéo pois permite que
possamos analisar os dados colhidos e deles retirar conclusées pertinentes. De modo
a dar resposta aos objetivos definidos para o estudo, o instrumento de recolha de dados
que utilizamos foi a entrevista, este € um dos instrumentos mais utilizados em estudos
qualitativos. Permite estabelecer uma relagdo entre o investigador e os participantes
tendo como objetivo a recolha de dados que respondam as questdes de investigacao
formuladas. Segundo Fortin et al. (2009, p.375) a entrevista tem trés objetivos, sendo

eles:

1. “Examinar conceitos e compreender o sentido de um fenémeno tal como ele é

percebido pelos participantes;
2. Servir como principal instrumento de medida;
3. Servir de complemento aos outros métodos de colheita de dados.”

Este método de recolha de dados tem duas variantes, a entrevista nao dirigida (ndo
estruturada) e a entrevista dirigida (ou estruturada), em que quem controla o conteudo
€ o participante ou o entrevistador, respetivamente. Além da entrevista dirigida e da ndo
dirigida, existe ainda a semidirigida que combina aspetos das anteriores e, das trés

mencionadas, € a mais utilizada. A mesma autora defende que esta é utilizada quando
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o investigador pretende “compreender a significagdo de um acontecimento ou de um

fenémeno vividos pelos participantes” (Fortin, 2009, p.376).

Neste instrumento o “entrevistador determina uma lista de temas a abordar, formula
questbes respeitantes a estes temas e apresenta-os ao respondente numa ordem que
ele julga apropriado” (Fortin et al. 2009, p.377). Neste estudo utilizou-se este tipo de
entrevista, visto que deu ao entrevistado maior oportunidade de expressdo de
sentimentos e opinides relativos a este tema. Apds discussao e tendo por base os
objetivos do trabalho de investigagao, foi elaborado um guido norteador (apéndice 6)
que, segundo Fortin (2009, p.378) consiste num “plano ou esquema de entrevista,
indicando quais séo os temas e subtemas a tratar’. Assim sendo, o guido permitiu-nos
conhecer bem os objetivos e o conteudo das entrevistas e, simultaneamente, organizar

e preparar a interagdo com os participantes.

Realizou-se um pré-teste constituido por trés entrevistas com o objetivo de verificar a
pertinéncia e a clareza das questdes utilizadas e também para que fosse feita uma
estimativa do tempo necessario para a sua realizagdo. Apos a transcri¢cao e analise das
entrevistas verificou-se que estas davam resposta aos objetivos estabelecidos

previamente e que ndo eram necessarias alteragdes no guido.

2.5 Procedimento de anadlise de dados

Na investigacdo qualitativa a analise de dados baseia-se em palavras e ndo em
numeros. Assim, para a analise mencionada, o investigador “examina os dados,
organiza-os e tenta penetrar a significagéo dos dados que recolheu” (Fortin et al., 2009,
p.301). Para que isto seja feito, &€ necessario recorrer a analise de conteudo que,
enquanto método, é um conjunto de técnicas de analise que utiliza procedimentos de
pesquisa com o intuito de busca do sentido do conteudo manifesto da comunicagao
(Fortin, 1999).

De forma a aumentar a consisténcia dos dados e a validade interna do estudo, segundo
Lessard-Hébert et al. (1990), deve ser garantida uma documentagao pormenorizada e
exaustiva dos procedimentos de investigacédo e que, gracas a qual, o leitor pode tomar
conhecimento da metodologia utilizada para os resultados apresentados. Apos realizar

todas as entrevistas, as mesmas foram transcritas e sujeitas a posterior analise.

No que diz respeito a analise interpretativa dos dados, a analise de conteudo foi feita
tendo em conta a objetividade — sendo fiel ao que foi transmitido, e a subjetividade —
sendo que assim foi possivel interpretar manifestagdes ndo-verbais, nunca descartando

os principios éticos (Silva e Fossa, 2013).
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A analise de conteudo dividiu-se em trés etapas: pré-analise; exploracdo do material;
tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagéo. A pré-analise teve como objetivo
resumir as ideias iniciais e estabelecer conceitos necessarios a sua interpretacido — para

tal foi necessaria a leitura integral da transcrigéo das entrevistas.

Na fase de exploragao de material, realizou-se a codificacdo de pequenos excertos em
unidades de significagdo e a sua classificagdo em categorias simbdlicas ou tematicas.

Esta categorizacao foi feita ao longo da analise da informagéao colhida, ou seja, in vivo.

Esta analise categorial tematica € uma das técnicas de analise de conteudo sendo que

explora mensagens inerentes a comunicagao (Bardin, 2011).

Para Bardin (1977), através de caracteristicas representativas do conteudo é feita a

codificagdo com base em regras precisas sobre as informagdes textuais.

Quando se realizam entrevistas semiestruturadas, é na fase de recolha de dados que
se inicia a analise. Assim sendo, utilizou-se a codificagao inicial ou aberta que consistiu
num processo de identificagdo do sentido de uma reproducéo exata de textos. Este tipo
de codificagao é feito a partir das categorias ja existentes (a priori) e vastas ou através
de categorias emergentes (in vivo). Deste modo, optou-se pela categoria emergente,
isto é, a partir da leitura e analise das entrevistas dos participantes, as categorias de
estudo surgiram do seu contexto, uma vez que nao limitaram a abrangéncia de novos
conteudos importantes para a pesquisa. Ao longo da analise de dados e de modo a
manter o anonimato dos participantes, as entrevistas foram codificadas e numeradas

conforme o profissional fosse Médico (M) ou Enfermeiro (E).

Por fim, a ultima fase compreende o tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretagdo. Assim, através da analise de conteudo das entrevistas realizadas foi
possivel fazer uma analise global sobre a experiéncia dos profissionais de saude na
alimentagéo da pessoa em fim de vida. Nesta fase, foi feita uma analise comparativa
das categorias, permitindo identificar diferengas e semelhangas através da construgao
de uma matriz de reducao de dados de forma a simplificar as informagbes obtidas e
para que, posteriormente, se procedesse a deducdo e interpretacdo dos resultados

(apéndice 8).

2.6 Principios Eticos

A ética, enquanto ciéncia da moral e arte de dirigir a conduta, desempenha um papel
crucial na vida dos individuos, fornecendo um conjunto de permissées e interdi¢gdes que
guiam sua conduta. Ela questiona e clarifica a moral, procurando o bem e identificando

o dever. No contexto de investigagao, as consideragdes éticas sdo fundamentais, pois
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permitem ditar a continuidade da pesquisa quando n&o ha violagédo do codigo ético e de
modo a evitar aspetos moralmente inaceitaveis que possam prejudicar os sujeitos, os

investigadores ou a comunidade em geral (Fortin, 1999; Ribeirinho & Carvalho, 2021).

No campo dos cuidados de saude, é essencial que os profissionais estejam cientes dos
principios éticos para que possam planear as suas interven¢des de maneira adequada
O caodigo ético, orientado por um conjunto de regras, impde limites e orienta a
investigacao, assegurando que estudos que envolvem seres humanos respeitam esses
principios sem comprometer a validade dos resultados. As questdes éticas atravessam
toda a investigagéao, influenciando a posigao do investigador em relagéo ao estudo e aos
participantes, permitindo a busca da intengéo universal € ndo particular (Nunes, 2013;
Ribeirinho & Carvalho, 2021).

Uma investigacdo deve ser conduzida tendo em conta os direitos dos participantes
independentemente dos aspetos estudados. No que diz respeito a investigacdo é
importante ter em atengao os principios éticos que concernem a confidencialidade e a

vida privada.

Tendo por base o artigo 85° do Cdédigo Deontoldgico da profissao importa reforgar que
foi mantido o anonimato do participante e considerada confidencial toda a informacéao
acerca do mesmo, de modo a que este ndo se sinta limitado ou ameagado na divulgacao

da informacéo e dos sentimentos acerca da tematica abordada (Deodato, 2015).

Além disso, foram salvaguardados todos os principios éticos baseados no respeito pela

dignidade humana. Dos quais:

e 0 respeito pelos grupos vulneraveis exigindo uma auséncia de qualquer mau
tratamento ou discriminagao por parte do investigador;

e 0 respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informagdes pessoais
em que o participante do estudo tem o direito a conservacéo do anonimato e lhe
asseguram que os dados colhidos se manterao confidenciais;

e 0 respeito pela justica e equidade sendo que o investigador tera de repartir
equitativamente todos os beneficios inconvenientes do estudo de acordo com os

principios da justica entre todos os participantes.

Neste estudo, o investigador elegeu os participantes de acordo com os seus interesses,
e posteriormente explicou de forma verdadeira os métodos utilizados no estudo,
informando sobre a auséncia de risco para os participantes. A reducdo dos

inconvenientes é orientada por principios éticos (Fortin et al., 2009; Queirds, 2001):
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e Da Autonomia ou da Liberdade: refere-se a autonomia do participante para
escolher e decidir livremente e de forma verdadeiramente autbnoma, isto €, sem
influéncias externas, a sua participagao.

e Da Beneficencia e Nao Maleficéncia: estes principios encontram-se
profundamente interligados uma vez que tém por base promover positivamente
o0 bem evitando e removendo o mal. Tendo como objetivo ndo expor os
participantes a inconvenientes para que compensem 0s riscos, sendo assim, o
investigador deve reduzir e garantir o maximo possivel de vantagens para os
participantes. Deve por isso haver uma ponderagéo entre os beneficios e os
danos causados no individuo.

o Da Justiga: que esta inteiramente relacionado com o0s grupos sociais,
preocupando-se com a equidade da distribuicdo de bens e recursos comuns, na
tentativa de igualar oportunidades de acesso. Assim sendo, os participantes na
investigacdo devem ser tratados de forma justa e devem ser escolhidos em
fungdo do problema de investigagdo e ndo baseado em conveniéncia do
investigador, recomendando ainda a auséncia de prejuizo e o igual acesso a

informagéao do estudo a qualquer momento da investigagao.

A declaragao de Helsinquia (2013, p.3) defende que é primordial “(...) A participagéo de
pessoas capazes de dar consentimento informado para serem participantes sujeitos de
investigacdo médica tem de ser voluntaria”. Visto isto, foi elaborado um consentimento
livre e esclarecido onde foi explanada toda a informacéo relativa ao estudo, tal como as
finalidades e os objetivos. O preenchimento deste documento foi obrigatério para todos
os participantes antes de se iniciar a entrevista (apéndice 9). Assim, ao longo da
investigacdo, foi obtido junto de todos os participantes o consentimento livre e
informado, que segundo Fortin (1999, p.120) “é essencial a manutengéo da ética na
conduta da investigagdo”. Este documento foi preenchido de uma forma livre e
esclarecida e o participante foi informado sobre a natureza e a finalidade da investigagao
para a qual é solicitada a sua colaboragéo, assim como garantida a confidencialidade e

0 anonimato das respostas obtidas.

Ainda de acordo com o estipulado na declaragao de Helsinquia (2013), para além do
consentimento dos participantes, é necessario solicitar autorizagao para a realizacéo de
estudos de investigacao as instituicdes envolvidas. Assim, foi realizado um desenho de
investigacdo que foi enviado & Comissdo de Etica para a Saude e ao Conselho de
Administracao da ULS. Para tal foi preenchido um documento interno para requerer o

acesso a informagao para investigagao e anexados todos os documentos solicitados no
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mesmo, tendo este sido aprovado em Conselho de Administragao em janeiro de 2024

(anexo 2).

3. APRESENTAGAO E ANALISE DOS DADOS

Neste ponto pretendemos apresentar e analisar os dados obtidos através da realizagao
das entrevistas aos participantes do estudo. Da analise de conteudo dos discursos
emergiram um conjunto de dados que se organizaram em torno de 5 areas tematicas
como se pode verificar na imagem seguinte (figura 1), e que nos permite ter um olhar
global sobre a experiéncia dos profissionais de saude sobre a alimentagéo da pessoa

em fim de vida.

Significado que
os Profissionais
de Saude

atribuem

Fatores que
interferem no
processo de
tomada de
decisdo dos

Principios
essenciais a
atender

A experiéncia dos
profissionais de
saude na
alimentacao da
pessoa em situagao

de fim de vida
ratégias que

os profissionais
de saude adotam
na sua prdtica

Dilemas que ©
profissionais de
saude enfrentam

Figura 1 - A experiéncia dos profissionais de satide na alimentagdo da pessoa em fim de vida: Areas
Tematicas

Para uma melhor organizagdo e compreensdo da descrigdo e analise dos dados, a
apresentagao sera por areas tematicas, com recurso a figuras representativas das
respetivas categorias e subcategorias. Na descricdo dos dados estas surgem a negrito
e a italico respetivamente e ilustradas por alguns dos excertos que emergiram dos

discursos dos participantes.
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3.1 Significado que os Profissionais de Saude atribuem a alimentagao da pessoa
em situagao de fim de vida

A primeira area tematica que surge na analise de conteudo das entrevistas realizadas
diz respeito ao significado atribuido pelos profissionais de saude a alimentagéo da
pessoa em situagdo de fim de vida. As opinides divergiram, sendo que aqui surgem
cinco categorias que classificam este como um tema: relevante, complexo, controverso,

causador de impacto emocional e secundario, como se pode analisar na figura seguinte.
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Figura 2 - Significado que os Profissionais de Saude atribuem a alimentagdo da pessoa em situagdo de fim
de vida

Trés participantes consideram que a alimentagao em fim de vida é algo relevante:

e “E um tema muito problematico, mas extremamente atual.” M2
e “Acho que é um tema extremamente importante (...)" E7

e “...) um bom tema para ser estudado.” E6

Além disso, o0 mesmo numero de participantes considera que este € um assunto

complexo:

e “E uma questdo um bocado complicada (...)” M3

e “Em primeiro lugar, acho que é um tema muito complexo e acho que é dificil de
abordar (...)” E5

e “Eu acho que realmente é um tema dificil. E muito complicado as vezes chegar
a um consenso, (...)" E4

Um dos entrevistados menciona que é um tema controverso:
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e “Acho que este é um tema mesmo controverso (...)” E6

O facto de ser um assunto com impacto emocional foi mencionado por dois

profissionais de saude:

e “Acho que temos sempre que ter em atengcdo em tudo o que fazemos” M4
o “.) é uma &area muito dificii para mim, porque mexe muito comigo

emocionalmente (...)” E3

Por fim, é considerado como sendo secundario, ou pouco importante por um

enfermeiro:

e “A primeira coisa que me vem a cabega quando penso na alimentacdo nesta

fase da vida é que: é secundaria.” E10

3.2 Principios essenciais a atender na alimentacdo da pessoa em situagao de fim

de vida

No que concerne aos principios essenciais a atender na alimentagao da pessoa em
situacao de fim de vida, verifica-se que as opinides sdo diversas. Da analise de contetdo
dos discursos dos profissionais de saude, inferem-se seis categorias: conhecer o utente
e 0 seu contexto, respeitar a vontade do utente e familia, minimizar intervengdes
invasivas, comunicar eficazmente com a familia e com a equipa, focar-se no conforto e
na qualidade de vida/dignidade, manutengdo orgénica que acompanha medidas

potencialmente curativas, como se pode verificar na figura 3.
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Figura 3 - Principios essenciais a atender na alimentagao da pessoa em situagao de fim de vida

A necessidade de conhecer o utente e o seu contexto € mencionada por onze
participantes:

e “Eu acho que é um conjunto de varias coisas: primeiro, o tipo de doente que
temos, uma vez que ndo séo todos iguais, como é obvio, depende também do
tipo de patologia de base, que muitas vezes condiciona aquilo que nés vemos
como fim de vida e isso é uma coisa importante” M3

e “(...) ofimde vida ndo ¢ igual para todos (...) aquilo que as vezes queremos para
um doente, ndo significa que o vamos adotar para todos, porque la esta, ha todo
um contexto da doenca em si, do estado do doente e da familia.” E1

Onze dos profissionais de saude entrevistados mencionam a importancia de respeitar

a vontade do doente e da sua familia:

e “(...) acho que se deve deixar um bocado ao gosto do doente acima de tudo e
em colaboragcédo com a familia, deve ser uma deciséo conjunta.”M4

e “Acho que a alimentagdo deve ser algo sempre adaptado as preferéncias da
pessoa (...)" E9

Aminimizagao das intervengoes invasivas é também referida como um dos principios
essenciais a atender na alimentacdo da pessoa em situacao de fim de vida, tendo sido
abordada por seis participantes:
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e “Para mim é um contrassenso absoluto ter um doente amarrado para poder ter
uma sonda e teria como consequéncia direta ndo colocar alimentagéo artificial
(...)’M1

e “Se hoje um doente ndo comer, até pode amanhéa ja querer... (...), se depois
disso, nada resultar, entdo sim... ai teriamos que optar pela sonda. Mas la esta...
é um doente em fim de vida... custa-me colocar dispositivos que séo

desnecessarios.” E9

A comunicacgao eficaz, tanto com a familia como com a equipa, foi mencionada por

dois médicos:

o ‘(.. )tentar desmistificar isto tudo, quer ao doente, quer a familia.” M1

o “Ha pessoas sempre com opinibes contrarias, e algumas mais interventivas do
que outras, e por isso eu opto sempre por colocar no processo clinico qual foi a
decisdo, escrevo mesmo que “ndo tem indicagdo para entubag¢do” e informo a
equipa de enfermagem, desse modo tento uniformizar a deciséo e que nao seja

possivel ser mudada porque alguém vem e tem uma ideia diferente de mim.”M2

A importancia de manter o foco no conforto e qualidade de vida/dignidade do utente

foi mencionada por nove entrevistados:

e “(..) trata-se de investir no conforto e na qualidade de vida daquela pessoa, na
qualidade dos ultimos dias de vida (...)"M1

e “Temos que nos focar no doente e no conforto do doente de modo a que ele
possa viver os ultimos dias da forma mais confortavel possivel.”"M2

e “Acho que o ndo comer é que provoca sofrimento e ndo o contrario. Essa sonda

(...) proporcionaria qualidade e conforto aquele doente antes de falecer.” E3

Por fim, o principio de optar pela manutengao orgéanica, que pode incluir medidas

potencialmente curativas, foi mencionado por seis profissionais de saude:

e “Ou entdo, quando tenho duvidas prefiro colocar soros, esperar 24h e sé depois
reavaliar... a minha primeira op¢do nunca é a sonda, prefiro sempre esperar e
ver se é uma causa tratavel e reversivel, e ai trato-a e vejo como o doente
fica”M1

e “(...) se eundo tenho a certeza quanto a uma determinada situagdo ser reversivel
ou ndo, (...) as vezes fazemos uma espécie de ponte, isto é, nem que seja com
fluidoterapia ou uma sonda quando sdo doentes que nao tem capacidade de se
alimentar por via oral. As vezes fazemos isto durante algum tempo enquanto ndo

temos uma deciséo fundamentada (...)."M3
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¢ “Mas acho que atualmente ha mais tendéncia para esperar uns dias a ver a
evolugédo do doente (...) acho que as pessoas estdo mais sensiveis para este
assunto” E4

3.3 Estratégias que os profissionais de saude adotam na sua pratica no que diz
respeito a alimentagao da pessoa em situagcao de fim de vida

No que diz respeito a area referente houve varias categorizagbes por parte dos
participantes. As estratégias que os profissionais de saude adotam nos seus cuidados
encontram-se representadas na figura 4 e passam pela discussdo em equipa (seja
médica, de enfermagem ou multidisciplinar), o alivio de sintomas, basear-se no
diagnéstico do utente ou na decisdo médica, administrar soroterapia, satisfazer os

desejos do utente, ajustar as expectativas da familia e, por fim, colocar SNG.

Discussao em equipa Enfermagem

Alivio de Sintomas Multidisciplinar

Diagnostico do utente/decisdo

médica

Administrar Soroterapia

Satisfazer Desejos

pessoa em situacao de fim de vida

Estratégias que os profissionais de saude adotam na
sua pratica no que diz respeito a alimentagao da

Ajustar Expectativas da Familia

Figura 4 - Estratégias que os profissionais de satde adotam na sua pratica no que diz respeito a
alimentagéo da pessoa em situagdo de fim de vida
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No que diz respeito a estratégia de discutir em equipa, estas foram divididas em trés
subcategorias. Assim, a discussao no seio da equipa médica foi referida por dois

médicos:

o “Nos casos em que tenho alguma duvida tento discutir com um colega e decidir,
para poder colocar um ponto final com seguranga.” M2
o “Ainda hoje discutimos uma situagdo e a colega mais velha da equipa achou que

o melhor para aquela doente era ter uma sonda e por isso foi o que foi feito.” M3

Cinco enfermeiros, mencionam a discussao o seio da equipa de enfermagem como

uma estratégia utilizada:

e “(...) nas passagens de turno fazemos muita reflexdo para tentarmos perceber
se estamos todos a ter a mesma percegcdo de determinada situagdo e se
estamos a tomar a decisdo mais correta para aquele doente e aquela familia.”
E1

e “Quando temos utentes que recusam comer e, por exemplo fazem hipoglicemias,
temos discutido em passagem de turno (...) sobre tudo o que nos inquieta e

chegar a uma concluséo do que é o melhor para o utente (...)” E5

Quanto a estratégia de discussao em equipa multidisciplinar, esta € mencionada por

doze entrevistados:

e “As decisbes sobre a alimentagao sao sempre discutidas em equipa, hdo s6 os
meédicos, mas também os enfermeiros e habitualmente pedimos a colaboragéo
da equipa de cuidados paliativos.”M2

e “..) acima de tudo tem que haver bom senso e dialogo entre médicos e

enfermeiros” E8

O alivio de sintomas ¢ outra das estratégias utilizadas pelos profissionais de saude, e

foi mencionado por dois enfermeiros:

e “(...) acho que antes de tudo temos que refrescar a boca da pessoa (...)” E9
e “Se a pessoa esta em fim de vida, devemos forcar-nos naquilo que a pessoa
quer, devemos focar-nos mais até nos sintomas... se tem dor ou nao por

exemplo” E10

Outra das estratégias utilizadas, foi mencionada por seis profissionais de saude e diz

respeito ao foco no diagnéstico médico do utente/decisao médica até ao momento:

o “Foco-me sempre no diagnéstico do doente e na decisdo médica” E1
e “(...) procuro sempre identificar o motivo [da recusa alimentar]. Tenho que saber

se ele recusa porque nao tem apetite, ou se até se trata de um doente confuso
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e ja é um padrao habitual dele. Se vir que ja é um padrdo de um doente confuso
tento ver qual é o objetivo dos cuidados aquele doente, se ainda é para investir

ou ndo na sua recuperacdo.” E11

Seis dos quinze entrevistados, faz referéncia a administracao de soroterapia como

uma estratégia a utilizar:

e “(...) admito que prefiro tratar estes doentes com soros’M1

e “(...) até considero mais importante manter o doente hidratado quando estado em
fase terminal... as vezes quando os doentes sdo diabéticos até falo com os
médicos para prescrever um soro e prevenir as hipoglicemias (...)" E1

e “(...) podemos ficar sem comer varios dias, sem beber é que ndo. Por isso, ndo

me faz confusao que o doente ndo coma, desde que ele tenha um soro.” E9

A satisfagdo dos desejos alimentares dos utentes, foi um dos aspetos mais
mencionados como estratégia utilizada, sendo que foi referida por sete dos

participantes:

e “(...) havia um senhor que se encontrava numa situagéo irreversivel e que o
principal desejo dele logo que soube que ndo havia mais solugbes, era comer
uma francesinha. Lembro-me perfeitamente que encomendamos, ele
praticamente ndo comeu, mas s6 o cheiro da comida, apesar de ele mal lhe ter
tocado, ajudou imenso e satisfez aquele desejo.”M3

o Muitas das vezes os doentes tém desejos de cerveja por exemplo, e nés
apoiamo-nos na familia, autorizando que eles tragam aquilo que o doente
deseja, ou mesmo ndés enfermeiros (...)Tentamos sempre agilizar de alguma
forma, de modo a conseguirmos satisfazer o desejo do doente, mesmo que no
final ele acabe por comer s6 um bocadinho, isso ja nos deixa satisfeitos e com a
sensagéo de missdo cumprida.” E2

o “Se a pessoa tiver desejos, acho que devemos fazer tudo para que essa pessoa
possa satisfazer esse desejo porque pode ser uma ultima oportunidade. Cabe

aos profissionais promover e facilitar a conceg¢do desse desejo.” E6

Aimportancia de ajustar as expectativas da familia, perante a situagao foi algo referido

pela maioria dos participantes, foi narrado em onze das quinze entrevistas:

o  “Muitas vezes o doente ndo aceita a alimentacédo e nés temos de aceitar essa
decisdo, depois tento explicar a familia que ndo ha beneficio na alimentacao e

explicar a fisiologia daquilo que esta a acontecer.”M2
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e “O segundo passo é falar com a familia e geralmente o que eu tenho de mostrar
e explicar é que ndo ha um beneficio na alimentagéo (...), € um doente que esta
no estado minimo de existéncia (...)"M3

e “[é importante] (...) clarificar os familiares sobre o que é esperado e o que esta
a acontecer, porque é uma angustia para os familiares verem o seu familiar que

nao esta a ser alimentado” E2

Por fim, a alimentagdao artificial através de SNG foi uma estratégia mencionada por

treze profissionais de saude:

e “Se acho que a situagéo é temporaria ou reversivel e que a decisdo de colocar
sonda lhe vai trazer conforto e bem-estar, mesmo que ele ndo tenha uma
sobrevida longa, ai opto por colocar a sonda.”M2

o “Mas sim, muitas vezes eu pec¢o para colocar sonda nasogastrica aos doentes
mesmo (...) quando eles estdo muito, muito dependentes.”"M4

e “Tento sempre que o doente coma, nem que seja uma vez por dia, (...) sou da
opinido de que devemos colocar sonda, uma fininha com o objetivo de néo
aumentar o desconforto e o sofrimento desse doente.” E3

e “Acho que a sonda facilita-nos enquanto profissionais a perceber se a utente até
recusa porque se sente enfartada, porque nés conseguimos ver se tem conteudo

gastrico, que tipo de contetdo, etc.” E6

3.4 Dilemas que os profissionais de saude enfrentam na alimentagdo da pessoa

em situacao de fim de vida

Relativamente aos dilemas que os profissionais de saude enfrentam no seu dia-a-dia,
as opinides dividiram-se, dando origem a quatro categorias: situa¢des potencialmente
reversiveis, risco de aspiracao, incerteza na tomada de decisdo e a intencio de acelerar

o processo de morte, como pode verificar-se na seguinte figura.
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Figura 5 - Dilemas que os profissionais de saude enfrentam na alimentagao da pessoa em situagao de fim

de vida

No que diz respeito aos dilemas enfrentados, cinco entrevistados abordam a questao

das situagoes potencialmente reversiveis:

“se calhar, se eu corrigir esta hipernatremia ele até vai recuperar e ja vai
conseguir comer por ele e ai ndo teremos esse fator de confuséo. Ai admito que
as vezes opto por colocar a sonda.”M1

“As vezes h4 a duvida se é uma deciséo reversivel ou ndo, se vem em sequéncia
de uma depresséo, etc.”M2

“(...) porque pode nédo ser algo definitivo, pode perfeitamente ser uma coisa
transitéria porque a pessoa esta incapaz neste momento para tomar a
medicagdo, mas depois de a fazer até pode melhorar e por isso o tratamento
tera que passar por ai...” E8

Quanto a situagdes com risco de aspiragao, foram referidas por sete participantes:

“Quando o doente tem a alimentagdo comprometida pela disfagia, mas quer
comer e mostra que tem fome, essa é sempre uma decisdo muito muito
complicada (...) assumindo que depois poderiam vir as microaspiragées, mas
esses casos deixam-me a pensar. Temos sempre que avaliar o risco beneficio
destas decisbes.”M1

“Porque depois ha o risco de aspiragdo... para mim é muito pior um doente
aspirar do que ndo comer... Para mim, eu decidir que o doente come e ele aspirar
durante a refeicdo é muito pior do que decidir que ele ndo come de todo. Pesa-

me mais a consciéncia porque considero que se calhar eu ndo avaliei bem o
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doente e “obriguei-0” a comer quando ele néo tinha a capacidade de o fazer...
para mim isso é muito mais grave (...) estou a piorar uma situagdo que ja é ma.”
E1

A incerteza na tomada de decisdo foi um dilema referido por oito dos profissionais de

saude entrevistados:

“decidimos com base nisso aquilo que achamos que é melhor para o doente
naquela fase. Agora, se o que decidimos é efetivamente o melhor ou néo, isso
nunca iremos ter a certeza, sobretudo porque na maioria das vezes o doente ja
ndo esta capaz de dar o seu feedback porque ja ndo tem a capacidade de o
fazer.” E1

“Porque nesses casos o0 que estamos a prolongar? Que qualidade de vida é que
ela vai ter?” E4

“Mas depois ao mesmo tempo néo sei se isso vai mudar o final da pessoa, ou
até se todo o processo de morte vai ser mais rapido e eu estou a contribuir para
isso (...) Fico na duvida, sera que a colocacdo de uma PEG até é mais
confortavel e pode melhorar a qualidade de vida desta pessoa? Vai ser igual?
N&o muda nada?” E10

Por ultimo, a intengdo dos utentes em acelerarem o seu processo de morte é

mencionado apenas por um médico e um enfermeiro:

“depois percebemos que ele recusava porque percebeu os défices que tinha (...)
a recusa [alimentar] era uma coisa premeditada, ele sabia que ao fazé-lo
aceleraria o processo de morte. Esta era a vontade do doente {(...).” M3

“Porque as vezes até me questiono se as pessoas ndo recusam a alimentagéo
ou retiram a sonda porque acham que assim vdo morrer mais rapido. Mas acho

que nestas situagdes, nunca nos vao ser esclarecidas estas duvidas.” E10

3.5 Fatores que interferem no processo de tomada de decisdao dos profissionais

de saude acerca da alimentagao da pessoa em situacao de fim de vida

Por fim, quanto aos fatores que interferem na tomada de decisdo dos profissionais de

saude, da analise de conteudo das entrevistas emergiram duas categorias: os fatores

facilitadores e dificultadores. Fatores dificultadores sdo aqueles que constituem um

problema, desafio, obstaculo ou barreira face a implementagdo e manutencdo de

determinado trabalho. Fatores facilitadores, sdo todas as atitudes e elementos que

contribuem para facilitar a implementagéo e manutengao do mesmo (Mey e Lima, 2013),

isto é, as varias subcategorias podem surgir como tendo ambas as fungdes,
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dependendo da forma como se apresentam aos profissionais. Ainda no que diz respeito
as subcategorias, foi possivel identificar varias.

Expressar vontades previamente
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Figura 6 - Fatores que interferem no processo de tomada de decisdo dos profissionais de satde acerca da
alimentagdo da pessoa em situagdo de fim de vida

No que diz respeito aos fatores que interferem na tomada de deciséo dos profissionais
de saude, os fatores facilitadores englobam as vontades expressas previamente, a
existéncia de documentos norteadores e a formagdo dos proprios profissionais das
equipas de saude. Quatro profissionais de saude abordaram as vontades expressas

previamente:
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E claro que hé doentes que podem fazer o testamento vital e temos de ter isso
em nogao apesar de ser muito raro”M1

“ha muitas pessoas que tomam essa decisdo enquanto ainda estdo totalmente
conscientes, e ai deixam claro que quando chegarem a esta fase da vida,
querem ou h&o determinada intervengéo. “ M4

“Se néo for capaz [de se expressar], acho que podemos procurar junto daqueles
que lhes séo proximos, quais as vontades e desejos que possa ja ter expressado

no passado, enquanto estava consciente.” E11

A existéncia de documentos que permitam nortear a tomada de decisdo também é visto

como um fator favoravel a mesma, e foi mencionado por dez pessoas:

“Contudo, penso que conseguimos objetivamente fazer um fluxograma (...) de
modo a facilitar a existéncia de uma linha de orientagdo.”M1

“Acho que seria mais facil se houvesse um documento escrito ou uma “norma”
para tentar uniformizar as praticas. (...) um guia de boas praticas pudesse ser
util para facilitar a tomada de decisdo porque iria ter pontos chave dos doentes
em fim de vida” E2

“Penso que um procedimento ou um fluxograma poderiam ser documentos que

nos ajudariam (...)” E3

O beneficio da formacgéo dos profissionais de saude foi um aspeto mencionado por seis

entrevistados:

“Eu acho que poderia haver mais formagdo e mais discussdo de casos
concretos, porque ha situagbes que até sdo semelhantes entre si, e poderia
ajudar para casos futuros.”M2

“Acho que a formacgéo interna também pode ser uma grande mais-valia, para
pelo menos despertar alguma sensibilidade nos profissionais, para que estes
reflitam sobre as praticas atuais e quais os beneficios destas praticas.” E2
“Temos aqui algumas médicas que tem estudos na area da alimentagao de fim
de vida, e penso que ja comecga a haver uma tendéncia da equipa médica em
uniformizar a opinido acerca deste tema” E4

“A formagdo também é fundamental no sentido de eu saber se tenho autonomia
para decidir que ndo vou entubar um doente e também de modo a eu ter
conhecimentos que me deem capacidade de argumentagdo e decisdo no que

toca a este tema.” E10

Os fatores dificultadores foi a categoria que deu origem a mais subcategorias, que

passam pelas crengas culturais, a auséncia de uniformidade nos cuidados/tomada de
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decisdo, a descentralizagdo dos cuidados (do utente), o suspender/ajustar medidas e,

a disponibilidade, a familia/cuidadores, a terminalidade e, por fim, o estado clinico e

cognitivo do utente. No que respeita as crengas culturais, este foi um aspeto

mencionado como dificultador por dez profissionais de saude:

“Ha muito a crenga de que eles vao morrer a fome, e desmistificar isto é muito
complicado, fazé-los ver que nao vdo morrer a fome, mas sim pela progressao
da doenga.” M1

“Acho que agora estamos a mudar a mentalidade, porque agora esta coisa do
“vai morrer a fome” é algo que as pessoas dizem muito e que esta muito
enraizado nos cuidados de satide e sobretudo na populagdo mais leiga.” M2
“esta muito intrinseco na nossa cultura a importancia do comer.” M4

“(...) porque deixar de comer é morrer, ndo é? E o que as pessoas pensam...”
E5

A auséncia de uniformidade nos cuidados/tomada de decisdo é apontada por cinco

participantes:

“(...) eu sei que se vier daqui a 4 dias, o doente ja vai ter uma sonda nasogastrica,
e isso gera-me muita inquietagéo...” E2

“Acho que distanciamento entre medico e enfermeiros é um obstaculo neste
momento.” E3

“E muito complicado as vezes chegar a um consenso, mesmo as vezes entre o

médico e enfermeiro e também com as familias.” E4

O facto de por vezes o cuidado ser descentralizado do utente para os profissionais de

saude é também apontado como um fator dificultador por oito entrevistados:

“acho que ai é o fazermos demasiadas coisas para nosso conforto, mas ai &
importante também o doente”M1

“se nos formos um bocado conservadores, a primeira opgao seria colocar sonda
antigamente e ai o doente tem de se alimentar, ndo é por erro nosso que ele ndo
vai comer ou néo vai ter um soro.”M3

“(...) as vezes os doentes estdo sonolentos, mas eu tento estimular [a
alimentagao] na mesma (...) Mas depois percebo que a pessoa esta cada vez
mais prostrada e percebo que é melhor parar, e depois de refletir penso (...) no
momento fiz o que achei que era melhor para ela porque pensei “‘nem sequer

7

vou tentar?”; “vai ficar sem comer?” ...” E6
“Nesses casos lutamos um bocadinho contra isso [recusa alimentar], quer junto

do doente, quer dentro de nés proprios” E7
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A dificuldade em suspender ou ajustar medidas ja implementadas, foi referida por nove

profissionais de saude:

‘A decisdo de entubar um doente é complicada, a de n&do entubar é
extremamente dificil, mas é ainda mais complicado a decisdo de retira-la. As
vezes aproveitamos o facto de a sonda se exteriorizar para néo voltar a colocar,
mas chegar a beira do doente e retira-la é muito complicado...”M2

“A decisdo de remover uma sonda que ja vem colocada é extremamente dificil e
vejo isso maioritariamente nos colegas com mais experiéncia porque assumimos
que a sonda ja vem de casa, talvez seja por vontade da familia que a tem e se
calhar ndo deveriamos ser nos a decidir que ele ndo vai comer mais.”M3

“o retirar uma sonda pode ser dificil para nés, mas é ainda mais dificil para as
familias porque acham que estamos a desinvestir naquele doente e ai é
necessario que haja sensibilidade da equipa médica para falar com a familia e
que haja consenso entre toda a equipa para tomar uma Unica decisdo e manter

o plano estabelecido até ao final.” E5

Afalta de disponibilidade, quer em termos de recursos humanos ou materiais, € também

um fator considerado dificultador por dois profissionais de saude:

“devido a exigéncia destes servigos, hdo é possivel estarmos 1h junto do doente
para lhe dar o pequeno-almoco... se calhar este tipo de doentes deveriam estar
num local que fosse possivel terem esse tipo de atencdo e dedicacdo dos
profissionais.”M4

“Outro dos problemas é a questao das preferéncias do doente, muitas vezes o
doente quer comer algo especifico em determinada quantidade e isso ndo é
permitido (....) essa era a sua unica preferéncia e vontade e néo foi permitido. O
que nos disseram no hospital em questao foi que ndo era adequado deixar um

doente beber alcool, até hoje continuo a néo perceber.” E11

O reconhecimento da importancia da familia/cuidadores foi um aspeto considerado por

todos os entrevistados, tendo sido mencionada em multiplas ocasides ao longo das

quinze entrevistas:

Falar com as familias também néo é nada facil (...) mais dificil do que lidar com
o doente é transmitir isto as familias e fazer com que eles entendam que quando
forcamos a alimentagdo, ndo estamos a melhorar nada, muito menos a
qualidade de vida do doente e, normalmente essa € a principal preocupag¢éo
deles.” M1
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“Por isso, se a familia ndo compreender o que se passa e qual 0 nosso objetivo,
esta pode ser um fator dificultador. Mas pela minha experiéncia, através do
dialogo, explicando muito bem o que esta a acontecer, as familias até aceitam
na maioria das vezes. Mas é preciso esse cuidado, ndo s6 o de explicar, mas
saber explicar e ter tempo e disponibilidade para isso.” M2

‘nés temos de saber respeitar as familias. Acho que quando eles nédo
conseguem compreender as mudangas que ocorrem, podem sem duvida ser um
fator dificultador.” M3

“Acho que o envolvimento da familia neste processo todo de alimentar ou ndo
alimentar pode ser muito vantajoso.”M4

“Também temos de ter em conta o que pensa a familia, e acho que isso as vezes
até e o mais complicado de gerir.” E4

“A familia é um fator decisivo também, porque ha familias muito decididas que
Jja vem com o objetivo de respeitar o doente e dar-lhe de comer apenas se ele
quiser... Por outro lado, ha familias que querem fazer tudo o que podem, e muitas
vezes com isso, passa por ver o familiar a fazer exames, procedimentos,

técnicas, inclusive ser alimentados artificialmente.” E5

A dificuldade com que se objetiva a terminalidade do utente &€ também um fator

mencionado ao longo das entrevistas como aspeto que afeta a decisédo dos profissionais

de saude e, por isso, pode ser considerado como um aspeto dificultador. No que diz

respeito a terminalidade, esta foi mencionada por onze entrevistados:

“Quando o progndstico do doente é claro, para mim é um fator facilitador, porque
(..) eu sei que o prognéstico ndo vai ser alterado por esse meu
procedimento.”M1

“E as vezes, para mim, especificamente ou pessoalmente, ainda & muito dificil
definir se de facto, € mesmo aquele momento e se € uma situacio de fim de
vida.”"M4

Quando néo é claro, se o fim da pessoa esta iminente ou ndo, eu ndo tomo a
iniciativa de colocar uma sonda, comunico e discuto com a equipa médica e
depois deixa de ser a minha decisdo.” E4

“(...) se néo for claro que o fim esta proximo, ndo é uma decisédo facil, de todo.”
E7

“(...) é extremamente dificil definir fim de vida porque nos temos doentes em que
é dado como fim de vida, mas se calhar ndo é um fim de vida assim tao iminente.”
E8
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Por fim, o estado clinico e cognitivo do utente, também & um fator que interfere com a

decisdo dos profissionais de saude. Este é um fator realgado por oito entrevistados:

e “temos doentes com deméncia, mas que eram funcionais (...) € eu nesses casos
tento sempre dar uma segunda oportunidade e colocar novamente a sonda,
porque penso que (...) se calhar foi erro nosso ndo medicar adequadamente o
resto das doencas que ele tem (...)."M3

¢ “Mas uma vez que o estado fisico dela ainda era bom, optamos por colocar, se
calhar se ela estivesse acamada a decisao nao seria a mesma.” E4

e “O estado geral da pessoa (...) também dificulta a decisdo” E6

e “Quando o doente tem deméncia, acho que sao das situagées mais dificeis de
abordar’M1

e “Tudo é mais facil quando o doente é consciente, porque quando o doente me
diz “enfermeira, ndo me apetece” para mim morreu o assunto (...) se o doente é
consciente e orientado é facil (...) Quando o doente esta inconsciente e somos
noés que temos de decidir... isso ja € muito mais complexo” E1

e “Acho que lidar com os doentes orientados, que tém nocado do seu fim, é

inquietante.” E7

Posto isto, apds definidas as areas tematicas e as respetivas categorias e subcategorias
torna-se possivel fazer uma analise global do tema escolhido. De seguida seréao

discutidos os resultados obtidos, que se apresentam organizados por areas tematicas.

4. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Este estudo pretendeu analisar a experiéncia dos profissionais de salde sobre a
alimentagéo da pessoa em situagao de fim de vida de uma Unidade Local de saude da

regido Norte.

No presente ponto procede-se a anadlise critica, interpretacdo e discussdo dos
resultados obtidos neste estudo de investigagdao. Os mesmos serao confrontados com
a melhor e mais atual evidéncia cientifica, nomeadamente a que consta no
enquadramento conceptual e sera realizada também uma interpretacdo pessoal,

permitindo a compreensao da informacgao recolhida.

Significado que os Profissionais de Saude atribuem a alimentagao da pessoa em

situagao de fim de vida

No que diz respeito ao significado atribuido pelos profissionais de saude a alimentagao

da pessoa em situacao de fim de vida, estes referem-no maioritariamente como sendo
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um assunto relevante mas complexo, sendo que alguns o caracterizam ainda como

controverso, secundario e causador de impacto emocional.

Quando abordados os profissionais e apresentada a tematica em estudo, com o objetivo
de os convidar a participar no mesmo, estes demonstravam receio de o fazer por terem
pouca seguranga nas decisdes que tomavam diariamente e por estarem inseguros face
a adequacao das mesmas. Pelo que as respostas vao de encontro aquilo que referiram

ao longo de todo este processo.

Como Sapeta (2011) refere, o fim de vida é especialmente particular uma vez que a
pessoa se encontra numa situagao de grande instabilidade, com a especificidade do seu
ciclo vital se encontrar no fim. Assim, o foco daqueles que o rodeiam deve incidir sobre
a busca do conforto e a preservagao da dignidade e ndo da cura e recuperagao como a
maioria dos profissionais de saude esta habituado. Assim, o significado atribuido pelos
profissionais de saude ao tema é compreensivel, uma vez que o ato de comer e beber
no ser humano, assume um papel muito além do fisiolégico, uma vez que tem influéncia

nas dimensdes emocionais, sociais e psicolégicas (Barbosa & Neto, 2010).

Importa ainda realgar que os mesmos autores, assim como Ferry et al (2004), destacam
o facto de os profissionais de saude estarem mais preparados para lidar com a incerteza
clinica do que com a incerteza moral, uma vez que esta pode incluir decisdes éticas que
reportam a conflitos de valores uma vez que o proprio profissional é também um ser

carregado de valores e vivéncias. Dai pode vir a dificuldade acrescida a esta tematica.

Na nossa pratica profissional € possivel perceber que este € um dos assuntos que gera
mais discussdo em equipa multidisciplinar e, algumas vezes, insatisfagéo profissional
pelo facto de nem sempre os nossos objetivos e opinides pessoais coincidirem com os
objetivos de cuidados estabelecidos para determinado utente. Assumimos, por isso

mesmo, que é algo pouco consensual e emocionalmente dificil.

Principios essenciais a atender na alimentacao da pessoa em situacao de fim de

vida

Quando questionados acerca dos principios essenciais a atender na alimentagéo da
pessoa em situagdo de fim de vida, as categorias que mais foram mencionadas dizem
respeito a conhecer o utente e o seu contexto e ao respeito pela vontade do utente e da
familia, assim sendo, isto vai de encontro a literatura que refere que o utente e familia

devem ser 0 nosso alvo de cuidados.

Uma vez que a autonomia do utente deve ser preservada ao longo da sua existéncia,

faz todo o sentido que a sua vontade seja respeitada também na reta final da sua vida
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e, para isso ser possivel, € imprescindivel que os profissionais de saude detenham o
conhecimento sobre o utente e 0 seu contexto para que possam desempenhar as suas

funcgdes da forma mais adequada possivel.

Assim, este respeito pelo direito do utente a escolha e a autodeterminacao é parte
integrante, ndo s6 das competéncias do enfermeiro de cuidados gerais, como também

constitui um dos objetivos do Enfermeiro Especialista (OE, 2017).

Ainda no dominio da bioética, seis profissionais de saude consideram que um dos
principios essenciais a atender no ato de cuidar do utente em situagéo de fim de vida,
diz respeito a minimizar as intervengdes invasivas, o que vai de encontro ao principio
da ndo maleficéncia. Assim, apesar de alguns se referirem a intervengdes invasivas no
geral, grande parte dos profissionais entrevistados considera que a alimentagao artificial
€ um destes procedimentos a ser evitado, apesar de ndo ser uma opinido consensual e

até consistir numa das estratégias utilizadas, que sera abordada posteriormente.

Visto isto, os profissionais de saude consideram que artificializagdo da via de
administragcao da alimentagao é um ato a ser evitado em situagdes de fim de vida, o que
vai de encontro ao referido na literatura por Druml et al (2016) e por Pacheco (2014) que
classificam, em determinadas situagdes, a alimentagao artificial como uma violéncia

para o utente.

Outro dos principios tidos como essenciais diz respeito a comunicacao eficaz, quer com
a familia, quer com a equipa. Pacheco (2014) defende que as capacidades de
comunicagao e dialogo sdo fundamentais na relagdo enfermeiro-doente, ainda que
estas sejam muitas vezes desvalorizadas pelos mesmos, levando por vezes a prestacao

de cuidados despersonalizados pelos comportamentos de fuga.

Sendo este um dos pilares fundamentais dos cuidados paliativos, é algo inegavelmente
importante no que diz respeito ao utente em situagéo de fim de vida, apesar de ter sido
mencionado apenas por dois médicos. Talvez por estes serem os profissionais
procurados pela familia/cuidadores para obter informacao clinica, sdo também eles que
dao importdncia ao aspeto da comunicagdo. Segundo a experiéncia destes
profissionais, a comunicagao eficaz com a familia permitira que todos fiquem mais
tranquilos e preparados para as perdas que advém de uma situacdo de fim de vida,
assim como a comunicacao eficaz com a equipa multidisciplinar traz uniformidade de
cuidados. Estes aspetos vao de encontro a nossa experiéncia profissional, em que
consideramos que uma familia que se encontra esclarecida e preparada para as perdas,

€ uma familia mais tranquila e que transmite seguranga ao utente. Assim como uma
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equipa que se encontra segura da decisdo tomada e que se encontra a dirigir a sua

atencao e cuidados na mesma direcao, presta cuidados de maior qualidade.

Outro dos aspetos que surge da analise de conteudo das entrevistas diz respeito a
importancia dos profissionais de saude se encontrarem focados no conforto e na
qualidade de vida daqueles que cuidam. Como ja foi referido anteriormente,
proporcionar conforto € uma das principais intengdes dos cuidados paliativos, assim
como aliviar o sofrimento. Sapeta (2011) afirma que € primordial priorizar a dignidade e

aceitar os limites da pessoa.

Alguns dos participantes referem-no como sendo primordial para ter um fim de vida com
dignidade, enquanto outros consideram que para a obtengédo desse conforto deve ser
privilegiada a alimentagdo — mesmo que artificial — de modo a prevenir a desnutricao e

o risco de Ulceras por pressao.

Por fim, surge a importancia da manutengao organica que pode acompanhar medidas
potencialmente curativas. Este principio surge em algumas entrevistas enquanto nao é
totalmente conhecido o estado do utente ou enquanto n&o é possivel determinar qual a
fase da doenca em que este se encontra. E ainda mencionada como uma alternativa a
alimentagéo artificial que pode constituir uma intervengédo invasiva no caso de o

profissional de saude estar a interpretar mal a situacgdo clinica.

Estratégias que os profissionais de saude adotam na sua pratica no que diz

respeito a alimentacao da pessoa em situacao de fim de vida

Na area tematica em que os participantes abordam as estratégias que os mesmos
utilizam na sua pratica no que diz respeito a alimentagéao de fim de vida, os mesmos
afirmam que a discussdo em equipa € uma pratica comum, quer entre pares, quer entre
equipa multidisciplinar. Onze dos profissionais de saude falam da importancia de
recorrer a equipa multidisciplinar e, de seguida, sao os enfermeiros que mais dao valor
a discutir com os seus pares nomeadamente em passagens de turno e com colegas

mais experientes.

De acordo com o art.° 109 da Ordem dos Enfermeiros (2015), o enfermeiro tem o dever
de “e) Garantir a qualidade e assegurar a continuidade dos cuidados das atividades que
delegar, assumindo a responsabilidade pelos mesmos;” (p.85), deste modo, para que
essa qualidade e continuidade de cuidados seja assegurada, é necessario que toda a
informagao seja transmitida presencialmente, para que sejam explanados os planos
terapéuticos de cada utente e ainda para que possam ser discutidos casos concretos,

como é o caso da alimentacdo da pessoa em situacdo de fim de vida.
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N&o so Ferry et al (2004), como também Barbosa & Neto (2010), defendem que todas
as decisdes tomadas em relagido a recusa alimentar ou a alimentacdo em fim de vida

devem ser profundamente discutidas no seio das equipas multidisciplinar.

Outra das estratégias a utilizar em casos de alimentagao da pessoa em situagéo de fim
de vida diz respeito ao alivio dos sintomas, alguns profissionais consideram que o
descontrolo sintomatico do utente pode levar a recusa alimentar mas nao so, estes
referem também que o conforto que advém dos sintomas controlados tem uma
importancia superior a da alimentagéo. O alivio dos sintomas em geral e da sensagao
de sede foram definidas por Ferry et al (2004) como algumas das medidas preliminares

para a alimentacao e que devem ser instituidas antes do momento da alimentacao.

O foco no diagndstico do utente ou na decisao clinica é outra das estratégias que os
profissionais referem utilizar, isto €, consideram que a alimentagao ndo é uma prioridade
em determinada fase do ciclo vital, permitindo que fiquem mais tranquilos quando o
utente recusa comer. Consequentemente, consideram que a indicacdo para

artificializagéo da via oral depende do diagnostico clinico.

A administracdo de soroterapia aparece como uma estratégia de substituicdo da
alimentagédo, que traz conforto aos profissionais e as familias. Esta surge ainda como
uma intervengao transitoria enquanto nao é claro o plano terapéutico a adotar para

determinado utente.

Aparentemente esta € uma das estratégias utilizadas para trazer tranquilidade aqueles
que rodeiam o utente e n&o ao proprio. Por vezes, considera-se que a administragcao de
fluidos é algo indcuo para o utente, mas importa realgar que ha inUmeras consequéncias
que podem advir deste ato. Ha ainda um profissional de saude que refere a
administracido de soroterapia como prevencdo para a descompensacido de outras
doencas, nomeadamente a Diabetes. Visto isto, & importante refletir acerca da finalidade
de cada intervencdo e das consequéncias da descompensacido de determinadas
doengas, nomeadamente se as mesmas trardo consequéncias a curto prazo para o

utente, visto que este se encontra em situagao de fim de vida.

A satisfagdo de desejos também €& uma estratégia que surge quando se fala da
alimentagdo da pessoa em situagdo de fim de vida. Estes desejos parecem estar
sobretudo relacionados com comida doce e de época, assim como com bebidas
alcodlicas. Segundo os participantes, estes procuram satisfazer a vontade dos utentes
por vezes também para tentar contornar as situacdes de recusa alimentar e, sempre
que o utente ndo é capaz de comunicar apoiam-se na familia para conhecerem os seus

gostos pessoais. Das experiéncias relatadas, na maioria das vezes, esses alimentos ou
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bebidas sdo apenas consumidas em pequena quantidade, mas trazem muito prazer a

pessoa doente e consequente satisfagao para todos os envolvidos no processo.

O respeito e o dever de fazer cumprir estes desejos € uma das medidas preliminares
para a alimentagao, ja referidas anteriormente, mas é também um dos aspetos a incluir

no plano de cuidados individual a realizar pelo enfermeiro especialista (OE, 2017).

Os profissionais de saude adotam ainda a estratégia de ajustar as expectativas da
familia, quer no que diz respeito a recusa alimentar e ao facto de considerarem este um
processo natural de fim de vida, como também no que diz respeito a necessidade de
recorrer a nutricao artificial para o conforto do utente. Assim, as opinides parecem ser

diversas uma vez que ha estas duas perspetivas.

Os mesmos autores referem que o enfermeiro especialista tem também o papel
fundamental de apoiar o utente e a familia nas perdas sucessivas, incluindo a ajuda-los

a preparar-se para as mesmas.

Por fim, a estratégia mais mencionada - por 13 profissionais de saude — diz respeito a
colocagao de SNG para nutrigao artificial. O objetivo desta intervengao, segundo alguns
dos relatos, permite aos profissionais a administracdo de terapéutica, de liquidos e
também avaliar a resposta organica a alimentacao, de modo a perceber se ha estase
gastrica — o que os profissionais consideram uma justificagao aceitavel para a recusa

alimentar - ou ndo.

Assim, ainda que alguns considerem que a alimentacdo ndo é uma prioridade, outros
consideram que a insercdo da SNG permite muito mais do que alimentar, ou mesmo
que o facto de alguém nao ser alimentado supera o desconforto da presenca deste

dispositivo médico.

Esta estratégia € ainda relatada como uma intervencgao utilizada quando é expectavel
que a situacdo do utente seja reversivel, ou mesmo até quando ainda ha a duvida
relativamente a reversibilidade da situacdo. Assim, se ha uma intercorréncia que
acompanha a doenga grave diagnosticada ao utente, tenta-se através da colocagéo de

SNG reverter a mesma, habitualmente trata-se de desequilibrios hidroeletroliticos.

Tendo em conta a estratégia nutricional de trés patamares definida por Ferry et al em
2004, importa ter em conta os objetivos estabelecidos para o utente: Melhorar o
prognostico; se isso € impossivel, evitar as complicagbes; Se isso é impossivel,

assegurar o conforto.

Assim, quando o utente se encontra em situagao de fim de vida e os dois primeiros

patamares se tornam inalcangaveis, devemos focar-nos na terceira e ultima opgéo: a de
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assegurar o conforto. Nesta fase, as necessidades de conforto sdo inversamente
proporcionais as necessidades nutricionais, o que indica que o utente vai perder
progressivamente a capacidade de ingerir alimentos. Enquanto diversos autores
consideram a possibilidade de nutrigao artificial nos dois primeiros patamares, no ultimo
considera-se fazer sentido apenas se isso trouxer conforto ao utente. Apesar das
opinides sobre a nutricao artificial serem controversas a nivel mundial, € comumente
aceite que presenca de metastases ou comorbilidades é um fator que deve estar
associado a um menor uso de nutricao artificial (Pacheco, 2014). Além disso, importa
ter presente que a nutricdo artificial carece de uma prescricio médica e,
consequentemente, deve ter um objetivo terapéutico pré-estabelecido. Visto isto, e
apesar de alguns o verem como a satisfagdo de uma necessidade basica, quando se
trata de um utente totalmente dependente, sem perspetiva de melhorar o seu estado de
saude e que apresenta recusa alimentar ou refere nao ter fome, importa refletir sobre o
real objetivo a estabelecer antes da colocagao da SNG, o respeito pela sua vontade, o

seu conforto e ainda sobre a proporcionalidade de tal intervencgao.

Dilemas que os profissionais de saude enfrentam na alimentagédo da pessoa em

situagao de fim de vida

No que concerne aos dilemas enfrentados pelos profissionais de salide no que respeita
a alimentacao nesta fase da vida, as experiéncias dos mesmos relatam que ha sempre
imensos dilemas associados a tomada de decisdo. Assim, foram categorizadas como
situacdes potencialmente reversiveis, situagbes com riscos associados, incerteza na

tomada de decisdo e quanto a intengao de acelerar o processo de morte.

No que diz respeito as situagdes potencialmente reversiveis, a semelhanga de alguns
dos argumentos para a colocagao de SNG, os profissionais referem-se a problemas
concomitantes com a doenga grave que foi diagnosticada ao utente como por exemplo
um desequilibrio hidroeletrolico em que, o agravamento do seu estado pode estar
relacionado com isto e ndo propriamente com o avango da sua doenga. Assim, 0s
profissionais tém mais dificuldade em tomar decisbes quando pensam que se pode
tratar de uma situacdo que pode ser revertida com intervengbes mais ou menos

invasivas e que podem evitar a morte do utente a curto prazo.

Aqui os participantes abrangem os casos em que se pode confundir uma depressao
com a anorexia provocada pela doenga em fase avangada e ponderam mesmo, qual o

estado geral do utente apds a intervengao nesta intercorréncia.

Pela nossa experiéncia pessoal, este € um dos principais motivos para a alimentacéo

por via artificial em situagbes que, muitas vezes se vém a transformar em ultimos dias
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de vida ou entdo em situagdes em que os utentes tém melhorias e evoluem para o seu
estado anterior com posterior regresso a domicilio. Importa ainda refletir sobre a que
custo se consegue reverter determinadas situagdées e qual o verdadeiro objetivo de o

fazer.

As situacdes em que ha risco de aspiracdo, € outro dos dilemas que perturba os
participantes. Assim, aqui foram descritas situagdes em que os utentes desejam
alimentos que nao estdo incluidos na consisténcia adequada a sua capacidade de
degluticdo, assim como casos em que os utentes apresentam disfagia grave, motivo
pelo qual sdo colocadas SNG por haver a crenca de que esta previne as pneumonias
por aspiragao. Muitas das vezes esta artificializagéo da via de alimentagéo nao vai de
encontro a vontade do utente, motivo pelo qual estes tém que estar com contencao

fisica e, por vezes, quimica.

Nesta tematica as opinides dividem-se, pois, os participantes classificam de formas
distintas o risco de aspiracdo e a possibilidade de surgirem consequéncias como a
pneumonia por aspiragdo. As perspetivas perante esta situacdo s&o duas,
nomeadamente que se trata de um risco minor face ao beneficio de satisfazer
determinado desejo e ao conforto de ser alimentado por via oral, ou que se trata de um
risco que deve ser considerado pois pode levar a necessidade de internamento
hospitalar e colocar em risco a vida do utente. Ha inclusive um participante que refere
preferir ndo alimentar um utente a correr o risco de 0 mesmo sofrer um agravamento

devido a sua intervencgao.

Segundo a OE (2017), sempre que o utente desejar comer, mesmo em situagdes com
riscos associados o enfermeiro tem o dever de aplicar estratégias que apoiem o
individuo na alimentagéo e em fazer cumprir as suas decisdes. Além disso, o termo
alimentagéo de conforto surge para descrever a alimentagéo por via oral, assumindo

determinados riscos ainda que reduzidos tanto quanto possivel (BHT, 2022).

Pensamos que se torna importante refletir neste ponto sobre qual a sobrevida do utente
€ quais os reais riscos de vir a desenvolver as consequéncias tidas em consideracgao.
Além disso, consideramos que importa saber qual a salvaguarda que a alimentagao por
via artificial da em relagdo a alimentacdo por via natural, tendo em conta que esta
intervencdo também acarreta riscos, nomeadamente o risco de pneumonia por

aspiracao que os participantes pretendem evitar.

Como referido anteriormente, ha uma grande incerteza moral nos cuidados de saude
uma vez que todos os envolvidos sdo seres humanos que atribuem significados e

valores a tudo na vida. Torna-se compreensivel que estes valores pessoais €
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profissionais, nem sempre vao de encontro aquilo que é exigido. (Barbosa & Neto, 2010;
Ferry et al, 2004)

Assim, outro dos dilemas vividos pelos profissionais de saude diz respeito a incerteza
na tomada de decisao. No que diz respeito a este tema, todos os profissionais de saude
tém a melhor intengdo no que toca a cuidar, a incerteza vem da repercussao que esse
cuidado tera efetivamente no utente e na sua qualidade de vida. Uma vez que o cuidar
nao consiste em algo objetivo que se pode avaliar como certo ou errado, algumas
decisdes podem parecer adequadas em determinado momento para uma pessoa em

especifico e 0 mesmo nao ser verdadeiro noutras circunstancias.

Assim, na nossa opinido todos os profissionais de saude desejam fazer o bem, mas em
determinado ponto do ciclo vital, é dificil distinguir o que € o melhor para aquela pessoa
e de que forma isso vai afetar emocionalmente quem cuida. E essencial neste ponto
deixar o paternalismo de parte e focarmo-nos no verdadeiro alvo do nosso cuidar, de
modo a sermos capazes de perceber, de facto, qual a finalidade de cada intervencéo e

qgue repercussdes as mesmas terao na qualidade de vida do utente.

Por vezes ha a duvida de que o utente tem determinado comportamento por crer que o
mesmo vai acelerar o seu processo de morte, os profissionais de saude relatam ter essa
percecao e que isso os leva a questionar os seus cuidados e até que ponto deve ir o
seu respeito pela autonomia do utente. Esta categoria pode estar também associada a

incerteza na tomada de decisdo precisamente por esse motivo.

Da nossa experiéncia, realgamos os utentes que ficaram afasicos devido a um AVC e
que aparentemente se mantém conscientes de si e daquilo que os rodeia. Apercebemo-
nos por vezes de utentes que recusam alimentar-se sobretudo quando se apercebem
dos seus défices motores e que muitas vezes, precisam de ajuda nos autocuidados
quando nunca antes tinham estado dependentes de terceiros. E evidente que surge a
hipotese de se tratar de desistir de viver quando cerra a boca e fecha os olhos na hora
da alimentagdo. Uma das principais questbes que se coloca aqui é se o utente esta na
posse de todas as suas capacidades e se sabe verdadeiramente o que esta a decidir,
assim como quais serao as consequéncias de tal comportamento. Uma das entrevistas
descreve um utente na mesma situagdo em que foi colocada SNG para alimentagao e
hidratacdo contra a sua vontade, mas quando o0 mesmo comegou a ver progressos na
sua reabilitacdo motora, voltou a alimentar-se por via oral e posteriormente, teve alta

com alguns défices apenas.
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Fatores que interferem no processo de tomada de decisao dos profissionais de

salde acerca da alimentagao da pessoa em situagao de fim de vida

A area tematica que diz respeito aos fatores que os participantes identificam como
capazes de interferir com a toma de decisdo dos mesmos acerca da alimentagao da
pessoa em situacao de fim de vida foi a mais extensa o que, possivelmente, reforca o

quao complexo os profissionais consideram este tema.

Assim, os profissionais comecgaram por identificar fatores de facilitam ou dificultam as
suas decisbes. Visto isto, nos fatores facilitadores esta incluida a possibilidade de o
utente ter expressado a sua vontade previamente, quer oralmente, quer por escrito. Aqui
€ abordada a possibilidade de, no caso de nao existir documento oficial escrito
nomeadamente a Diretiva Antecipada de Vontade, o profissional recorrer a familia para
ter conhecimento do contexto do utente e das suas preferéncias, que vai de encontro a
um dos principios a ter em consideragdo na alimentacao da pessoa em situacao de fim

de vida.

Um dos profissionais realga ainda que a possibilidade de existir alguma vontade
expressa, esta mais presente quando os utentes sdo acompanhados por uma equipa

especializada de cuidados paliativos ao longo do curso da sua doenca.

A existéncia de documentos norteadores que pudessem ser consultados pelos
profissionais de saude parecem ser algo que a maioria dos participantes considera como
um fator importante. Apesar de alguns o referirem como uma possibilidade, outros
relatam que pelo facto de se tratar de pessoas e, consequentemente, pela
especificidade das situacoes, tal ndo seria possivel. Contudo, aqueles que defendem a
existéncia desta orientagdo tém como objetivo um documento que fundamente e apoie

as decisdes tomadas, podendo ajudar na uniformizagédo das mesmas.

Uma das principais diretrizes existentes sdo da European Society for Clinical Nutrition
And Metabolism (ESPEN) com o titulo “guideline on ethical aspects of artificial nutrition
and hydration”, que ajudam a compreender alguns dos aspetos fundamentais sobre a
nutricdo artificial, ainda que depois cada caso deva ser interpretado a luz das suas
particularidades. Apesar disso, os profissionais mencionam a existéncia de esquemas e

fluxogramas de rapido acesso para facilitar a tomada de decisao.

A formagéo também foi mencionada como um fator facilitador, ou seja, as equipas que
tém elementos com formagao avangada em cuidados paliativos vém-se mais seguras
na tomada de decisdo assim como os profissionais de saude detentores da formagao
especifica. Aqueles que ndo sentem essa seguranga, consideram que a formagao

poderia ser um alicerce importante.
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Pacheco (2014) coloca a hipétese de muitas vezes os profissionais de saude terem
dificuldade em lidar com o fim de vida e com a morte, pelo que ndo procuram formagao
suficiente nesta area. Assim, consultando as estatisticas por especialidade de médicos
inscritos na Ordem dos Médicos a data de 31 de dezembro de 2023, é possivel concluir
que ha 3397 médicos com especialidade em Medicina Interna, 1887 com especialidade
em cirurgia geral e 133 com especialidade em Medicina paliativa, ou seja, apenas cerca
de 0,18% dos médicos inscritos na Ordem detém a especialidade nesta area (Ordem
dos Médicos, 2024).

Tal como acontece com os fatores facilitadores, surgiram também diversas

subcategorias nos fatores dificultadores.

As crengas culturais foram um aspeto mencionado por dez participantes, em alguns
casos, mais do que uma vez ao longo das entrevistas. Estas crengas culturais estao
associadas muitas vezes ao utente e familia, mas também aos profissionais que os
acompanham. A crenga de que a comida é essencial a vida e esta associada a saude e
vitalidade esta extremamente intricada na sociedade, pelo que é dificil dissociar essas
ideias que nos acompanham ao longo de toda a vida, da fase final de vida associada a
uma doenga grave e incuravel. Sapeta (2011) afirma que o0 modo como o profissional de
saude lida com a morte e as situagdes de fim de vida é determinado por dois fatores: a
sua herancga cultural e o nivel de formagao. Assim, enquanto seres sociais, tanto os
familiares/cuidadores como os profissionais vao ser afetados pela tematica devido a

este ser um ato muito intrincado na nossa sociedade.

Pensamos que este sera o maior obstaculo a ultrapassar por todos, uma vez que desde
crianga ouvimos que € preciso comer para crescer e ficar saudavel e ao longo da vida
oferecemos comida como sinal de carinho e cuidado, muitas vezes com a intengao de
ajudar alguém a melhorar a sua situagao de saude. Assim, enquanto profissionais de
saude sabermos que determinado utente ndo come nem bebe ha alguns dias, sobretudo
quando esse constitui um autocuidado em que o deviamos ajuda-lo sempre que
necessario pode ser extremamente complexo. No que diz respeito a familia, pensamos
que pode ser frustrante e cansativo para o cuidador uma vez que cozinha e as refeigdes
sao constantemente rejeitadas pelo utente ou ficam praticamente intocadas. Além disso,
mesmo quando lhes é explicada a razdo desta recusa alimentar, pensamos que podem
considerar que estdo a negar um cuidado basico ao seu familiar, o que pode também
ser visto da forma errada pela restante familia e causar uma pressao emocional
acrescida. Assim, o cuidador vé-se com menos um papel, o que constitui ja uma perda
em si, uma vez que durante os momentos de refeigdes ja ndo tem o papel de alimentar

0 seu ente querido.
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O segundo fator considerado dificultador diz respeito a auséncia de uniformidade na
tomada de decisdo, o que alguns profissionais consideram ser algo recorrente. Assim,
esta auséncia de uniformidade é vista pelos profissionais como algo negativo e que

ocorre frequentemente, quer no seio das equipas, quer a nivel multidisciplinar.

Esta foi uma subcategoria apontada apenas por enfermeiros, o que me leva a inferir se
estes estardo mais sensibilizados para a importancia do trabalho em equipa e do
impacto que diversos profissionais com a mesma opinido podem ter no utente e familia

no que diz respeito ao processo de aceitagdo do seu processo de doenca.

O ato de descentralizar os cuidados do utente e mover a atencdo para a familia ou
mesmo para os proprios profissionais, € algo também considerado dificultador. De facto,
os profissionais assumem alguma dificuldade em lidar com determinadas situagées, o
que influencia as suas praticas, nomeadamente aspetos que nao aceitam devido as
suas proprias crencas culturais, o que nao devia influenciar os cuidados prestados ao
utente, mas na realidade acaba por acontecer. Este parece ser um aspeto com impacto
emocional nos profissionais uma vez que alguns mencionam uma luta interna para a

aceitacao de determinada deciséo.

A necessidade de suspender ou ajustar medidas surge como elemento dificultador e é
mencionado por alguns entrevistados como sendo mais dificil do que implementar ou
nao determinadas medidas. Ainda que nenhuma deciséo seja tomada de animo leve,
sobretudo na fase de fim de vida, as medidas previstas para proporcionarem o conforto
desejado ao utente nesse momento, sdo na sua maioria menos invasivas e vistas como
mais simples. Assim, na sua maioria s&o vistas como um desinvestimento nos cuidados,
face ao que estava implementado anteriormente, ndo so6 pelos familiares, como pelos
proprios profissionais de salude. Estes referem-se quase sempre a alimentagao por via
artificial, nomeadamente a retirada ou recolocagdo de SNG num utente que ja era
previamente alimentado por esta via. E mencionada como uma intervencgéo dificil pela
complexidade de explicar a decisao a familia, mas também pelo impacto emocional que
tem em cada profissional, pensamentos esses que se podem estender para além do

préprio turno.

Apesar de Pacheco (2014) afirmar que os profissionais de saude devem reavaliar e
redefinir quais os tratamentos proporcionados a determinado utente, o que implica iniciar
e suspender tratamentos e intervencgdes, esta parece ser uma medida bastante
complexa e dificil de aceitar tanto pela familia como pelos profissionais de saude. Alguns
autores consideram que o facto de cessar a alimentacido de um utente pode assemelhar-

se ao desligar de um ventilador. Assim, alguns dos entrevistados assumiram protelar a
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intervengcdo por ndo se sentirem totalmente seguros ou n&o concordarem com tal

decisao.

Outro fator considerado dificultador diz respeito a falta de disponibilidade,
nomeadamente dos profissionais de saude para acompanharem os utentes nos
momentos de refeicdo, mais especificamente para terem tempo de acompanhar o ritmo
do utente devido aos racios de recursos humanos presentes nas instituicdes. E ainda
mencionada também a falta de disponibilidade de alimentos e bebidas da preferéncia

dos utentes, o que impossibilita a satisfagdo plena das suas vontades.

A Familia/cuidadores foi um aspeto mencionado em todas as entrevistas, em alguns
casos mais do que uma vez. Esta é vista um elemento crucial que, dependendo da
situacdo, pode ser encarado como facilitador ou dificultador. Na maioria das vezes
constitui um elemento de ligagdo com o utente e € muito complexa do ponto de vista da

comunicagao para os profissionais.

Pinho-Reis et al (2022) e Holdoway (2022) reforcam que a alimentagdo da pessoa
doente tem um impacto emocional muito significativo ndo s6 no utente em si, mas
também na sua familia. Ferry et al (2004) destaca a importancia de os profissionais de

saude trabalharem em conjunto com a familia para obter melhores cuidados.

A maioria dos médicos aborda a importancia da comunicagao com a familia com vista a
esta ser um elemento facilitador dos cuidados, quando se encontra a par dos objetivos
estabelecidos, enquanto os enfermeiros refletem sobretudo sobre a dificuldade e a
angustia que a familia enfrenta ao longo das perdas sucessivas. Estes parecem tentar
compreender as atitudes dos familiares, de modo a melhor poder ajuda-los a adaptar-

se as situagoes.

A facilidade ou dificuldade com que é objetivada a terminalidade do utente é outro dos
aspetos que influencia a tomada de decisdo dos profissionais. Assim, quando é claro
que o fim de vida esta préximo, as orientacdes dos cuidados parecem ser claras e haver
uma uniformidade de opinides entre os profissionais, a intengdo de minimizar

intervencodes invasivas é compreensivel a toda a equipa.

O mesmo nao se verifica quando € dificil objetivar a terminalidade do utente uma vez
que a auséncia de determinados cuidados como a alimentacdo parece ser uma
negligéncia para aqueles que acompanham a pessoa doente. Assim, esta dificuldade
pode resultar no investimento de medidas consideradas mais invasivas ou num
compasso de espera enquanto se percebe melhor de que fase do ciclo vital de trata.
Sao ainda relatados casos em que é considerado que determinado utente se encontra

em fase final da vida e esta acaba por nao se concretizar no tempo esperado, acabando
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por vezes com o utente a regressar ao domicilio. Importa aqui realgar mais uma vez que
o fim de vida pode prolongar-se no tempo e que, mesmo que isto se verifique, a
alimentacédo continua a ndo ser uma prioridade, visto que o utente nio ira morrer a fome,

mas sim devido ao curso da sua doenca.

A dificuldade em determinar o progndstico vital de alguém ¢é ja tida em consideragao e,
por esse motivo, € habitualmente sugerido na literatura que cada situacao seja avaliada
individualmente. Existem situagbes que decorrem de forma linear, mas outras nao
(Druml et al, 2016).

Por fim, o estado do utente, quer cognitivo, quer funcional foi também um dos aspetos
mais mencionados. Importa ainda realgar que o estado cognitivo foi referido como sendo

um fator influenciador para doze dos participantes.

A semelhanca de outras categorias e ainda que houvesse mais mencgdes a ser um fator
dificultador, esta também foi descrita como ambivalente, podendo ser considerado um
elemento facilitador ou dificultador no momento da tomada de decisdo. Assim, pelo que
os profissionais de saude descrevem, quanto melhor o estado funcional e cognitivo do
utente, mais dificil se torna aceitar o seu estado de saude e tomar decisdes que vao de
encontro ao conforto e ndo tém qualquer intuito curativo, em simultdneo constituem
também elementos facilitadores no que diz respeito a expressao das suas vontades e
clareza de pensamento. Os profissionais mencionam as decisdes tomadas pelos
utentes cognitivamente integros como mais merecedoras de serem respeitadas no
sentido em que nao ha duvida daquilo que sabem e que estao a decidir, em comparagao

com os utentes com deméncia ou que se encontram confusos.

Visto isto, parece ser mais facil aceitar e acompanhar a recusa alimentar ou a auséncia
de qualquer tipo de alimentagdo num utente totalmente dependente e que se encontra

com alteracgdes do estado de consciéncia.

Ferry et al (2004) reflete sobre as situagdes de recusa alimentar em doentes com
deméncia e considera que estes sdo casos especialmente complexos pela dificuldade

em distinguir a recusa por causas neurologicas, da recusa por causas psicoldgicas.

Quando a recusa alimentar é feita por um utente que se encontra confuso, surgem
duvidas aos profissionais daquilo que ele sabe e esta a afirmar. Assim, estes colocam
em causa os comportamentos dos mesmos, indicando que ndo valorizam tanto a
expressao da vontade nestes casos, impondo muitas vezes as suas proprias vontades

e assumindo as decisoes.
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5. CONCLUSOES DO ESTUDO E PERSPETIVAS FUTURAS

Nas conclusdes procuramos evidenciar os principais resultados obtidos e que

consideramos merecerem destaque nas nossas consideragdes finais.

Juntamente com as conclusdes serao expostas as limitagdes do presente estudo assim
como algumas sugestbes/recomendagbes no sentido de encontrar estratégias que

permitam melhorar os cuidados.

Assim, podemos concluir que apesar dos cuidados a pessoa em situacao de fim de vida
serem uma pratica comum entre os profissionais de saude, ndo ha ainda grande
uniformidade nas consideragdes relativas a alimentagdo nesta fase. Foi possivel
identificar a existéncia de mitos e crengas culturais enraizadas nos profissionais e,
através do seu relato, nos familiares, o que poderia ser melhorado através de formacao
para os profissionais de saude e do suporte em papel para os utentes e familia
(apéndices 4 e 5). Ainda que, como vimos nas areas de especialidade médica, ndo haja
uma procura significativa pela formagéo na area dos cuidados paliativos, as instituicdes
poderiam assumir um papel proativo na difusdo de formagdes para a sensibilizacdo de

todos os profissionais de saude envolvidos no cuidado ao utente em fase de fim de vida.

Outra das conclusdes que realgamos diz respeito a minimizagdo das intervengbes
invasivas e do foco no conforto e na qualidade de vida do utente e familia, aqui foram
expressas opinides contraditérias em que alguns participantes consideram a
importancia de ser alimentado (ainda que artificialmente) como prioritaria e promotora
do conforto, comparando esta intervencdo a aspiracdo de secregdes, por exemplo.
Realgam que num primeiro instante pode ser desconfortavel mas mais tarde trara alivio.
Pelo contrario, outros profissionais consideram que o conforto e a dignidade estédo
associados a auséncia de dispositivos médicos. Pensamos que este podera ser um
tema a ser explorado futuramente noutras investigagdes, uma vez que a percegao dos

profissionais parece nao coincidir.

Relativamente a comunicacdo, podemos que concluir que tanto com o utente e familia,
como entre profissionais — quer da mesma equipa ou da equipa multidisciplinar -, esta
€ essencial e facilitadora de todo o processo de doenca pois permite aos profissionais
discutir os seus pontos de vista, entrar em acordo e transmiti-lo de forma segura ao
utente e familia. Sempre que estes estéo esclarecidos e com as expectativas ajustadas,
ha uma relacdo terapéutica de confianga e sincera. Nestas situagdes, por parte dos
profissionais, ha uma maior satisfagdo profissional sempre que se sentem escutados
pelos seus colegas de trabalho e também quando as suas intervengdes vao de encontro

aquilo que pensam ser mais correto para o utente.
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Destaca-se ainda a importancia do alivio de sintomas, uma vez que dificiimente um
utente com sintomas presentes e descontrolados, vai querer comer ou comunicar.
Assim, tal como ja mencionado anteriormente, importa avaliar os sintomas como a dor,
mas também manter cuidados orais intensivos uma vez que aparentemente a sensagao
de sede e desconforto estdo associados a uma ma higiene oral e podem levar & recusa

alimentar pela dificuldade do utente em sentir o sabor e a textura dos alimentos.

Os efeitos de satisfazer os desejos do utente parecem trazer beneficios, ndo s6 ao
préprio utente, como também aos profissionais envolvidos, e podemos perceber que é
algo que a maioria dos profissionais tem em consideragao, demonstrando abertura até
para contornar as regras institucionais que o impedem em casos esporadicos. Estas
situagdes tornam-se mais complexas quando o utente tem presentes alteracbes da
degluticdo, com risco de aspiragdo associado. Nestes casos, ha profissionais que
referem preferir ndo alimentar o utente a submeté-lo a um risco que sabem existir, ou

colocar uma SNG como dispositivo preventivo deste risco.

Isto leva-nos a uma das estratégias utilizadas pelos profissionais de saude em situagdes
de fim de vida, o facto de artificializarem a via de administragdo de alimentagao através
de uma SNG surge essencialmente por dois motivos, ou porque o utente recusa
alimentar-se ou porque tem risco de aspiragcdo. Talvez este seja um dos tépicos mais
controversos desta tematica uma vez que varios estudos avaliam a eficacia deste
dispositivo na prevencao da aspiragdo e concluem que a mesma nao é eficaz, e que a
quantidade de intercorréncias € a mesma, em relacdo aos utentes que sdo alimentados

por via oral.

No que diz respeito ao uso deste dispositivo quando ha recusa alimentar, na maioria das
vezes — segundo a nossa experiéncia pessoal — os utentes precisam de contengéo fisica
ou quimica para tolerarem o dispositivo médico pelo desconforto associado a sua
presenca. Importa de facto refletir sobre o custo-beneficio assim como sobre as
repercussoes éticas de imobilizar um utente para o alimentar, quando € algo que este

nao quer.

Nos casos de utentes portadores de deméncia isto torna-se especialmente complexo
uma vez que, como referido também anteriormente, ha uma grande dificuldade em
distinguir os comportamentos causados pelos danos neuroldgicos da recusa alimentar
efetiva. A literatura demonstra que eticamente, a remocao voluntaria da SNG por parte
do utente se pode considerar uma manifestagdo da vontade efetiva do mesmo, ainda

que este se encontra confuso.
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Ao longo da realizagéo deste trabalho foi possivel identificar algumas limitagbes e
dificuldades, nomeadamente a escassez de literatura e estudos realizados no ambito da
alimentacdo da pessoa em situagao de fim de vida, assim como a recolha de dados se
ter realizado em periodo laboral por indisponibilidade dos profissionais se dirigirem a

instituicdo noutros periodos, o que pode ter limitado o tempo de realizagéo da entrevista.

Ainda assim, consideramos que os achados deste estudo de investigagdo acrescentam
conhecimento na area da alimentacdo da pessoa em situagdo de fim de vida, assim
como puderam promover a reflexdo e sensibilizacdo de todos os profissionais
envolvidos para esta tematica. Consideramos também que a realizagdo do presente

trabalho contribuiu para o nosso crescimento pessoal e profissional.

Importa ainda referir que este trabalho de investigagdo pode servir de base e incentivo
a realizagao de outros estudos na area uma vez que os profissionais de saude podem
influenciar as vivéncias dos utentes e familias, ndo sé nesta, mas em todas as fases do
ciclo de vida. Assim, torna-se imprescindivel deter os conhecimentos que permitam
promover o conforto, aliviar o sofrimento e melhorar a qualidade de vida, preservando a

dignidade da pessoa em situagao paliativa.
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CONCLUSAO
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O ENP constituiu um periodo formativo intenso, mas de forte relevancia para nossa
formacdo enquanto EEPSP uma vez que permitiu confrontar a teoria com a pratica

clinica, incentivando sempre a reflexao e a atualizagao de conhecimentos.

Este estagio exigiu a mobilizagdo e desenvolvimento de conhecimentos e capacidades
técnicas, cientificas e humanas comuns e especificas de enfermagem, que permitiram
a aquisicdo de competéncias no cuidado especializado a pessoa em situagao paliativa.
Ao longo dos meses foi possivel intervir numa variedade de situagbes de grande
complexidade, que facilitaram este desenvolvimento e tudo isto s6 foi possivel pela
disponibilidade da EIHSCP da ULS, que fez questdo de nos integrar e acompanhar
neste processo de ensino e aprendizagem, cuidando de nés e tendo sempre o cuidado

de nos fazer sentir como parte integrante da equipa.

O facto de a realizagdo do ENP ser fora do nosso contexto de pratica diaria, permitiu o
desenvolvimento do autoconhecimento, no sentido em que fomos desafiadas a sair da
zona de conforto e a enfrentar o desconhecido, além disso, este contexto permitiu-nos
conhecer outras realidades e outros profissionais, cujo principal foco de atengéo é
dirigido & pessoa doente e a sua familia. Com isto, pudemos refletir e melhorar
progressivamente os nossos cuidados enquanto enfermeiras de cuidados gerais em

fase de transigao.

Foi possivel verificar que cuidar de utentes em situagao paliativa € muito exigente para
os enfermeiros e que a comunicagdo ocupa um papel de relevo para a humanizacao
dos cuidados. Assim é essencial que os enfermeiros procurem formagao e ndo permitam
que as dificuldades em comunicar os afaste ou despersonalize estes cuidados, que sao

tdo importantes para a pessoa doente e a sua familia.

Importa realgar que o enfermeiro especialista assume um papel preponderante, nao sé
na identificacdo das necessidades formativas da equipa de saude, mas também em
situacbes comunicacionais complexas, que envolvem rigor, técnica e treino. Estes

aspetos devem e irdo continuar a ser trabalhados por nés, apos este ENP.

Além disso, foi possivel conhecer e compreender o impacto de lidar diariamente com o
sofrimento e a inevitabilidade da morte, assim como a importancia de viver estes
momentos rodeados daqueles que sao mais importantes para nés e no local que nos
deixa mais confortaveis, sempre que isso for possivel. Ainda assim, percebemos que
tudo isto tem um grande impacto emocional nos profissionais, sobretudo naqueles que
lidam com isto mais frequentemente, dai a importancia das reunides em equipa e dos

momentos de discussao informal para discutir determinados casos, para que possamos
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ficar bem com o sucedido e podermos encontrar pontos a melhorar, sem carregar

sentimentos e emocgdes por demasiado tempo.

Consideramos ainda que a fase de fim de vida é tdo importante como qualquer outra, e
qgue nesta altura o utente merece especial atencéo pois pode ser este 0 momento em
que encontra o sentido para a propria vida, o que lhe ira permitir morrer confortavel e
com a sua dignidade preservada, como todos merecemos. Torna-se cada vez mais
imponente que o processo de morte seja encarado como algo natural por todos os que
rodeiam a pessoa doente, podendo esta percecdo afetar a experiéncia de morte da

mesma.

Ao longo de todo o ENP procuramos agir de acordo com os principios e filosofia dos CP
e, neste momento, podemos afirmar que os objetivos a que nos propusemos
inicialmente foram atingidos uma vez que foi desenvolvemos competéncias técnico-
cientificas e humanas na prestagao de cuidados a pessoa em situacao paliativa e a sua
familia/pessoa significativa; desenvolvemos capacidades de comunicagéo terapéutica
eficazes ao longo do processo de doenga, morte e luto; desenvolvemos pensamento
critico para a tomada de decisdo no seio da equipa multidisciplinar; aprofundamos
competéncias na area da gestdo de sintomas a pessoa em situagdo paliativa; e
desenvolvemos as competéncias comuns do enfermeiro especialista na area da gestao,
formacgao e da investigagao, cuja problematica se focou na alimentagao da pessoa em

situagéo de fim de vida.

Visto isto, podemos concluir que adquirimos e desenvolvemos competéncias de
enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirurgica na area de intervengéo a

pessoa em situagao paliativa.

A componente investigativa deste ENP permitiu o desenvolvimento de conhecimentos e
pratica na operacionalizagdo das varias etapas do processo de investigacdo essenciais
a pratica clinica diaria, no sentido em que agiliza o processo de busca de evidencia
cientifica e consequente melhor prestagcao de cuidados. Consideramos que foi possivel
dar resposta a questédo de investigacdo que constituiu o ponto de partida para este
estudo “Qual a experiéncia dos Profissionais de Saude na Alimentagao da Pessoa em
Fim de Vida?”. A realizagdo deste estudo permitiu-nos tirar varias conclusdes, sendo

que se destacam as seguintes:

* Apesar de os cuidados a pessoa em situacdo de fim de vida serem uma
constante para os profissionais de saude, ndo ha uniformidade relativamente a
alimentagéo nesta fase e, neste sentido surgiram varios significados atribuidos

ao tema;
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+ Alguns dos fatores facilitadores constituem-se também como dificultadores,

como por exemplo a familia ou o estado clinico e cognitivo do utente;

» Os profissionais de saude tém dificuldade em desprender-se dos seus valores e
crengas culturais, para lidar com os dos outros, assim como em lidar com utentes
que tém risco de aspiragao e alteragbes da deglutigao, preferindo por vezes nao

assumir esse mesmo risco;

+ Aestratégia mais utilizada na alimentagédo da pessoa em situagao de fim de vida
consiste na alimentagao por via artificial, nomeadamente através de sonda

nasogastrica;

* A maioria dos profissionais de saude considera que a existéncia de documentos
norteadores poderia constituir um ponto de partida para discussdes e tomadas

de decis&do com maior seguranca.

Em suma, os conhecimentos e competéncias adquiridas ao longo do Curso de Mestrado
em Enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa, incluindo o desenvolvimento deste
relatério, consolidaram o nosso processo de desenvolvimento pessoal e profissional.
Apbs este percurso ficamos com uma nova perspetiva acerca dos cuidados

especializados e da profissao de enfermagem.
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ANEXO 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO PARA CONSULTA SEM A
PRESENCA DO UTENTE

ETIQUETA DO UTENTE
&/
C MA Nome: Sexo:

Centro Hospitalar de Médio Ave, E.PE

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO Data de Nascimento: [Pl
CONSULTA SEM A PRESENGA DO UTENTE N.2 de Processo: HEEEEEEN
Consulta de

|:| O Utente acima identificado

|:| O Responsavel pelo Utente ou seu Representante Legal (obrigatorio o preenchimento dos dados de identificagdo):

Nome Completo:

B.l./C.C.: l | | | | | | Data: | | - | |-

| | | |Re|ag§o/Parentesco:

Declara dar plena autoriza¢gdo ao seu médico assistente para realizagdo de consulta(s) médica(s), sem a
respetiva presenga fisica, de forma a ser avaliada a situagdo clinica podendo a mesma consistir num
aconselhamento, prescricdo ou encaminhamento para outro servigo, desde que o ato assistencial se encontre
devidamente registado no quadro abaixo.

Mais declara, estar ciente da obrigatoriedade que impende no eventual pagamento da respetiva taxa
moderadora associada, no montante e condi¢des aprovadas legalmente e em vigor a data de realizagdo da(s)
mesma(s).

REGISTOS DAS CONSULTAS SEM A PRESENGCA DO UTENTE (continuag3o dos registos no verso)

Forma de Secretariado
Data Comunicagdo Objetivo Sumario da Consulta Clinico
(1/2/3/4)

O Através de Terceira Pessoa (indicar nome); @ Contacto Telefénico; ® Correio Tradicional; @ Correio eletrénico

Fica expressamente salvaguardado o direito de revogar a qualquer momento o consentimento, antes que o
procedimento objeto deste documento se realize.

O Declarante: O Médico: O.M._|_|_|_|_|

DECLARAGAO DE REVOGACAO
Revogo o consentimento acima prestado para realizagdo de consulta (s) sem presenga fisica a partir do momento

presente.
O Utente: Data: | | - | |- | | | |
O Representante Legal Data: | | - | |- | | | |

(obrigatorio o preenchimento dos dados de identificagdo)
Nome Completo:

B.l./C.C.: | | | | | | |Data: | I- | |- | | | |Re|ag:-’io/Parentesco:

Para cumprimento do disposto no Art. 2.9, alinea k) da Portaria n.© 306-A/2011 de 20 de Dezembro
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Centro Hospitalar de Médio Ave, E.PE

TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO - CONSULTA SEM A PRESENCA DO UTENTE

Data

Forma de
Comunicagdo

(1/2/3/4)

Objetivo Sumario da Consulta

Secretariado
Clinico

© Através de Terceira Pessoa (indicar nome); @ Contacto Telefénico; ©® Correio Tradicional; @ Correio eletrénico
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ANEXO 2 - DELIBERACAO DO CONSELHO DE ADMINISTRACAO DA ULS PARAA

REALIZACAO DO ESTUDO DE INVESTIGAGCAO

BOEEES. Q|2 OIVBORE ™

COMUNICACAO INTERNA
INFORMACAO E PROPOSTA D
N.2 SGAIRU-RAI02/2024 DATA: 29/01/2024
(servigo/admera/ans)
ARECER Congglha ds Administragdo
’ Atan® _S__CE ve O /Ot /520004y

" Alimentag3o da Pessoa em Fim de fida”
DESTINATARIO: Presidente Conselho de Administragdo
¢/ cOPIA:

Na sequéncia do pedido de autorizagdo para realizaglo do estudo no dmbito do protocolo de investigagdo
sobre os “A OpiniSo e as Préticas dos Profissionais de Saide Sobre 2 Alimentagdo da Pessoa em Fim de
Vida", apresentado pela Estudante do “Mestrado de Enfermagem 3 Pessoa em Situag3o Paliativa®, Joana
Catarina Ferreira Bogas, vern a Responsavel pelo Acesso 3 Informag3o pronunciar-se, referindo o seguinte:

a) Desde logo, os estudos de Investigaclo na &rea da saide utilizam vérias designacdes, que
refletem objetivos diferenciados, metodologias distintas e categorias diversas de informagdo
recolhida. Podemos estar, genericamente, perante estudos observacionais ou epidemioldgicos,
retrospectivos /ou prospectivos.

b) No entanto, tendo a natureza de sensiveis, nos termos do art. 92 do Regulamento (UE) n®
679/2016, de 27 de abril (RGPD), os dados abrangidos pelos estudos em causa, por serem dados
de saiude e dados da vida privada, aplica-se o principio, quer constitucional, quer legal, da
proibicdo do seu tratamento, pelo que somente perante a observincia de determinadas
condicSes, poderd a instituicdo de deferir o pedido de acesso.

¢) Destarte, deverd proceder-se a uma andlise casuistica do estudo e ter em conta os diplomas legais
atinentes com a matéria em aprego, designadamente as Leis n.%s 12/2005, 56/2016 e 58/2019 e
nos pareceres da CADA e da CNPD, para que possa haver acesso a dados de saide destinado a
investigacdo, € necessdrio que se faca cumprir com uma das seguintes condigdes: Anonimizagdo
de Dados ou Consentimento do Titular.

d) Segundo o art. 3.2, n® 1 da Lei n® 12/2005, de 26 de janeiro (Informag3o Genética Pessoal e
Informaco de Saiude) a informag3o da saide é propriedade da pessoa, sendo as unidades do
sistema de salde os depositdrios da informagdo a qual nJo pode ser utilizada para outros fins
Gue n3o os da prestac3o de cuidados e a investigac3o em sadde e outros estabelecidos pela lei.

e) Para que os dados da sadde possam ser reutilizados para efeitos de investigagdo, releva que se
verifique o requisito do interesse piblico, que se encontra constitucionalmente consagrado no
capitulo dos direitos e deveres culturals e que se consubstancia no incremento da investigagdo
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f)

h)

cientifica: n® 4 do artigo 732 da CRP. "A criag3o e a investigagdo cientificas, bem como a inovagso
tecnoldgica, s3o incentivadas e apoladas pelo Estado, por forma a assegurar a respetiva liberdade
e autonomia, o reforgo da competitividade e a articulagdo entre as instituigdes cientificas e as
empresas.”

Por um lado, o conceito de ciéncia patente no n? 4 do artigo 73 da CRP é um conceito mais
restrito do que os conceitos de cultura e de educagdo constantes dos outros nimeros desta
norma constitucional.

Por outro lado, ndo existe um direito (subjetivo fundamental) 3 ciéncia, mas apenas a obrigagdo
estadual de proteger e incentivar a investigagdo cientifica em virtude de esta significar, nio
apenas nem sobretudo o desenvolvimento da personalidade dos autores, mas também e
principaimente o desenvolvimento da comunidade politica e 0 aumento de bem-estar das
pessoas.

Desta forma, hé casos em que a condiglo de legitimidade para tratamento de dados pessoals de
sadde - tal como acontece nos estudos retrospetivos de dados pessoais de sadde - para fins de
investigac3o cientifica se preenche, na auséncia de consentimento livre, especifico, informado e
expresso, com a verificag3o rigorosa da importincia do concreto e efetivo interesse publico da
investigag3o.

Diligéncias Intercalares:

1. A Responsdvel da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos e a Direglio
Clinica manifestaram-se previamente concordantes;

2. A Comissdo de Etica pronunciou-se favoravelmente, referindo o interesse cientifico da
Investigac3o e auséncia de impedimento ético para o seu desenvolvimento;

O pedido de acesso em apreco:
Titulo Estudo “A Opinido e as Priticas dos Profissionais de Saude
Sobre a Alimentac3o da Pessoa em Fim de Vida”
Nome da Investigadora Joana Catarina Ferreira Bogas

Modalidade de Acesso Entrevista semi-estruturada individual a médicos e
enfermeiros, com recurso a guido previamente
estruturado

Finalidade Analisar a opinidio e a prética dos profissionais de
saude sobre a alimentagdo da pessoa doente em
fim de vida

Estudo Estudo qualitativo, exploratdrio e descritivo

IMP.OHMA.065. 5 Pigina 2de 4
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1. Consentimento informado
O consentimento do titular dos dados, uma manifestaclio de vontade, Ivre, especifica, informada e
explicita, pela qual o titular dos dados aceita, mediante declarago ou ato positivo inequivoco, que os
dados pessoals que he dizem respeito sejam objeto de tratamento
O estudo apresenta modelo de Consentimento Informado, a aplicar aos profissionais que optem por
participar no estudo.

2. Recrutamento

3. Dados a recolher

Dados a recolher — procedimentos, dilemas e opiniBes dos profissionals de sadde, no que concerne as
suas representagdes sobre a alimentaglo dos doentes em situaglo paliativa.

4. Confidencialidade

Todos os dados recolhidos ser@o usados exclusivamente para fins do presente estudo, ndo existindo
recolha de qualquer dado nominativo referente a profissionais ou utentes.

Conclusdo:

1. Ofundamento de legitimidade para a prossecuglio do estudo assenta na recolha de consentimento
Junto dos profissionais participantes, bem como na inexisténcla de qualquer Impedimento ético ao
seu desenvolvimento, aferido pela Comisslio de Ftica.

RecomendagBes a observar pela investigadora, em face da autorizaglo que seja emitida sobre o seu
pedido:

a) Compromisso de respeitar todas as determinagdes do Regulamento Geral sobre a Protecio de
Dados (RGPD), nomeadamente 0s requisitos que constam do art. 89.9 do RGPD. Veja-se, para
esse efeito, 0s seguintes requisitos: “1. O tratamento para fins de arquivo de interesse publico,
ou para fins de investigag3o clentifica ou histérica ou para fins estatisticos, estd sujeito a garantias
adequadas, nos termos do presente regulamento, para os direitos e liberdades do titular dos
dados, Essas garantias asseguram a adoglo de medidas técnicas e organizativas a fim de
assegurar, nomeadamente, O respeito do principlo da minimizacio dos dados. Essas medidas
podem incluir a pseudonimizacio, desde que os fins visados possam ser atingidos desse modo.
Sempre que esses fins possam ser atingidos por novos tratamentos que ndio permitam, ou j niio
permitam, a identificaglio dos titulares dos dados, os referidos fins slo atingidos desse modo";

b) Quanto & admissibilidade do tratamento, este deve ser efetuado de forma licita e com respeito
pelos principios da boa fé, tratando e conservando os mesmos dados pessoals apenas durante o
tempo necessério ao cumprimento da finalidade;
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¢) Quanto a qualidade dos dados, estes devem ser adequados, pertinentes e n3o excessivos
relativamente 4 finalidade da recolha;

d) A observincia dos principios da transparéncia e da boa-fé esta diretamente relacionada com a
prestagio do direito de informagdo, ndo podendo os dados ser utilizados para outras finalidades,
sendo a informagdo efetivamente prestada pelos responsdveis pelo tratamento aos titulares dos
dados, no momento da obteng3o do consentimento, uma das medidas da transparéndia, da boa
fé e da lealdade do tratamento;

e) Cumprir com a recolha e tratamento de dados de forma anonimizada, assegurando a
confidencialidade dos dados pessoais, em qualquer iniciativa de divuigag3o;

Proceder a eliminagdo dos dados recolhidos, de forma confidencial, apés o cumprimento do
prazo estritamente necessdrio as finalidades do estudo;

g} Devolugdo, apds conclusdo, do resultado da investigagdo 3 ComissSo de Etica da unidade
hospitalar da ULSMAve,

RAI - Resporsdvel pelo Acesso 3 Informaglo [Art® 5% Ler 26/2016, de 22 de Agosto)
Fétima Marques
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PARECER DevezracAo

ASSUNTO: Parecer da Comissiio de £tica da ULS do MAve EPE

DESTINATARIO: i Presidente do Conselho de Administraco do Centro Hospitalar Médio Ave
o/ cora: |

Titulo do Projeto de Investigagdo: A Opinido e as Praticas dos Profissionais de Sadde Sobre a Alimentag3o da
Pessoa em Fim de Vida

Tipo de Estudo: Estudo Qualitativo, Exploratério e Descritivo

Objetivo Principal do Estudo: Analisar a Opinido e as Préticas dos Profissionais de Saide Sobre a Alimentac3o da
Pessoa em Fim de Vida

Pertinéncia do Estudo: £ comum que os profissionals de saide tenham dificuldades na gestdo da alimentagio do
utente em fim de vida por varios motivos, por exemplo pela dificuldade em estabelecer um progndstico de wida
definitivo ou por esse ser um ato cultural muito intrincado na sociedade. Torna-se entdo essencial analisar 3
opinido e as priticas dos profissionals de sadde sobre a alimentagdo da p d em fim de vida

Populagio-alvo: Enfermeiros e Médicos da ULS do MAve EPE
Procedimento de recolha e andlise dos dados: Entrevista semi-estruturada individual 3 médicos e enfermeiros

Investigador Principal: Joana Catarina Ferreira Bogas

Curriculum dos nvestigadores: Adeguado ao estudo.

\ g
CI—{MA Largo Domingos More s Mua Coperting de Mikasde - Apartado 31 Tel: 252 300 800 3
3780-377 Sae Teso LT61-F17 VN Famaicho Eer - et adrecanticd wns s de e gt t

i Vieitaler de Madin Aue 1P P 959 REA AR Faw 299 795 0RY L e o 2de2

Impressa e ULSMAVE
impres=0 na ULSMAVE

121



: COMUNICACAO INTERNA
Wi

MMOWWMWMMI«qwammmo
desenho de uma investigagdo clinica com interesse clentffico, @ sem nenhum impedimento ético a0 seu
d by Relembra-se, que deverdo ser enviadas a esta Comissdo de frica as conclusdes do estudo,

w UNDADE SANTO TINSO UNIDADE VA FAMALICAC OEnAL 5
C MA Lavpn Cemmnges Mars [ Tet: 242 300 80
4T3 Serko Treo ATOLOT YN Faakcio b Ll LT T ——
Wn inaritakae 40 Ml Aue 1 PF e DR RAR SRk Faw 249 7119 ney Bl wanee v i
Pagina 2de 2
Impresso na ULSMAVE
impresso na ULSMAVE

122



CRNpS ——

¢ REQUERIMENTO DE ACESSO A INFORMAGAO PARA INVESTIGAGAO

DESPACHO FINAL: =i B REQUERIMENTO N.°

1. IDENTIFICAGAO DO REQUERENTE

nome_JOANA (ATAQinA FERREWRA RoGAs

Categoria Profissional, _En FEoneE0as Senvigo: : p——

Toletono: _ Q1 SISB8US)L 0w E-mal_)Oneda, OGS O WSO Lotd
REQUERENTE: [Jintemo [XExterno

Fungiic que exerce na instituigdo " EATUDANTE D0 NEsTDADO 0€ EnfeeiatsEr A PEwoa Erd
SWwaLAS PAU ATA-

2. REQUISICAO

EXMO. SR PRESIDENTE DO CONSELHO DE ADMINISTRAGAO DO CHMA, EPE

O Requerante, acima identificado, ao abrigo do disposto na Lei n® 26/2016, de 22 de Agosto, para efeitos do trabalho do investigagio /

ostuco 28O0 n4NO._E A PRATICAL DO, 0 no dmbito do qual junta os d assir vem

roquerera V. Exse digne miormar PRoGiionals PE MAUDE SOBEE A AUTENTALAD DA PESDA Ert Fird

[ Acesso a Processos Clinicos O€ vioa.
O Aplucacao de inquéritos, a utentes a/ou familiares

(X Outros:
DAL A SEouas & PaEELos
Senvigo / dmbito em que decomeni o estudo: NEQuUINA. TITECNA  QAURMA _OLRREDA.

b4 Com anonimizacio dos dados @

Com consantimanto dos titulares dos dados ™

Consulta acs processos clnicos **

Declaro, s0b compromisso de honra:

#) Que ndio tomared piblicos dados que permitam a identificagio dos titulares dos p
b) Que me disponibilizo a fomecer, prévio ao deferimento, todos os esclarecimentos
Informagdo e Comisado de Etica desta Instituicio,

<) Que entregarsi & Comissilo de Etica um exemplar do trabaho qualquer que sefe © destino que Ihe seja dado, ¢

d) Que apenas Iiciares a investigaciio apds ter conhecimento formal do deferimento

licit pelo/a R avel polo A a

P 4 Rasumo / Projecto do Trabalho de Ir igag

Declaracio da Insttuico de pertenga (nio sendo o CHMA) que ateste a vinculo do requerente e 0 Embito no gual
urge a investigacio

Lista dos processos clinicos, se aplichvel ™

Questiondrios / Inquédlos a utilizar

Modelods) de Consentienanto Informado ™

Parsceries) do Responsdvel de servioo / Orientador Clentifico

Curriculum Vitae resumido (1 pagina)

Cronograrma, com indicacdo do periodo de recoiha do dados

D D X e b

WA NOVR_DE Iaflauchl i de Dtdertbne  de2003

O REQUERENTE: __ A (assinatura confiorme BVOC)

IMP_CHMA 170 w1
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NOTAS EXPLICATIVAS

(1) Se for sluno / Intemo, ndicar © curso e o grau
(2) Indicar a designacho do Trabalho

) A uthzar quando o8 dados POSSOM ser recohidos por pasquisa informitica o fornecidos sem quaiquer elemenio de identdicagho
(4) A utilizer quando o investigador pretende estabelecer contacto direlo com o8 Hulares dos dados, Impica uma consula présda, por
parte da nstituicho, junio dos titulares, a fm de Informar 8 existdncla do esiudo e aferir permissilo para virem a ser contactados. Este
contato néo dispensa o consentimento formal aplicivel,

5) A utihzar quando ndo forem possiveis as cutras modalidades, sendo o Interesse piblico aferido pela Comissiio de Fiica

Imphca que 08 Processos NEO Possam sair do Arquvo ou da Mstituiglo, devendo, Nesse caso, ser Gevoividos No prazo estipulado no
despacho de defenmento a/ou logo spds solcitagdo formulada pelo Responsavel pelo Acesso & Informagiio ou pelo responsédvel do
Arquivo Clinico.

{6) A Consulta de processos 0COMe am 8608 de Arquive & permite a cedéncia de um n.° de processos a combINar com o requisitante,
G acordo com a disponibilicade do Servigo de Arquivo. Quando as datas definidas para consuia ndo forem cumpridas, o pedido de
autonizacdo deverd ser reformulado.

(7) Anexar kstagem de processos (organizada por ordem numérica e por nome).

{B) Deve inciuk um resumo do estudo @ mencionar & possibilidade de poder revogar o consentimento o/ou de desisténcla

3. DESPACHOS INTERCALARES

Responsivel do Servigo: £ T HS C P — S

bufow o b €l e 3

Ldovmin f N Lw((vfg*.a
o> -

\
Diregéio Técnica (Direglio Clinica ou de Enfermagem): _ A8 rx suide Dnautegs ‘}\,\ufp)_m\—z :

Responsével polo Acesso b Informaclo (RAI - Lel 286 de 2018y e

Comissfio de Elica:

D CMMA 170 1
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Fundamentagio do Estudo

Os Cuidados Paliativos sdo “os culdados ativos totais dos doentes e suas fomilias,
reolizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenga do paciente
Jjé ndo responde ao tratamento curativo e a sua expectativa de vida é relativamente
curta” (Twycross, Pag.16, 2001). S3o cuidados que tém o utente e a sua familia no centro
de cuidados e que d3o sempre prioridade a qualidade de vida e ndo a cura da doenga
em questdo. Os cuidados sdo prestados em equipa multidisciplinar e, respeitando a
vontade manifestada pelo utente e familia, englobam o apoio fisico, psicolégico, social e
espiritual (seja este religioso ou ndo), este tipo de apoio prolonga-se até a fase do luto
(idem).
Os sistemas nacionais de satde a nivel mundial sdo responséveis por incluir os Cuidados
Paliativos na rede de cuidados de forma a poder proporcionar cuidados continuos e
confortiveis ao utente. O acesso precoce aos Cuidados Paliativos, como referido
anteriormente, melhora a qualidade de vida dos utentes e previne o nimero de
internamentos hospitalares, assim como o recurso desnecessério aos cuidados de saide
(WHO, 2020).
Com base no Global Atlas of Palliative Care da WHO (2021) os Cuidados Paliativos tém o
objetivo de:

= Aliviar a dor e outros sintomas angustiantes;

* Afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural;

* N3o atrasar nem antecipar a morte;

* Integrar aspetos psicolégicos e espirituais no atendimento ao utente;
« Oferecer um sistema de apoio que permite aos utentes viver o mais ativamente

possivel até ao momento da sua morte, assim como ajuda a sua familia no
processo de doenga e no seu préprio luto;
* Usar uma abordagem de trabalho em equipa para atender as necessidades

especificas do utente e da sua familla;
* Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenga;

+ Serem iniciados logo apés o diagnostico e, possivelmente, utilizados em conjunto
com terapias curativas que visam prolongar a vida, como quimioterapia ou radioterapia.
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Sendo assim, pessoas com necessidades de Cuidados Paliativos, podem também manter
cuidados curativos em simultineo uma vez que os profissionais de saide que o
acompanharem saberdo aconselhar se os tratamentos curativos e os sintomas
assoclados, estdo a ter efeitos nefastos para a pessoa e, dessa forma, a mesma pode
tomar uma decisdo esclarecida e informada de por termo ao tratamento (WHO, 2021).
A literatura recente revela que, por vezes a decisdo de retirar o suporte vital parece ser
tomada mais prontamente do que a decisdo de retirar a nutricio e a hidrataco no final
da vida uma vez que a redugdo da nutrigio durante a fase terminal da vida é uma questio
controversa. Na verdade, embora seja uma pritica aceite no contexto dos cuidados
paliativos, os enfermeiros e os médicos muitas vezes tém dificuldades com a ideia (Riet
et al, 2009).

A alimentacdo da pessoa doente deve ser adequada conforme a progressdo da doenca,
esta adequacdo pode trazer sofrimento e angustia aos utentes e as suas familias. Alguns
autores defendem que o ato de comer e beber deve ser avaliado de forma complexa e
multidimensional pois estes aspetos afetam n3o sé a dimensdo fisica, mas também a
social, psicolégica e espiritual (Pinho-Reis et al, 2022).

Assim, entende-se que a capacidade de comer fica condicionada por questdes
fisiolégicas e metabdlicas e é frequentemente associada a perda de prazer e de desejo
de comer, visto isto, esta torna-se uma fonte de stress e ansiedade para o utente e familia
(Holdoway, 2022)

Uma vez que os cuidados paliativos priorizam o conforto do utente até ao fim da sua
vida, nas Ultimas semanas e dias de vida, o foco dos profissionais de saide no que diz
respeito a alimentagiio, deixa de ser o cumprimento das necessidades nutricionais mas
a gestdo dos sentimentos associados ao ato de comer (idem).

Visto isto, é comum que os profissionais de saide tenham dificuidades na gestio da
alimentacdo do utente em fim de vida por vérios motivos, por exemplo pela dificuldade
em estabelecer um progndstico de vida definitivo ou por esse ser um ato cultural muito
intrincado na sociedade. Torna-se entdo essencial analisar a opinido e as praticas dos
profissionais de salde sobre a alimentagfo da pessoa doente em fim de vida,
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letivo 2023-24, nas unidades curriculares:

Estudante: 14746 - Joana Catarina Ferreira Bogas,

Cartio de ddadfo n?®: 14851240,

Plano: 1 Curso: 83 - Mestrado - 2.2 ciclo - Enfermagem a Pessoa em Situaglo Pallativa
A/S Cur. da UC Unidade Curricular ECTS

2 Estdgio de Natureza Profissional com relatério final 30

Mais se declara que a estudante conclulu o 1.2 ano do curso acima referido com
aproveitamento.

Escola Superior de Sadde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, 17 de novembro de
2023.

0s Seson Académicor,

/
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y

¥
9
2

Rus D Momés Alves do Pieho — 4900-314 VIANA DO CASTELO - PORTUGAL  TEL. 258 809 550
E-Mat geraifless. pve pt . S8 www.ess.ipve.pl
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e Polécreco de Viana do Castels

Escola Superior
de Saude

DECLARACAO DE RESPONSABILIDADE

Maria Aurora Gongalves Pereira, professora coordenadora na Escola Superior de Sa-
Gde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, doutora em Ciéncias da Educagio
pela Universidade do Porto e mestre em Ciéncias de Enfermagem pelo Instituto de
Giéncias Biomédicas Abel Salazar da Universidade do Porto, declara que é orientadora
do estudo de investigac3o “A Opini3o e as Praticas dos Profissionais de Satude sobre a
Alimentagdo da Pessoa em Fim de Vida®, a realizar pela estudante Joana Catarina Fer-
reira Bogas, Curso de Mestrado em Enfermagem & Pessoa em Situagdo Paliativa.

Viana do Castelo, 9 de outubro de 2023

A orientadora

Assinado por Maris Aurors Gongalves Pereira
Num. de idertificacior 03718863

(Marla Aurora Gongalves Pereira)

Rua D Molsés Aves de Pnho ~ 4800-314 VIANA DO CASTELO - PORTUGAL « TEL 258 808 550 -FAX 258 808 579

EMalt geral@ess pve pt | Ste www ess ipve pt ©
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Modelo de Consentimento Informado Entrevista Semi-Estruturada

Eu, aceito participar de livre
vontade no estudo de investigacdo da autoria de Joana Bogas (estudante do Mestrado
em Enfermagem a Pessoa em Situagio Paliativa da Escola Superior de Sadde de Viana do
Castelo), orientado pela Professora Doutora Aurora Pereira (Professora Coordenadora
da instituigio acima referida) e sob a tutoria da Enfermeira Catarina Alves (Enfermeira
da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos) no dmbito do Relatério
de Estdgio de Natureza Profissional.

Foram-me explicados e compreendi os objetivos principals deste estudo. Aceito
responder a uma entrevista que explora questdes sobre a Opinido e as Praticas dos
Profissionais de Salde sobre a Alimentagio da Pessoa doente em Fim de Vida.
Compreendo que a minha participagio neste estudo é voluntdria, podendo desistir a
qualquer momento ou revogar o presente consentimento, sem que essa decislio se
reflita em qualquer prejulzo para mim, Ao participar neste trabalho, estou a colaborar
para o desenvolvimento da Investigaglio na drea dos Cuidados Paliativos, nlio sendo,
contudo, acordado qualquer beneficio direto ou indireto pela minha colaboragdo.
Entendo, ainda, que toda a informagio obtida neste estudo serd estritamente
confidenclal e que a minha identidade nunca serd revelada em qualquer relatério ou
publicagdo, ou a qualquer pessoa ndo relacionada diretamente com este estudo, a

menos que eu o autorize por escrito.

Assinatura do Entevistado

Assinatura do Investigador

Data__/__/J_
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Nota curricular: Maria Aurora Gongalves Pereira

Habilitagdes académicas:

2006~ Doutors em Céncias da Educaclo, na Faculdade de Psicologie e Clénclas da Educagio da
Universidade do Porto.

1997 — Mestre em Oéncias de Enfermagem, no Instituto de Géncias Biomédicas Abel Salazar, da
Universidade do Porto.

1992 - Licenciatura em Enfermagem Médico-Cirdrgica, na Escola Superior de Enfermagem Cidade do
Porto.

1980- Curso de Enfermagem na Escola de Enfermagem de Viana do Castelo

1-Actividade docente

Professora Coordenadora na ESS/IPVC, onde exerce a sua atividade desde 1989,

* Regéncia e lecionacBo das unidedes curriculares em mestrados: Comunicaclio e trabalho em
equipa; Sofrimento e Luto; Investigagiio em Cuidados Paliativos; Semindrio: Dissertacio/Trabalho
Projeto/ Estégio Natureza Profissional; Comunicaclio e Processos Transiclo Sadde/Doenga.

» Colaboraglio na lecionaglio de conteddos na unidade curricular de Enfermagem de Sadde do
Adulto e Idoso | e na orientagiio de alunos no &mbito das unidades curriculares de Investigaciio Il
€ Priticas de Investigaclo, do Curso de Licenciatura em Enfermagem (QLE).

= OrientagSo de teses de doutoramento ¢ dissertacbes de mestrado em Cénclas de Enfermagem
(ICBAS- UP), em Ciéndias da Educagio (FPCE-UP) e no dmbito dos cursos de mestrado em
Enfermagem e Cuidados Paliativos da ESS/IPVC,

2- Atividade dientifica

* Coordenadora e membro da UICISA: E - Nudeo de investigagiio da ESSPVC

= publicagdo de artigos em revistas nacionais e internacionais, 5 em revistas especializadas, 4
capitulo (s) de livros e 2 fivros.

= Participacdo em projetos de investigagio financiados e ndo financiados e extensdo a

comunidade
= Participagdo em jiris de provas de doutoramento e de mestrado como arguente, jUris de

concurso para Professor Coordenador, Professor Adjunto e para obtencio do titulo de

Especialista na drea de Enfermagem.
* Revisor em revistas clentificas nacionais e internacionais.
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3-Outras atividades
Diretora da ESS (desde julho de 2019); subdiretora da ESS-IPVC (2006 a 2019); membro do

Conselho Técnico Cientifico do IPVC; membro da Comiss3o Técnico Clentifica da ESS; membro
do Conselho Pedagégico (até julho de 2019); coordenadora do Curso Mestrado em Enfermagem
Médico-Cirlrgica (até setembro de 2019); membro da Comissio de Curso do Mestrado em
Cuidados Paliativos (até 2018).

Link: Curriculum
https://www.clenciovitoe. pt/9A1E-390F-C683
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Parecer do enfermeiro responsivel da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos

Catarina Fernanda Rodrigues Alves, enfermeira especialista em Enfermagem Médico Ciriirgica, no
dmbito do cuidado & pessoa em situagdo paliativa, responsdvel da Equipa Intra-Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos do CHMA, declara que ¢ tutora do estudo de investigagho “A
Opinilio e as Préticas dos Profissionais de Satide sobre a Alimentaglio da Pessoa em Fim de Vida", a
realizar pela estudante Joana Catarina Ferreira Bogas, aluna em estigio de natureza profissional na
EIHSCP no dmbito do Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa,

Vila Nova de Famalicdo, 4 de dezembro de 2023

A tutora

2. Gubounne Mon (06 53082)
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- Potencial de Aprendizagem
Trabalho em Equipe

* Pensamento Critico
Gestllo do Tempo
Criatividade

O
LinGuas
Inglés s & 6

Espanhol ~

Francés « ©

03

CONTACTOS
" 915 158 451
B ioanabogas@hotmai.com
Jjoana-bogas-bbS287149/

9 SOBRE MIM

Sou a Joana, tenho 28 anos, terminei a licenciatura em Enfermagem em 2017. 0 meu
foco estd nos desafios que permitem ampliar o meu conhecimento, adquirir
novas skills e evolulr profissionalmente. Considero que tenho competéncias
vallosas para a profissio de Enfermagem, tal como a capacidade de trabalho de
equipa, empatia, dominio técnico e clentifico, entre outras essencials para o cargo de
Enfermeira.

Q EXPERIENCIA

04/2020 s Aslidade | Hospital Santa Maria Malor, EPE

TBarcelos Prestagho de Cuidados de Enfermagem no Servigo de
Medicina, Cirurgia e Ortopedia (Piso 5). Reforgo da
equipa de Enfermagem na prestacdo de cuidados a
utentes portadores de COVID-19.

08/2020 314 02/2021 | Hospital Particular de Barcelos

G Barcelos Prestagio de Cuidados de Enfermagem no
Atendimento Permanente, Servigo de Cirurgla, Apoio »
Consulta, Colheita de Andses Clinicas e Realkzaclo de
testes COVID-19

© 02/2018 04 06/2020 | Santa Casa da Miserictrdia de Arcos de Valdevez
$Arcos de Valdeve:  Prestagso de Cuidados de Enfermagem na UCCI

03/2019 3¢ 09/2019 | Santa Casa da Misericordia de Esposende - HVR

G Esposende Prestagho de Cuidados de Enfermagem na UCCI,
Servio de Atendimento Médico Permanente e Servico
de Cirurgle

7120080007200 | LabMED Sadde

 Barcelos Andlises Clinicas

12/2017402/2008 | Lar das Termas

© Amares Prestagdo de Cuidados de Enfermagem

09/2017210/2017 | Empresa Old Care

@ Barcelos Cuidados Domiclidrios

09/20172 10/2017 | Clinica SBE ~ SaGde e Bem Estar
@ Viena do Casteb  Europac & Kraft Viana do Castelo

S Eoucacko

2022 até atvalidade | Escola Superior de Sadde - IPVC
@® Viana do Castelo Mestrado em Enfermagem & Pessoa em Situagdo Paliativa

2013-2017 | Escola Superior de Satde - IPVC
@ Viana do Castelo Licenciaturs em Enfermagem
2010-2013 | Escola Secundéria Alcaides de Farla
© Barcelos Curso de Ciéncias e Tecnologias
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APENDICE 1 - PLANO DE FORMACAOQ: ALIMENTAGAO EM FIM DE VIDA

PLANO DE ACAO DE FORMACAO

CURSO/FORMACAO:

Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) e Alimentacao da
Pessoa em Situacao de Fim de Vida

ENQUADRAMENTO /
FUNDAMENTAGAO:

Os cuidados paliativos procuram melhorar a qualidade de vida
dos doentes e das suas familias e cuidadores através da prevengdo e
alivio do sofrimento. E necessaria uma identificagio precoce dos
sintomas e potenciais problemas para uma intervengéo eficaz, sendo
importante o dominio de conhecimentos nesta drea.

A DAV e a alimentagdo em fim de vida sdo temas importantes que
suscitam duvidas e inquietagdes aos profissionais de salide. Torna-se
por isso importante promover a reflecgdo e discussdo acerca destas
temdticas contribuindo para a atualizagdo dos conhecimentos, na
tentativa de facilitar as tomadas de decisdo destes profissionais
perante situagdes de doenca crénica, avangada, progressiva ou
terminal.

Desde 2014 que a DAV é um direito do cidaddo, na qual é possivel
manifestar vontades relativas aos cuidados de satde. Assim sendo, os
profissionais de salde devem possuir conhecimentos acerca do
processo de planeamento e conce¢do de uma DAV.

A alimentagdo em fim de vida é um tema complexo que envolve
a dimensdo fisica, social, psicoldgica e espiritual, e que provoca
muitos dilemas éticos na tomada de decisdo em saude.

Assim propomos a realizagdo desta acdo de formagdo com a
intengdo de promover a reflec¢do sobre aspetos praticos e tedricos
da pratica clinica que contribuem para a humanizagdo dos cuidados
de saude.

OBJETIVOS:

e Contribuir para a sistematizagdo dos conhecimentos e para a
uniformizagdo das praticas clinicas em relagdo a DAV;

e Promover a reflexdo/discussdo sobre alimentagdo em fim de vida;

e Divulgar os resultados obtidos nos estudos de investigagdo:
“Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV): Os Conhecimentos dos
Enfermeiros de Unidades Médicas e Cirlrgicas de um Hospital da
Regido Norte” e “Opinides e praticas dos Profissionais de salde
sobre a alimentagdo da pessoa em fim de vida” realizado na
instituicdo no ambito do Mestrado de Enfermagem a Pessoa em
Situagdo Paliativa da ESS-IPVC

No DE AGOES:

2

DESTINATARIOS:

Médicos, Enfermeiros e Assistentes Operacionais da Unidade Local de
Saude do Médio Ave

No DE PARTICIPANTES:

20

METODOLOGIA:

Expositiva ativa

PROGRAMA:

e Respeito pela autonomia da pessoa doente e humanizagdo da
pratica de cuidados

e DAV: O que é?; Como se faz?; Como se preenche?; Como se
consulta?; Como se regista?

e Alimentacdo em fim de vida

DATAS E HORARIOS:

5 de abril de 2024, das 9h as 11h — Unidade de Famalicdo
9 de abril de 2024, das 9h as 11h — Unidade de Santo Tirso
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HORAS E VOLUME DA | 2h00
FORMAGAO:
LocAL: Unidade de Famalicdo - Sala R1
Unidade de Santo Tirso- Saldo Nobre
FORMADORES:
e Enf. Ana Pimentel e Joana Bogas, Alunas do Mestrado de
Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa da Escola
Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do
Castelo (ESS-IPVC)
e Profissionais da Equipa Intra-Hospitalar de Cuidados
Paliativos
AVALIAGAO: Avaliagdo da satisfacdo dos formandos através de questiondrio a
preencher no final da formagdo
CusToS: Sem custos

O Responsavel
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APENDICE 2 - QUESTIONARIO PARA AVALIACAO DA SESSAO FORMATIVA SOBRE
AALIMENTAGAO EM FIM DE VIDA

AVALIAGAO FINAL DA AGAO DE FORMAGAO

Designagao | Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) e | Data:
da Alimentacdo da Pessoa em Situagdo de Fim de
Formagado | Vida

Formadoras | Ana Pimentel, Joana Bogas e EIHSCP Horario: 9h-11h

O presente questionario € anénimo e ndo possui qualquer componente de avaliagdo. Tem
como objetivo avaliar a formacéo, de modo a que esta possa ser melhorada posteriormente.

A sua opinido é importante para avaliar se os objetivos foram totalmente atingidos.

Assinale com um X a opgdo que melhor traduz a sua opinido, sendo 1 o nivel de

satisfagao mais baixo e 5, o mais elevado.

Escala de classificacédo
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Nao concordo Concordo Concordo
Totalmente nem discordo Totalmente
112[3]4]5

Os contetdos da formag&o corresponderam as expectativas

O tempo dedicado a sessao foi adequado

Os formadores conseguiram motivar os formandos

A fundamentagao tedrica foi adequada as tematicas abordadas

A formacéo foi de encontro as suas necessidades

As competéncias adquiridas terdo impacto na minha atividade
profissional

Os formandos tém capacidade de comunicagdo e transmisséo de
conhecimentos

Sugestdes de Melhoria

Agradecemos a vossa colaboragéo e disponibilidade,
Ana Pimentel e Joana Bogas
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APENDICE 3 - QUADRO DE RESPOSTAS AO QUESTIONARIO PARA AVALIAGAO

FINAL DA SESSAO FORMATIVA SOBRE AALIMENTACAO EM FIM DE VIDA

Replicar formagao para todos os profissionais ficarem mais sensibilizados

Aprofundar mais as tematicas

UF (n=26)

Nivel de Satisfacao

Nivel de Satisfacao

Questdes 1 2
1 0 0
2 0 2
3 0 0
4 0 0
5 0 0
6 0 0
7 0 0
UST (n=35)
Questdes 1 2
1 0 0
2 1 5
3 0 0
4 0 0
5 0 0
6 0 0
7 0 0

Sugestoes de Melhoria

3

0
1
1
0
0
0
1

3

O O N O O N B+

4
8
11

N N O o o

4

U © N 00 OO OV O

18
12
17
17
17
19
18

28
13
29
27
26
26
30

Mais tempo de formagdo de modo a serem refletidas entre os profissionais as

questdes éticas e praticas inerentes as tematicas

Repeticdo destes momentos reflexivos

Refletir o tema noutras formagbes e com metodologias diferentes, como por exemplo

estudos de caso
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APENDICE 4 - PANFLETO SOBRE ALIMENTACAO DE CONFORTO DESTINADO A
PROFISSIONAIS DE SAUDE VERSAO INICIAL

O QUE E A ALIMENTACAO
DE CONFORTO?

o UNIDADE LOCAL DE SAUDE
MEDIO AVE

O termo alimentagao de conforto
é utilizado para descrever a
continuagao da alimentagao por
via oral, de forma cuidadosa,
quando a nutrigao artificial ndo &
apropriada.

Nesse caso, reconhece-se que ha
riscos em fazé-lo, como por
exemplo, a possibilidade de
aspiragao de alimentos, mas esses
riscos séo reduzidos tanto quanto
possivel.

Assim, embora os alimentos
oferecidos possam nao satisfazer
totalmente as necessidades
nutricionais da pessoa, a

) Alimentacgdo
8) de Conforto

EQUIPA
INTRAHOSPITALAR DE
SUPORTE EM CUIDADOS
PALIATIVOS

INFORMAGAO PARA
PROFISSIONAIS DE SAUDE

o Piso 3, Gabinete XX
X
@ XXXX

intervengao destina-se sobretudo “Comida de Alma é aquela que dd
a proporcionar conforto e uma seguranca., enche o eAwIImQO.
sensacfio geral de bem-estar conforta a alma, lembra a infancia e fag
e

ALIMENTAGCAO DE CONFORTO
Vs
NUTRICAO ARTIFICIAL

A nutrigao artificial inclui suplementos orais,

A QUEM DEVE SER OFERECIDA?
« A pessoa considerada incapaz de

FACTOS:

assim como nutricdo entérica e parentérica

O ato de comer e beber, da resposta a
uma necessidade fisiolégica, mas
também & um ato social e de prazer;

A recusa alimentar, esta associada a
perda de prazer em comer e beber;

A alimentagédo da pessoa doente deve
ser adequada conforme a progressao

da doenga;
O facto de a pessoa néo comer, traz
angustia e sofrimento a

familia/cuidador,;

Em casos avangados de deméncia, a
pessoa perde a capacidade de
reconhecer os alimentos;

Numa fase avancada da doenca a
pessoa pode recusar alimentar-se,
perder o reflexo de deglutigdo ou
mesmo entrar em coma;

A suspensao da alimentagao artificial &
um tema muito controverso;

Séo sintomas frequentes a boca seca,
a sensagdo de enfartamento precoce,
nausea e alteragao do paladar,

A administragdo de liquidos por via
parentérica ndo alivia a sensacgéo de
sede.

« A pessoa que tem

comer e beber com seguranga, mas é
inadequado para a alimentagao por
via artificial;

A nutrigao entérica consiste da
administragdo de alimentos por via de

sondas

cognitiva, compreende o alto risco
de aspiragdo da ingestao oral, mas
opta por continuar a comer e beber
consisténcias que apresentam maior

risco de aspiragao

O QUE FAZER ANTES DA
REFEICAO?

Tratar os sintomas;

Aliviar a sensacéo de sede através de
uma higiene oral intensiva;

Respeitar os desejos da pessoa no

que diz respeito a quantidade de
alimentos, aos seus habitos e
preferéncias;

Adequar a textura as possibilidades e
desejos da pessoa;

Apresentar os alimentos de forma
atrativa no prato;

Respeitar e proporcionar o convivio
ao longo da refeigao.

[t ica p (PEG)
ou jejunostomia. A alimentagdo parentérica
envolve um acesso venoso periférico ou
central para a administragio de alimentos

por via endovenosa.

Deve ser a proporci do
ato de alimentar artificialmente o utente e,
nao se pode excluir que este se torne uma
intervencao desproporcionada.

Qualquer decisdo deve ser avaliada

regularmente para néo se correr o risco da

obstinagao terapéutica.

IMPORTANTE

A Nutricdo Antificial é uma intewengdo.
que depende da indicagi 54 !

eatabelecido e depende da vontade e do.

conaentimento. do. weente e familia



APENDICE 5 - PANFLETO SOBRE ALIMENTACAO DE CONFORTO DESTINADO A
UTENTE E FAMILIA: VERSAO FINAL

UNIDADE LOCAL DE SAUDE m
EDIO A

MEDIC AYE EIHSCP

ULSMAe

O QUEE A ~
ALIMENTAGCAO DE L\
CONFORTO? @

O termo alimentagéo de

Alimentacéo
de Conforto

EQUIPA
conforto é utilizado quando
se da de comer e beber ao INTRAHOSPITALAR DE
utente, pela boca, nos -
. SUPORTE EM
momentos e nas quantidades
que ele desejar. CUIDADOS PALIATIVOS
Os alimentos oferecidos GUIA PARA
destinam-se sobretudo a UTENTE E
proporcionar conforto e uma FAMILIA
sensagao geral de bem-estar.
Permite saborear os CONTACTOS:
alimentos, assim como uma ~
relagdo mais proxima com a @ 916 360 483

familia e maior conforto.E a G 252300 800 Ext. 2144

opgao menos agressiva e que
visa preservar avontade e a
autonomia do doente.

@ equipa.paliativos@chma.min-saude.pt “Camida de Alma é aquela que dd

ey

conforta a alma, lembra ainféncia e fag,
A0V

Nina Horta, 2002

O QUE FAZER DURANTE A
REFEICAO?

« Incentivar a pessoa a comer pela

O QUE FAZER ANTES DA proépria mao;

REFEICAO? Estar junto da pessoa enquanto esta
Tratar os sintomas. se alimenta;

A QUEM DEVE SER OFERECIDA?

. A pessoa que tem capacidade o ~
Aliviar a sensagdo de boca seca « Ter a certeza de que a pessoa

engoliu o que tinha na boca antes de
oferecer mais comida;

cognitiva, compreende o alto através de wuma higiene oral

risco de aspiragao da ingestdo intensiva. - _

. « Oferecer comida e bebida em
oral, mas opta por continuar a « Minimizar o barulho e distragoes; pequenas quantidades mas com
comer e beber alimentos que « Adotar a postura sentada sempre maior frequéncia;

1) « Se a pessoa estiver a tossir muito ou
lhe dao prazer, que possivel.

, . a engasgar-se, deve parar e tentar
Respeitar os desejos do utente no

novamente mais tarde;

independentemente da

que diz respeito & quantidade de | gsclarecer com os profissionais de

consisténcia.

alimentos, aos seus habitos e saude como dar a medicagéao (p.ex.
preferéncias ./ se pode triturar os comprimidos, se
A énci NP podem alterar o medicamento para
+ A pessoa com deméncia « Adequar a textura/consisténcia as )

o . xarope/gotas ou de dissolver na

avangada ou prognostico vital possibilidades e desejos da boca)
limitado, que por vezes se pessoa. . Apresentar alternativas, tente
engasga a comer, néo engole . Apresentar os alimentos de forma diferentes sabores (habitualmente

atrativa num prato pequenc ha preferencia por alimentos acidos
os alimentos e/ou ndo quer - e sabores fortes);

Respeitar e proporcionar o

Dar preferéncia a alimentos que se
convivio ao longo da refeigéo. possam comer com as maos;
Parar quando o doente ndo quiser

comer.

Manter o local de refeigao arejado

. mais.
e sem cheiros fortes.

Realizado em conjunto com a EIHSCP por: Enf* Joana Bogas, Aluna do Mestrado em Enfermagem & Pessoa em Situagéo Paliativa
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APENDICE 6 - QUESTOES ORIENTADORAS PARA A REALIZACAO DE RECOLHA

DE DADOS ATRAVES DE ENTREVISTA

lll Parte — Objetivos/questoes orientadoras

Objetivos Especificos:

Questoes orientadoras

v Perceber o significado que os
Profissionais de Saude atribuem a
alimentacédo da pessoa em situacéo de

fim de vida

. Qual a sua opiniao sobre a
alimentacdo da pessoa em situagao de
fim de vida?

v Identificar os principios essenciais
a atender na alimentagdo da pessoa em

situagao de fim de vida

. Quais os principios que considera
importantes ter em conta na alimentagao
da pessoa em fim de vida?

v Identificar as estratégias que os
Profissionais de Saude adotam na sua
diz

alimentagéo da pessoa em fim de vida

pratica no que respeito a

o Como costuma agir/qual a sua
pratica no que diz respeito a alimentacéo
da pessoa em situacgao de fim de vida?
a. Quais as estratégias que utiliza
habitualmente?

v Compreender os dilemas que os
Profissionais de Saude enfrentam na
alimentacido da pessoa em situacédo de

fim de vida

. Quais os dilemas que enfrenta
quando esta perante a questdo da
alimentagéo a pessoa em fim de vida?

v Identificar os  fatores que
interferem no processo de tomada de
decisdo dos profissionais de saude
acerca da alimentacdo da pessoa em

situagao de fim de vida

. Quais os fatores/aspetos que
dificultam este processo?

. Que fatores/aspetos
este processo?

. Que orientagbes considera que
poderiam ser Uteis para a pratica dos
profissionais de saude nas questbes da
alimentagao da pessoa em fim de vida?

facilitam
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APENDICE 7 - A EXPERIENCIA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE SOBRE A ALIMENTAGAO DA PESSOA EM SITUACAO DE FIM DE VIDA
— AREAS TEMATICAS, CATEGORIAS, SUBCATEGORIAS E UNIDADES DE REGISTO

situagao de fim de

vida

Areas Tematicas Categorias Subcategorias Unidades de Registo
“E um tema muito problematico, mas extremamente atual.” M2
Relevante “Acho que é um tema extremamente importante (...)” E7
“(...) um bom tema para ser estudado.” E6
o “E uma questdo um bocado complicada (...)” M3
Significado que
os Profissionais Complexo “Em primeiro lugar, acho que é um tema muito complexo e acho que é dificil de abordar
de Saude ()" ES
atribuem a “Eu acho que realmente é um tema dificil. E muito complicado as vezes chegar a um
alimentacéo da consenso, (...)” E4
pessoa em i
Controverso “Acho que este é um tema mesmo controverso (...)” E6

Impacto Emocional

“Acho que temos sempre que ter em atengdo em tudo o que fazemos” M4

“(...) é uma area muito dificil para mim, porque mexe muito comigo emocionalmente
(...)"E3

Secundaria

“A primeira coisa que me vem a cabecga quando penso na alimentacdo nesta fase da

vida é que: é secundaria.” E10
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Principios
essenciais a
atender na
alimentacéao da
pessoa em
situacao de fim de

vida

Conhecer o utente e

0 seu contexto

“(...)é falar com o doente, tentar entender se é um doente, que, apesar de estar em fim

de vida, esta consciente(...)"M1

“Mas, cada pessoa € uma pessoa e cada médico é um médico, por iSSo as vezes a
decisdo de colocar sonda ou ndo, é muito mais complicada do que olhar para esses

fatores.”M1
“Acho que o nosso principal foco tem de ser o doente e de seguida a familia.” M2
“(...)porque o fim de vida é uma altura muito especifica. Mas depende dos casos.” M3

“Eu acho que é um conjunto de varias coisas: primeiro, o tipo de doente que temos,
uma vez que ndo séo todos iguais, como ¢é obvio, depende também do tipo de patologia
de base, que muitas vezes condiciona aquilo que nés vemos como fim de vida e isso

é uma coisa importante” M3

“(...) o fim de vida n&o é igual para todos (...) aquilo que as vezes queremos para um
doente, ndo significa que o vamos adotar para todos, porque la esta, ha todo um

contexto da doenca em si, do estado do doente e da familia.” E1

“Por isso, isto é tudo um contexto: familia, doenga em si, nivel de consciéncia do

doente, etc.” E1

“Ha muitos comportamentos ... cerram a boca, cospem a comida, acumulam a comida

na boca (...) quando o doente ndo é capaz de decidir, n6s estamos atentos a esses
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sinais, se ndo engole, se cospe ... tudo isso nos diz que ele ndo quer ser alimentado.”
E1

“Acho que essencialmente devemos ter em conta os desejos e as vontades do doente
porque ele é que tem o poder de decidir como sera o fim da sua vida e o que sente

quando é alimentado (...)” E2

“(...) mas tenho sempre em conta a patologia da doenga e qual a causa provavel para

a dificuldade da alimentagéo...” E2
“Acho que em cuidados paliativos tudo depende de caso para caso(...)” E3

“(...) além disso, o fim de vida é um momento tao individual e tao dificil que se torna

extremamente complicado tomar decisées nesta fase (...)” E3
“Acho que depende sobretudo do tipo de doente que temos a nossa frente (...)” E6

“Eu acho que cada caso é um caso, penso que temos de avaliar a pessoa e o estado
dela (...) Devemos ir avaliando os desejos e vontades da pessoa, quando o doente
esta inconsciente ou desorientado, a decisdo é maioritariamente nossa. Acho que o
melhor é discutir em equipa e falar, de modo a decidir com base no préprio doente e

doenca...” E6

‘Devemos tentar perceber o percurso daquela pessoa, os gostos em relagcdo a
alimentagdo, as dindmicas familiares, perceber as expectativas que a familia tem em
volta disso (...)” E7
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“Acho que nem sempre sdo ponderados todos os fatores, parece-me que comecga a
ser linear: se é fase terminal, ndo se entuba, se é deméncia avangada, ndo se entuba..

Mas temos que ver doente a doente....” E8

“Acho que é relativamente facil perceber que todos somos diferentes e eu propria fico
saciada com muito pouca comida, enquanto outras pessoas néo (...) Mas se viermos
para o hospital, a quantidade de comida servida, e que 0s outros esperam que eu

coma, vai ser exatamente igual (...)" E10

“Outro aspeto que temos que ter sempre em consideragdo e o tipo de doenga que
estamos a enfrentar, uma vez que isso pode afetar diretamente o apetite, a digestéo,

etc. Porque isso pode ajudar-nos a decidir (...)” E11

Respeitar a vontade
do doente e da

familia

“Acho que o mais importante é respeitar a vontade do doente (...) respeito a vontade
deles [doentes] (...)"M1

“(...) & importante também o doente, estando consciente, respeitar a vontade
dele(...)"M1

“Ja aconteceu de ficarmos com duvidas porque o doente nos mostrava vontade de
comer e nos dizia que tinha fome, e optamos mesmo por entuba-lo apesar de se
encontrar em fim de vida porque essa parecia ser a vontade dele.”M2

“Acho que o doente, se for uma pessoa capaz de decidir, deve comer o que ele quer

e, portanto, devemos dar essa liberdade.”M3
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“Por outro lado, se é um doente que até quer comer, isso vé-se algumas vezes e ja
aconteceu, acho que sob vigildncia e com a colaboragdo da equipa de cuidados
paliativos é possivel fazé-lo.”M3

“(...) acho que é importante vermos o outro lado, termos nogao de que a pessoa se
encontra numa situagdo de grande fragilidade, mas que mantém as suas vontades.”M3

“Eu tento sempre ir de encontro a vontade do doente (...)"M3

“(...) acho que se deve deixar um bocado ao gosto do doente acima de tudo e em

colaboragao com a familia, deve ser uma decisao conjunta.”M4

“Acho que temos sempre que ter em atengdo em tudo o que fazemos, se essa € a
vontade do doente (...)” M4

“Porque se é uma neoplasia gastrica o doente néo vai comer porque lhe aumenta o
desconforto, ou é as nauseas, ou 0s vomitos e nés temos de perceber isso... O proprio
doente, se estiver consciente, muitas vezes ndo quer comer porque prefere ndo comer,
do que fazé-lo e depois ter a sensacao de nausea, ou dor ou passar horas a vomitar

até esvaziar o conteudo gastrico.” E1
“Eu tento sempre cumprir a vontade do doente (...)” E1

“(...) para mim o que faz sentido é, nessa fase de vida do doente, dar-lhe comida se
ele assim o quiser, coisas que ele gosta, da preferéncia dele (...) E entdo eu acho que

faz mais sentido dar realmente aquilo que eles verdadeiramente gostam. (...) Acho que
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0 que devemos ter em conta é a vontade do doente, se ele quer comer e o0 que ele

quer, para podermos proceder de acordo com isso.” E3

“[o importante €] A vontade do doente, as preferéncias dele, o momento de doenga em

que estamos, porque isso depois vai diferir muito ao longo de todo o processo (...)” E7

“Se houver uma divergéncia de decisdes entre a familia e os profissionais, tentamos
sempre chegar a acordo com a familia, tendo em conta a sua vontade (...) tentamos
sempre ouvir o lado das familias, ndo impomos as nossas vontades nem as nossas
decisées. E quem diz da familia, diz o doente, obviamente, que é o principal decisor.”
E7

“Temos sempre de ter em conta a sua experiéncia de vida, a vontade, se a expressou

antes ou nao, etc.” E7

“Acho que ha sempre dias melhores e piores e o doente até pode recusar hoje mas
amanha ja aceitar comer, acho que ha estratégias e abordagens diferentes que

podemos ter para que o doente coma.” E8

“Acho que a alimentagéo deve ser algo sempre adaptado as preferéncias da pessoa
(...)"E9

“(...) se quer comer um iogurte, come, se ndo quer ndo come. Se quiser pipocas ao
almocgo, é pipocas que vai comer ... temos de ter sempre em atengéo as preferéncias

e as vontades da pessoa.” E10
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“Se a familia nos diz que a pessoa ndo esta capaz de decidir e que a vontade deles é
que a pessoa seja entubada, provavelmente porque na cabega deles ela esta a morrer

a fome, ai faz todo o sentido cumprirmos essa vontade” E10

“(...) devemos respeitar a sua vontade, ndo sou a favor de forcar uma coisa que a
pessoa nao quer (...) Mas sempre que temos um doente consciente, acho que deve

ser ele a decidir o que quer.” E11

“Se o utente for capaz de se expressar, o principal principio deve ser o respeito pela

sua vontade.” E11

“Acho que o nosso principal foco nestas situagbes deve ser: se a pessoa esta a morrer,

devemos respeitar a sua vontade.” E11

Minimizar
intervencdes

invasivas

“Acho que o mais importante é (...), sermos minimamente agressivos, (...)"”. M1

“O facto de estarmos a ser agressivos, a p6r uma sonda, um corpo estranho... € uma

coisa que me faz e sempre me fez muita, muita confusgo.”M1

“Por exemplo, se um doente retira a sonda no infernamento, para mim é garantido que

néo é para recolocar’M1

“Se ndo, quando o progndstico é claramente mau, isto é, é uma situagdo neoplasica
ou ndo, mas terminal que néo vai reverter, ai acho que é sé prolongar o inadiavel de

forma agressiva. Porque pbér uma sonda é uma coisa invasiva.”M1
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“Quando temos um doente com deméncia que retira a sonda continuamente, sou
absolutamente contra ver esse doente, amarrado ou com luvas de imobilizacao, para

conseguirmos manter uma sonda para o alimentar.”M1

“Para mim é um contrassenso absoluto ter um doente amarrado para poder ter uma

sonda e teria como consequéncia direta ndo colocar alimentag&o atrtificial (...)"M1

“(...) explicar a equipa de enfermagem que aquele doente é para “mexer’, 0 menos
possivel, ou seja, menos colheitas, menos interven¢ées e o conforto do doente é o
mais importante, e isto passa por se o doente ndo quer comer ou nao esta em
condigbes, ndo se alimenta e isto leva a que nao seja preciso fazer pesquisas de

glicemia.”M3

“(...) também com o soro, que ndo € assim tao inécuo quanto isso porque é uma

medicag¢do, como todas as outras.”M3

“(...) acho que ndo devemos ser de extremos e chegar a um doente e retirar a
alimentagao e a medicacao e iniciar uma perfusédo, ou de estar a massacrar um doente
e néo deixa-lo partir... Acho que devemos deixar as coisas acontecer naturalmente...”
E8

“Nunca tomamos essa decisdo logo nhum primeiro episodio, nhdo temos a entubagéo

como primeira medida.” E8

“(...) temos a pratica de s artificializar a alimentagdo com prescrigdo médica, e muitas

vezes SO depois do consentimento dos familiares (...)” E8
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“Se hoje um doente ndo comer, até pode amanhé ja querer... (...), se depois disso,
nada resultar, entao sim... ai teriamos que optar pela sonda. Mas la esta... é um doente

em fim de vida... custa-me colocar dispositivos que sdo desnecessarios.” E9

“Entdo quando é preciso imobilizar para manter a sonda, é extremamente dificil (...)”
E10

“Sou a favor de nédo deixar desnutrir, ou seja, a pessoa pode fazer soros ou

2

suplementos nutricionais, mas nao de forma forgada, s6 se o préprio doente quiser.’
E11

Comunicacao

Eficaz

Com a familia

“(...)tentar desmistificar isto tudo, quer ao doente, quer a familia.” M1

Com a equipa

“‘Ha pessoas sempre com opiniées contrarias, e algumas mais interventivas do que
outras, e por isso eu opto sempre por colocar no processo clinico qual foi a deciséo,
escrevo mesmo que “ndo tem indicacdo para entubacdo” e informo a equipa de
enfermagem, desse modo tento uniformizar a decisdo e que ndo seja possivel ser

mudada porque alguém vem e tem uma ideia diferente de mim.”M2

Foco no conforto e
na qualidade de

vida/dignidade

“O doente em fim de vida, vai comer o0 que 0 corpo precisar, o0 que ele gostar, o que

necessitar’M1

“(...) se mostrarem vontade de comer alguma coisa, eu nunca ponho restricbes nessa

fase, o que eu acho é que devemos dar-lhes o que eles gostam.”M1
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“(...) o objetivo é ajuda-los a ter os miminhos, a ter o conforto, mas nunca ser

demasiado interventivos.”M1

“(...) mas para mim é facil, porque o opto sempre pelo conforto do doente e ter um
corpo estranho e forgar uma alimentagdo quando o doente ja ndo o pede, para mim é

uma coisa anti-natura.”M1

“(...) trata-se de investir no conforto e na qualidade de vida daquela pessoa, na

qualidade dos ultimos dias de vida (...)"M1

“Temos que nos focar no doente e no conforto do doente de modo a que ele possa

viver os ultimos dias da forma mais confortavel possivel.”M2

“(...) desde que a pessoa esteja confortavel e que eu sinta que ela esta bem, eu lido

bem com as decisées... acho que é o mais importante.”M2

“Acho que é para ndo alimentar a pessoa e hidrata-la com o que quer e com as
quantidades que quiser, a dita alimentagao de conforto (...) Sabemos que a xerostomia
é um problema que aparece muito nesta fase da vida e devemos estar atentos,
devemos ir humedecendo a cavidade oral porque sabemos que as pessoas Vvao
perdendo a vontade de comer e dai a necessidade dos cuidados orais, acho que o

alimentar deixa de ser uma prioridade nesta fase de vida (...)” E2

“Um doente que ainda tem alguns dias de vida e que se encontra desnutrido, merece
ter alguma qualidade de vida, alem disso com a desnutricgo, o risco de ulcera de

pressao fica ainda maior, e isso incomoda-me muito.” E3
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“Acho que o ndo comer é que provoca sofrimento e ndo o contrario. Essa sonda (...)

proporcionaria qualidade e conforto aquele doente antes de falecer.” E3

“(...) faz-me sentido e sinto-me confortavel com o facto de ter um doente em fase

terminal, (...) ndo ser alimentado.” E5

“Acho que é primordial dar conforto a pessoa, o fim esta inevitavelmente préximo e por
isso ser alimentado ja ndo é uma prioridade, (...) 0 nosso objetivo é que ele possa
disfrutar de cuidados de conforto, que tenha um fim de vida tdo tranquilo quanto
possivel. (...) Ndo me faz sentido estar a insistir para a pessoa comer, ou estar a sonda-
la para ela comer, porque (...) s6 vamos prolongar esse tempo que ndo sera de
qualidade certamente. Sem duvida que para mim o objetivo principal é o conforto e a

alimentagdo vem como secundario, se isso for sinal de conforto para aquela pessoa.
E6

“Se tiver que ser aspirado, vai ser aspirado e, claro que é mau para o doente, mas
quem me garante que a seguir ele ndo sente alivio? Para isso ha outras coisas e
medicagbes que ajudam a ultrapassar estes momentos mais dificeis para depois

poderem ficar melhor. Acho que tudo isto é dignidade.” E8

“Fiquei tranquila com essa decisao porque ela estava tranquila e morreu bem...” E9
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Manutencao
organica que
acompanha
medidas
potencialmente

curativas

“Essas situacbes especificas tenho de pensar, realmente: se eu reverter aquela causa
ao pbr uma sonda e ao hidratar aquela pessoa, ai eu poderia reverter todo este quadro.

Se achar que é algo que é potencialmente reversivel, ainda tenho de pensar.”M1

“ (...) admito que prefiro tratar estes doentes com soros e depois ver como eles

ficam.”M1

“Procuro sempre perceber se ha uma causa reversivel, por exemplo uma infecao ou

algo que eu consiga tratar, ndo coloco logo sonda nasogastrica.”M1

“Ou entdo, quando tenho duvidas prefiro colocar soros, esperar 24h e s depois
reavaliar... a minha primeira opgdo nunca é a sonda, prefiro sempre esperar e ver se

€ uma causa tratavel e reversivel, e ai trato-a e vejo como o doente fica’M1

“(...) mas habitualmente o meu primeiro instinto é dizer ndo a alimentacéo artificial, e

depois dou 2 ou 3 dias e reavalio a minha decisdo.”M1

“(...) se eu ndo tenho a certeza quanto a uma determinada situacédo ser reversivel ou
ndo, (...) as vezes fazemos uma espécie de ponte, isto é, nem que seja com
fluidoterapia ou uma sonda quando sdo doentes que ndo tem capacidade de se
alimentar por via oral. As vezes fazemos isto durante algum tempo enquanto né&o

temos uma deciséo fundamentada (...)."M3

“Por isso é que insisto na ideia de que quando ndo é assim tao claro ao inicio (...)
fazemos umas pontes artificiais para vermos como a situagéo vai evoluir. Muitas vezes

0s proprios doentes comegam a perceber que ha uma melhoria, por muito minima que
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seja, e agarram-se aquilo e deixam as ideias de recusar a comida, recusar interagir

com pessoas, etc.”M3

“(...) porque as vezes temos doentes que esperamos 2 ou 3 dias para entubar e outros
que entubamos logo no primeiro dia ... as vezes vamos protelando a decisdo, porque

entubar alguém também néo é uma deciséo leviana.” E1

“(...) sempre que tenho duvidas se uma determinada intervengdo é benéfica para um

doente ou nédo, prefiro ndo a fazer” E3

“Mas acho que atualmente ha mais tendéncia para esperar uns dias a ver a evolugao

do doente (...) acho que as pessoas estdo mais sensiveis para este assunto” E4

“Faz-me confusdo também quando os doentes tém um declinio muito rapido, (...) fico
a pensar se sera mesmo o fim (...), mas sera que é mesmo o fim? Tenho sempre esta

luta interior e tento fazer o melhor...” E6

Estratégias que
os profissionais
de saude adotam
na sua pratica no
que diz respeito a
alimentacéao da

pessoa em

Discussao em

equipa

Médica “Nos casos em que tenho alguma duvida tento discutir com um colega e decidir, para
poder colocar um ponto final com seguranga.”M2
“Ainda hoje discutimos uma situagcdo e a colega mais velha da equipa achou que o
melhor para aquela doente era ter uma sonda e por isso foi o que foi feito.”M3
Enfermagem “(...) nas passagens de turno fazemos muita reflexdo para tentarmos perceber se

estamos todos a ter a mesma perceg¢ao de determinada situagao e se estamos a tomar

a decisdo mais correta para aquele doente e aquela familia.” E1
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situacgao de fim de

vida

“(...) as decisoées (...) sdo partilhadas na passagem de turno e ao longo do préprio turno
com os colegas [enfermeiros]. Acho que as decisées tomadas sozinha sdo sempre
mais complexas (...) assim se é discutida a deciséo e a situacdo do doente com o0s
colegas, isso ajuda-nos muito a tomar a decisdo e a lidar com ela. Partilhar os

problemas evita que o0s leve para casa ou que tenha peso na consciéncia” E3

“(...) se eu sei que determinada intervengéo vai trazer maior conforto e qualidade de
vida ao doente, partilho com os colegas, (...) gosto sempre de partilhar com os colegas

€ ouvir as suas opiniées, com todo o respeito” E3

“(...) acho que deveriamos lutar para esta ser uma intervengdo auténoma da
enfermagem, enquanto profissional entristece-me que essa decisdo ndo possa ser
tomada exclusivamente por mim. A passagem de turno é um momento de discusséo
deste tipo de situagbes e nenhuma decisdo é tomada de forma individual, pedimos

sempre opinido dos colegas e partilhamos aquilo que nos perturba (...)” E3

“(...) muitas vezes estes colegas com menos experiéncia pedem-nos ajuda e nunca

tomam decisbes sem falar com os colegas com mais experiéncia.” E3

“Quando temos utentes que recusam comer e, por exemplo fazem hipoglicemias,
temos discutido em passagem de turno (...) sobre tudo o que nos inquieta e chegar a

uma concluséo do que é o melhor para o utente (...)” E5

157




“Se é um doente que esta mesmo a falecer e isso é claro, optamos por nao alimentar,
conversamos sobre isso na passagem de turno e normalmente a deciséo é unanime...”
E6

“Discutimos nas passagens de turno e habitualmente tomamos essa decisgo.” E8

“(...) o suporte que normalmente encontro na equipa de enfermagem, ja me da mais

seguranga para argumentar ou tomar determinada decis&o.” E11

Multidisciplinar

“As decisbes sobre a alimentagdo sdo sempre discutidas em equipa, hdo s6 0s
meédicos, mas também os enfermeiros e habitualmente pedimos a colaboragdo da

equipa de cuidados paliativos.”M2

“(...) tudo isso é discutido em equipa, se acharmos que é necessario, pedimos a
colaboragdo de psicologia, psiquiatria, neurologia ou outra que nos possa ajudar a
perceber a vontade do doente e se ha outra patologia associada. Acho que tem de

haver um trabalho em equipa que funcione muito bem.”M2

“A decisdo em equipa acho que é extremamente importante, acho que ninguém decide
isso sozinho, a menos que seja um caso muito flagrante, uma pessoa muito idosa, que

morrera numa questao de horas, que esta claramente numa situagéo terminal...”"M2

“Ha casos que nos levam a ter muitas duvidas e isso acontece no ceio da equipa, as
vezes quando sdo casos mais complexos eu tento juntar gente de varias areas e com
diferentes experiéncias, porque acho importante ouvir diferentes opinibes e as

experiéncias de cada um.”M3
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“(...) habitualmente junto-me com a restante equipa e discutimos o caso(...), mas conto
sempre também com a equipa dos paliativos porque as vezes pessoas diferentes a
explicar a mesma coisa, pode ser compreendido de uma forma melhor.”M3

“Muitas vezes em casos mais complexos e que ndo estamos todos de acordo,
envolvemos a equipa de paliativos e acabamos por tomar a decisdo que é mais
consensual e que a maioria considera adequada para o doente.”M3

“As vezes, o que ajuda, (...) é tomar a decisdo com todos juntos. E juntar a equipa toda,

(...) e envolver a equipa dos paliativos, tudo isso ajuda bastante(...).”M3

“Habitualmente se o doente ndo come, a equipa de enfermagem informa-nos e

decidimos em equipa qual sera a melhor estratégia.”M3

“Assim que os enfermeiros me comunicam que ha um doente que nao conseguem
alimentar (...)"M4

“(...) ajuda as vezes quando tomamos esta decisdo com a equipa dos paliativos e a
propria equipa de paliativos passarem eles esta mensagem, as vezes mesmo a equipa
de enfermagem e se calhar a outros colegas médicos quando é um doente que esta
transitoriamente connosco, ajudam um bocadinho a gestéo de toda esta situagéo.”M3
“Quando nao é o doente a decidir para mim é o mais dificil porque temos de ser nés a
decidir.... Mas pronto, nesses casos vamo-nos guiando pela equipa meédica, de
paliativos e discutimos em equipa de enfermagem.” E1

“(...) temos agora a equipa de paliativos que da apoio ca no internamento e que, na

maioria das vezes é essencial porque tém outra forma de ver mais além... muitas
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vezes eles é que ajudam nessa decisdo e ajudam a esclarecer qual o investimento a
fazer, seja na alimentagdo como na gestao da dor, por exemplo” E1
“Acho que o apoio da equipa de paliativos e dos colegas da reabilitagdo séo

imprescindiveis para esta tomada de decisdo” E1

“Mas noto que as vezes os médicos sdo um bocadinho remitentes ao facto de o doente
n&o querer comer, (...) € mesmo com alguns colegas enfermeiros que questionam logo

‘porque é que ndo vamos colocar sonda?”.” E2

“Assim como a discussdo entre médicos e enfermeiros sobre o doente, ouvirmo-nos
todos em equipa e percebermos todos juntos (...) Mas acho que a comunicagdo em

equipa [facilita a tomada de decisdo]” E2

“(...) acho que estes assuntos devem sempre ser discutidos em equipa e nunca uma

decisdo unilateral.” E3

“Ja ndo ha aquele principio do enfermeiro tomar a decisdo autdbnoma de entubar e
executa a técnica, acho que é uma coisa mais pensada e ponderada com toda a equipa

e ndo s6 uma decisao individual.” E4

“A equipa de paliativos vai mais de encontro aquilo que os enfermeiros pensam e

pretendem e por isso, na maioria das vezes eles s&o uma grande ajuda.” E5

“Muitas vezes nestes casos pedimos apoio de nutri¢do (...) N6és apoiamo-nos muito na

equipa de paliativos” E5
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“Habitualmente nés sugerimos aos médicos aquilo que achamos melhor para o doente,
(...) cabe-nos a nés tomar a decisdo e depois é oficializada se o médico concordar.
Também temos o apoio da equipa dos paliativos, que nos esclarecem sempre sobre o

que seré melhor em cada situagéo...” E6

“(...) habitualmente discutimos com os colegas quase sempre nas passagens de turno.
E frequente discutirmos estas situagdes da alimentagdo entre enfermeiros e depois

com a equipa médica destacada.” E7

”

“(...) acima de tudo tem que haver bom senso e dialogo entre médicos e enfermeiros
E8

“(...) a minha primeira opgéo é logo comunicar a equipa médica isso e deixar que eles

fomem essa decisdo.” E10

“Na maioria das vezes esses utentes estao referenciados para a equipa intra-hospitalar
de cuidados paliativos, e eles, quando tem uma intervengéo atempada, tem sido uma

grande mais-valia para validar aquilo que vamos conversando com as familias.” E11

Alivio de Sintomas

“(...) acho que antes de tudo temos que refrescar a boca da pessoa (...)” E9
“(...) dissemos aos médicos que s6 queriamos a dor controlada (...)” E9

“Se a pessoa esta em fim de vida, devemos forcar-nos naquilo que a pessoa quer,

devemos focar-nos mais até nos sintomas... se tem dor ou nao por exemplo” E10

161




“Se explicarmos que o importante nesta fase é que a pessoa esteja confortavel, sem

dor ... acho que eles vao confiar em nés.” E10

Diagnaostico do
doente/decisao

medica

“(...) eu tento sempre perceber qual o motivo desta recusa.... Procuro sempre perceber

se ha uma causa reversivel, por exemplo uma infe¢gdo ou algo que eu consiga tratar’M1

“Optamos por uma alimentagédo a gosto, como se costuma fazer, e se for um doente
que efetivamente ndo tem uma perspetiva de vida assim muito longa, se calhar a
alimentagdo ndo tem grande sentido aqui, ndo devemos forgar as sondas ou

alimentagbes, mesmo em endovenosas.”M3

"Isto para mim ndo faz sentido, porque se nés ndo queremos resolver um problema,
ndo vamos a procura de outra coisa que ndo queremos solucionar, porque ja esta
decidido.”M3

“Foco-me sempre no diagnéstico do doente e na decisdo médica” E1

“Temos doentes que ndo tém mesmo a via oral patente ou hdo conseguem comer
devido ao estado clinico e temos médicos que prescrevem imensas medidas invasivas

quando aquilo ndo vai trazer nada ao doente, ou seja, ele ndo vai recuperar” E5

“(...) uma doente que esta bastante mal e que ontem deram indicagdo de a equipa de
enfermagem retirar a sonda. (...) Porque a tarde veio esta familia e ndo concordou,
pelo que a equipa de enfermagem n&o retirou a sonda... Também acho que néo faz
sentido, sinceramente. N&o é a alimentagcdo que vai prolongar a vida de ninguém,

certo? Acho que nao é por ai.” E8
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“(...) procuro sempre identificar o motivo [da recusa alimentar]. Tenho que saber se ele
recusa porque ndo tem apetite, ou se até se trata de um doente confuso e ja é um
padrdo habitual dele. Se vir que ja é um padrdo de um doente confuso tento ver qual
é o objetivo dos cuidados aquele doente, se ainda é para investir ou ndo na sua

recuperagédo.” E11

Administrar

Soroterapia

“(...) admito que prefiro tratar estes doentes com soros”’M1
“Nesses casos transitérios por vezes prefiro colocar um soro..."M1

“(...) até considero mais importante manter o doente hidratado quando estdo em fase
terminal... as vezes quando os doentes sdo diabéticos até falo com os médicos para

prescrever um soro e prevenir as hipoglicemias (...)” E1

“E muito frequente os doentes que ndo comem ou ndo bebem por exemplo, os médicos
continuarem a prescrever soros, a maioria dos doentes que ndo come tem pelo menos

um soro glicosado, ou simples, (...)” E2

“(...) se néo o utente tem de ter pelo menos um soro, se ndo come tem de ter um soro.”
E5

“(...) aconteceu a perda da via oral e de acessos venosos, e optamos pelo soro.” E9

“(...) podemos ficar sem comer varios dias, sem beber é que ndo. Por isso, ndo me faz

confuséo que o doente ndo coma, desde que ele tenha um soro.” E9
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“(...) verifico logo se ele tem soro (...) se n&o tiver soro, vou falar com o médico (...) e

S6 depois fico tranquila.” E9

“(...) acho que queremos sempre fazer algo pelo doente e é ai que tu pensas nas
alternativas, sonda/soro, etc. Colocamos logo a hipotese de ficar desidratado, depois

vai deixar de urinar e vai morrer mais rapido, é logo isso que vem a cabega.” E10

“(...) a equipa médica habitualmente é muito objetiva e direta, provavelmente dao logo

a indicagdo de colocar um soro glicosado ou de entubar a pessoa” E10

Satisfazer desejos

“E digo mesmo as familias, se houver um docinho, aquela comida que as vezes eles
pedem como um pudim, uma mousse de chocolate, aquelas coisinhas que eles

gostam, podem comer o que eles quiserem, mas nunca devemos insistir.”"M1

“(...) havia um senhor que se encontrava numa situagéao irreversivel e que o principal
desejo dele logo que soube que nao havia mais solugées, era comer uma francesinha.
Lembro-me perfeitamente que encomendamos, ele praticamente ndo comeu, mas so
o cheiro da comida, apesar de ele mal Ihe ter tocado, ajudou imenso e satisfez aquele
desejo.”M3

“‘Muitas das vezes os doentes tém desejos de cerveja por exemplo, e nés apoiamo-
nos na familia, autorizando que eles tragam aquilo que o doente deseja, ou mesmo
nés enfermeiros (...)Tentamos sempre agilizar de alguma forma, de modo a

conseguirmos satisfazer o desejo do doente, mesmo que no final ele acabe por comer
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S0 um bocadinho, isso ja nos deixa satisfeitos e com a sensagdo de missao cumprida.’
E2

“(...) chamar a familia para tentar que eles partilhem connosco os gostos do doente e
tentar que ele comesse pelo menos aquilo que ele gostasse e na quantidade que ele

entendesse (...)" E5

“Se a pessoa reunir condigbes para ser alimentada e a até tem desejos especificos,

ndés procuramos cumpri-los (...)” E6

“Se a pessoa tiver desejos, acho que devemos fazer tudo para que essa pessoa possa
satisfazer esse desejo porque pode ser uma dultima oportunidade. Cabe aos
profissionais promover e facilitar a concegdo desse desejo.” E6

“Acho que o apoio da familia é fundamental, porque muitas vezes os doentes tém
desejos de comidas que nds nédo temos, e eles sdo sempre incansaveis a tentar
arranjar o que quer que seja (...)” E6

“(...) comego sempre por pedir a familia que traga alimentos que sabemos que séo da
Sua preferéncia (...)” E9

“(...) tento ver logo se ha alternativas que ele aceite, isso acontece muito quando s&o
dietas pastosas, ha muitos doentes que ndo gostam da consisténcia e a primeira coisa
que fazem é logo dizer que ndo querem comer e quando lhes propomos uma
alternativa, eles até se mostram dispostos a isso. (...) Sempre que sei que um doente

tem determinado desejo e se tiver ao meu dispor, tento conseguir, se ndo, procuro
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junto da familia, acho que eles sdo os melhores aliados que podemos ter nestas

situagoes (...)” E11

Ajustar as
expectativas da

familia

“Se ndo ha causa reversivel e é uma coisa terminal que soé vai evoluir, ai assumo que

é fim de vida, chamo a familia e explico-lhes. “M1

“é muito frequente eles acharem que estamos a abandonar o seu familiar e a
desinvestir, pensam que estamos basicamente a condena-los a morte, que estamos a

desistir de cuidar deles.”"M1

“Muitas vezes o doente ndo aceita a alimentacdo e nés temos de aceitar essa deciséo,
depois tento explicar a familia que ndo ha beneficio na alimentagdo e explicar a

fisiologia daquilo que esta a acontecer.”M2

“O segundo passo é falar com a familia e geralmente o que eu tenho de mostrar e
explicar é que ndo ha um beneficio na alimentagéo (...), € um doente que esta no

estado minimo de existéncia (...)"M3

“devemos sempre forcar-nos também no dialogo com a familia. Acho que a familia tem
um papel fundamental e gostava que eles tivessem um papel mais ativo neste

processo’M4

“Neste caso, informamos que se ndo sondarmos um doente diabético, ele é capaz de

morrer se nao for alimentado...”M4
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“Acho que o essencial é explicar que as opgbes possiveis perante o estado clinico do
seu familiar sdo o entubar ou néo (...), que podemos eventualmente colocar um soro

se for preciso e que iremos estar atentos a todos os sinais...”M4

“ [é importante] (...) clarificar os familiares sobre o que é esperado e o0 que esta a
acontecer, porque é uma angustia para os familiares verem o seu familiar que néo esta

a ser alimentado” E2

“digo muitas vezes isso a familia. As vezes eles dizem “oh, comeu t&o pouquinho”, e
eu respondo “a senhora quando esta doente também come muito?” e ai eles
respondem que ndo e acho que fica mais facil de compreenderem aquilo que

queremos explicar.” E4

“(...) acho que nds temos esse trabalho também de tentar desconstruir um bocadinho
a ideia da alimentagéo, de que tem que ser, que é primordial, quando sabemos que

nao é.” E7

“E-me mais facil explicar a um familiar que o doente esta mesmo em fim de vida e que
néo precisa de comer, e normalmente eles percebem, do que um doente que até esta
acamado, mas ndo ha evidencia de que va falecer entretanto, e dizer a esta familia
que ndo lhe vamos dar de comer, é obvio que eles ndo aceitam, e eu compreendo

perfeitamente.” E8

“Poderiamos dar mais informacao a familia, explicar a situagcdo do doente e que é

expectavel que acontega a perda da via oral, mas a colocacéo de dispositivos ndo é
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aconselhavel porque ndo vai mudar o desfecho da situacdo e pode até trazer
desconforto a pessoa. Porque a partir do momento em que colocamos uma sonda, a
familia acredita a 100% que agora que o doente vai comer, vai obrigatoriamente

melhorar, e sabemos que néo é assim... sabemos que ele ndo vai melhorar.” E9

“Além disso, e acima de tudo, as familias ainda acreditam muito em nés, tanto nos
enfermeiros como nos médicos, por isso, se ouvirem das nossas bocas que algo ¢é o

melhor para o doente, provavelmente eles vdo acreditar e concordar” E10

“Acho que uma boa conversa com a familia pode mudar tudo. (...) Muitas vezes criam
uma barreira e exigem que o doente coma e beba como se estivesse perfeitamente
saudavel. Acho que se nos sentarmos com a familia a explicarmos o que é o fim de
vida, o que se pode esperar e quais 0s custos e beneficios da alimentacao, tudo pode
mudar e ficar mais facil. (...) Essa consciencializacdo da familia deve ser feita em
equipa, pelo medico e pelo enfermeiro. Muitas vezes as pessoas ndo valorizam aquilo
que o enfermeiro diz, e procuram o medico como sendo o detentor de toda a sabedoria,
mas o enfermeiro e que conhece melhor o doente e passa 24h com ele, por isso, acho
que explicar o que tem acontecido com o doente, juntamente com a fisiologia do

processo de morrer, pode ser muito esclarecedor para as familias.

"E11

Colocar SNG

“Ai admito que as vezes opto por colocar a sonda’M1
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“Se acho que a situacao é temporaria ou reversivel e que a decisdo de colocar sonda
Ihe vai trazer conforto e bem-estar, mesmo que ele ndo tenha uma sobrevida longa, ai

opto por colocar a sonda.”M2

“Normalmente um doente que eu ndo conhega bem, um doente com deméncia
avancgada, se eu nao tenho a certeza quanto a uma determinada situagcdo ser
reversivel ou néo (...) nesses casos colocamos tudo em cima da mesa (...) e
consideramos que ndo vamos provocar assim tanto dano através de uma alimentagéo
artificial."M3

“acabamos por colocar-lhe uma sonda numa fase inicial e quando ele comecgou a
apresentar melhorias pequenas, ele proprio quis retomar a alimentagdo pela boca e

assim, aos poucos, foi-se fazendo reabilitacgo”M3

“Mas sim, muitas vezes eu peco para colocar sonda nasogastrica aos doentes mesmo

(...) quando eles estdo muito, muito dependentes.”"M4

“Assim que (...) ha um doente que ndo conseguem alimentar, eu prescrevo

imediatamente a sonda nasogastrica...”"M4

‘nesses casos acho que é obvio que devemos entubar o doente, tanto para lhe
podermos dar a medicagéo e verificar se a situagdo é realmente reversivel ou néo,

como para o alimentarmos e lhe podermos proporcionar conforto.”M4
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“se eu (...) acho que determinado doente ainda tem algum tempo de sobrevida (...)
habitualmente entubamos e alimentamos, se for claro que o fim é iminente, ndo

alimentamos.” E1

“(...) chega-se mesmo a colocar uma sonda nasogastrica para hidratagédo, tenho visto

muito no meu servigo prescricbes de 1500ml ou 2000ml de liquidos por dia.” E2

“Acho que uma sonda para alimentagdo, ndo seria para prolongar o sofrimento, mas
pelo contrario, iriamos proporcionar qualidade de vida. Acho que ndo é a alimentagao
que vai prolongar a vida mais tempo porque isso depende dos 6rgéos, que entram em

faléncia por outros motivos.” E3

“Tento sempre que o doente coma, nem que seja uma vez por dia, (...) sou da opinido
de que devemos colocar sonda, uma fininha com o objetivo de ndo aumentar o

desconforto e o sofrimento desse doente.” E3

‘habitualmente faz-se uma alimentagdo a gosto, tenta-se lubrificar a boca, coisas

assim. (...) Acho que néo faz sentido colocar uma sonda nasogastrica nessa fase.” E4

“Ha doentes que quando alimentados por via oral, tém um enorme risco de aspiragcdo

porque muitas vezes estdo mais sonolentos e ai toma-se a deciséo de entubar (...)” E6

“Acho que a sonda facilita-nos enquanto profissionais a perceber se a utente até
recusa porque se sente enfartada, porque nés conseguimos ver se tem conteudo

gastrico, que tipo de contetdo, etc.” E6
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“A colocagédo de uma sonda nunca vai erradicar este prazer de ter a comida na boca.’
E7

“Nos casos em que um doente tem um fim de vida longo, porque ela até pode estar
totalmente dependente e isso tudo, mas ai acho que faz sentido entubar. Até porque
se se investe em exames complementares e diagnéstico (...) entdo acho que também
devemos investir na alimentagéo.” E8

“(...) [um utente] que nos mostra que quer comer mais, mas que depois passa varios
minutos a tossir ... sinto que neste caso deveriamos entubar, concordo com a familia

quando dizem que ela vai morrer a fome, porque neste caso ela tem mesmo fome.” E8

“Agora em situacgoes (...) que o doente ndo tem capacidade de ser alimentado via oral,
e a Unica solugao para alimenta-lo de forma segura é através da sonda, mesmo que
seja preciso imobiliza-lo acho que é aceitavel, a nossa interveng¢do vai ter que passar

por ai.” E8

“Normalmente decidimos que sera o melhor [colocar SNG] quando (...) sentimos que
ndo conseguimos contornar a situagao de outra forma. Porque se o doente ndo toma
a medicagdo, ndo vai melhorar, ndo é? E as vezes a unica forma é mesmo através da
sonda.” E8

“(...) eventualmente se a pessoa ndo comer, acho que néo se deve colocar dispositivos

como sondas e assim, acho que isso ndo é uma prioridade (...)” E9
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“Comeco a pensar nos dias que passam e em que ele ndo come e quase
automaticamente penso que vou ter que o entubar... provavelmente néo devia, é um

impasse.” E10

Dilemas que os
profissionais de
saude enfrentam
na alimentacao
da pessoa em
situacao de fim de

vida

Situagdes
potencialmente

reversiveis

“‘a ndo ser que eu ache que o diagnostico atual é algo potencialmente reversivel.
Imaginemos que o doente esta muito mal porque tem uma hipernatrémia, pode ser
muito velhinho, mas é s6 uma hipernatrémia, se lhe der agua suficiente consigo corrigir
a partida’M1

“se calhar, se eu corrigir esta hipernatremia ele até vai recuperar e ja vai consequir
comer por ele e ai ndo teremos esse fator de confusdo. Ai admito que as vezes opto

por colocar a sonda.”M1

“Essas situagbes especificas tenho de pensar, realmente: se eu reverter aquela causa
ao p6ér uma sonda e ao hidratar aquela pessoa, ai eu poderia reverter todo este

quadro.”M1

“As vezes ha a duvida se é uma deciséo reversivel ou ndo, se vem em sequéncia de

uma depresséo, etc.”M2

“Muitas vezes ha situagbes que até podem vir a melhorar, por exemplo um doente que
sofreu um AVC hemorragico e ficou afasico, mas que mantém recusa alimentar (...) é
um exemplo de uma situagdo muito complicada porque é frequente os AVC’s
hemorragicos serem catastroficos, mas depois até melhorarem alguma coisa e nesses

casos restam ainda mais duvidas.”M3
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“Normalmente procuro sempre saber se ha reversibilidade do quadro atual daquele
doente, independentemente de essa reversibilidade seja para um estado que nédo é

bom.. Quando isso ndo é claro, tenho mais dificuldade em decidir.”M4

“‘muitas vezes quando ainda é possivel identificar uma ou outra coisa que talvez

pudéssemos resolver, ai fica muito mais dificil’M4

‘na maioria das vezes que eu prescrevo a colocagdo da sonda, é para administrar a
medicagédo e ter a certeza se conseguimos reverter ou ndo determinado quadro,
mesmo sabendo que essa reversibilidade é para um estado que ja ndo é bom, por si
SO, porque na maioria das vezes ja sdo estados prévios de dependéncia total e de

doentes sem vida de relagdo... mas sim, quase sempre opto por colocar sonda.”M4

“Em situagbes que é claro que o doente nao vai falecer assim tao rapidamente, (...) em
que a doente se encontra mais reativa, ja sem necessidade de aspira¢do de secregoes,
que esta vigil, que obedece a ordens, que nos mostra que quer comer mais, mas que
depois passa varios minutos a tossir ... (...) como ela retirou, a indicagdo médica foi de
nao voltar a entubar, mas isso custa-me, sinto que ndo estou a fazer tudo aquilo que
devia...” E8

“(...) porque pode néo ser algo definitivo, pode perfeitamente ser uma coisa transitoria
porque a pessoa esta incapaz neste momento para tomar a medicagcdo, mas depois

de a fazer até pode melhorar e por isso o tratamento tera que passar por ai...” E8
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Risco de Aspiracao

“Quando o doente tem a alimentagdo comprometida pela disfagia, mas quer comer e
mostra que tem fome, essa é sempre uma decisdo muito muito complicada (...)
assumindo que depois poderiam vir as microaspiracées, mas esses casos deixam-me

a pensar. Temos sempre que avaliar o risco beneficio destas decisées.”M1

“Habitualmente os doentes querem comer coisas muito especificas, lembro-me de um
senhor que queria sempre tomar o seu café, mas ele engasgava-se e era um problema
porque o café é um liquido, mas nés em equipa as vezes davamos-lhe algumas
colheres para ele sentir o sabor do café e isso para ele era o suficiente. Agora, se isso

vai ter riscos? As vezes sim”’M3

“Se é um doente que esta nessas condi¢cbes nds tentamos proporcionar aquilo que o
doente quer, a ndo ser que isso cause um dano maior. Mas nestes doentes em fim de
vida ja estabelecidos sem qualquer duvida, nés tentamos proporcionar, mesmo que
aquilo possa trazer algum tipo de risco que hdo seja obvio que vai levar & morte direta

daquele doente.”M3

“Acho que devemos gerir aquilo que nés achamos que néo é correto, se forem danos
minimos que vao proporcionar satisfagao ao doente acho que podemos gerir as coisas

dessa forma.”M3

“Muitas vezes o mais complicado é ter um doente que sabemos que quer comer, ou

pelo menos tem o instinto de abrir a boca quando vé comida, mas sabemos que tem
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uma disfagia grave. Nestes casos colocar uma sonda ou PEG néo vai satisfazer este

desejo, porque estamos apenas a alimentar o corpo.”M3

“Se formos cientistas puros, a ideia é: tem disfagia grave + tem uma doenga grave e
incuravel = ndo se alimenta. Mas depois ha o lado humano da questao, que muitas

vezes negligenciamos, mas que ngo podemos ignorar.”M3

“e quando eu vejo que o doente ainda tem alimentos na boca penso “ele podia ter

aspirado... podia ter-se esquecido que tinha os alimentos na boca e engasgar-se”.” E1

“Porque depois ha o risco de aspirag¢éao... para mim é muito pior um doente aspirar do
que nao comer... Para mim, eu decidir que o doente come e ele aspirar durante a
refeicdo é muito pior do que decidir que ele ndo come de todo. Pesa-me mais a
consciéncia porque considero que se calhar eu ndo avaliei bem o doente e “obriguei-
0” a comer quando ele ndo tinha a capacidade de o fazer... para mim isso é muito mais

grave (...) estou a piorar uma situagao que ja é ma.” E1

“Isto incomoda-nos como profissionais de saude, ter uma doente com fome, que
manifesta vontade de comer, mas ao alimenta-la, vemos que ha a grande possibilidade

de microaspiragées, e isto incomoda-nos” E3

“Quando os doentes tém disfagias graves, mas que querem comer, habitualmente
tento salvaguardar ao maximo as condi¢ées de seguranca da alimentagéo por via oral

(...) se mesmo assim o doente tem disfagia, tento alimenta-lo em quantidades minimas
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para satisfazer aquela necessidade e aquele prazer de comer. (...) Se houver uma

microaspiragdo, acho que é um mal menor, nestes casos.” E7

“Acho que numa situagéo de final de vida, depois de salvaguardarmos as condi¢gbes
possiveis, € um risco que vale a pena correr porque claro que ndo queremos que ela
morra com uma pneumonia de aspiragdo, mas € a unica forma de satisfazermos esta
vontade.” E7

“Mas neste servico pensa-se que se o doente tiver que estar imobilizado para ter a
sonda, é preferivel ndo entubar, mas também imobilizamos por outras coisas, ndo s6
por causa da alimentagdo. Por exemplo, para a seguranga do doente, pelo risco de
queda, entre outras coisas, entao porqué que é aceitavel para umas coisas e ndo para

outras?” E8

“Mas sera melhor fazer uma pneumonia de aspiragao por insistirmos em alimentar por
via oral uma pessoa que claramente ndo tem condigbes para o fazer? Acho que temos

que ponderar 0s pros e contras” E8

“(...) temos que ter em conta se a pessoa tem capacidade de degluticdo ou néo (...)”
E9

Incerteza na

tomada de decisao

“decidimos com base nisso aquilo que achamos que é melhor para o doente naquela
fase. Agora, se o que decidimos é efetivamente o melhor ou nédo, isso nunca iremos
ter a certeza, sobretudo porque na maioria das vezes o doente ja ndo esta capaz de

dar o seu feedback porque ja ndo tem a capacidade de o fazer.” E1
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“porque apesar de ja termos tido formagao sobre isso e de todos ja terem ouvido isso

vindo de varios profissionais da area, continuam a ndo aceitar.” E2

“Claro que prefiro sempre néo utilizar métodos invasivos, mas (...) para mim é obvio
que se um doente esta com retengdo urinaria eu vou algalia-lo, se sei que o doente
tem fome porque néo irei entuba-lo? Ndo vou deixar o doente com a retengéo urinaria,

s6 porque esta em fim de vida, apesar de saber que é uma técnica invasiva.” E3

“Porque nesses casos o que estamos a prolongar? Que qualidade de vida é que ela

vai ter?” E4

“Acho que ha muita confuséo por parte dos colegas entre disfagia e recusa alimentar.
(...) O que eu digo aos colegas é “ele nao come porque nao quer, ndo porque tenha
qualquer tipo de disfagia”. Mas comigo acontece muito isso, (...) nos que tém mais
debilidades e que o caso ja é bocadinho mais grave, realmente percebo que ndo vale

a pena... que isso ja ndo é o importante” E7
“(...) ha muitas situagbes que nos fazem questionar as nossas decisées” E7

“‘Mesmo nos doentes com deméncia, se eles recusam alimentagdo e néo lhes
conseguimos dar a medicagéo, eles nunca vdo conseguir estabilizar essa parte, néo
€? Se calhar ndo come porque esta descompensado porque lhe falta a medicagéo (...)
se conseguirmos estabilizar essa parte, vamos conseguir que ele coma e que até

colabore dentro das suas limitagbes.” E8
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“Depois estas questbes muitas vezes vdo connosco para casa, porque isto me
perturba.” E8

“Mas depois ao mesmo tempo néo sei se isso vai mudar o final da pessoa, ou até se
todo o processo de morte vai ser mais rapido e eu estou a contribuir para isso (...) Fico
na duvida, sera que a colocacdo de uma PEG até é mais confortavel e pode melhorar

a qualidade de vida desta pessoa? Vai ser igual? Ndo muda nada?” E10

Intencéo de
acelerar o processo

de morte

“depois percebemos que ele recusava porque percebeu os défices que tinha (...) a
recusa [alimentar] era uma coisa premeditada, ele sabia que ao fazé-lo aceleraria o

processo de morte. Esta era a vontade do doente (...).” M3

“Porque as vezes até me questiono se as pessoas nhdo recusam a alimentagcédo ou
retiram a sonda porque acham que assim vdo morrer mais rapido. Mas acho que

nestas situagbes, nunca nos vao ser esclarecidas estas duvidas.” E10

Fatores que
interferem no
processo de
tomada de
decisdo dos
profissionais de

saude acerca da

Fatores facilitadores

Expressar
vontades

previamente

“E claro que ha doentes que podem fazer o testamento vital e temos de ter isso em

nocao apesar de ser muito raro’M1

‘ha muitas pessoas que tomam essa decisdo enquanto ainda estdo totalmente
conscientes, e ai deixam claro que quando chegarem a esta fase da vida, querem ou

néo determinada intervengo. “ M4

“a familia também pode ser um fator imprescindivel, porque se eles conhecem a
pessoa, e sabem que a doente sempre disse que ndo queria ser entubada, seria

impensavel para mim fazé-lo... isso seria horrivel. Se eles sabem que a pessoa ndo
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alimentacéao da
pessoa em
situacao de fim de

vida

queria, quem somos nos para decidir o contrario? (...) Agora quando eles nos dizem

que a pessoa néo queria ser entubada, nés ndo temos o direito de fazé-lo” E10

“Se néo for capaz [de se expressar], acho que podemos procurar junto daqueles que
Ihes sdo proximos, quais as vontades e desejos que possa ja ter expressado no

passado, enquanto estava consciente.” E11

“Em alguns casos sdo até utentes que ja sdo seguidos pela equipa, em contexto de
consulta externa e, alem de ja virem preparados para as perdas, como o caso da via
oral, tem uma grande confianga na equipa, por isso e uma relagdo que ja vem

estabelecida previamente” E11

Documentos

norteadores

“Contudo, penso que conseguimos objetivamente fazer um fluxograma (...) de modo a

facilitar a existéncia de uma linha de orientagéo.”M1

“A existéncia de um fluxograma também poderia ajudar a tragar um caminho, mas seria

dificil porque ha sempre muitos “se”.”"M2

“Se houvesse documentacdo escrita em que a alimentagdo ndo traz qualquer
beneficio, ou seja, um documento que ndo aconselhasse a alimentagédo forgada, acho
que seria vantajoso (...) Se houvesse um documento até com alguns exemplos de
situagdes dificeis, mas ja documentados na literatura, acho que é sempre mais facil e

podia ajudar sem duvida.”M3

“para mim um protocolo também fazia sentido, (...) claro que um protocolo tem sempre

nuances e cada situagcdo é uma situacdo, mas acho que na maioria dos casos um

179




protocolo é sempre um protocolo e da-nos outra seguranga (...)se houvesse um

protocolo nés podiamos decidir de forma mais rapida e uniforme.” E1

“Acho que seria mais facil se houvesse um documento escrito ou uma “norma” para
tentar uniformizar as praticas. (...) um guia de boas praticas pudesse ser util para
facilitar a tomada de decisdo porque iria ter pontos chave dos doentes em fim de vida”
E2

“Penso que um procedimento ou um fluxograma poderiam ser documentos que nos

ajudariam (...)” E3

“Acho que talvez um protocolo pudesse ser util (...) um documento que nos orientasse
no sentido de facilitar a tomada de decisdo. Talvez um fluxograma ou uma orientagdo
que nos indicasse 0s passos a seguir (...)acho que devia haver um fluxograma ou um
conjunto de evidencias cientificas que nos mostrassem que o doente nao esta a morrer

a fome para que néo fosse dificil tomar estas decisées.” E5

“A existéncia de um manual ou de um panfleto para a familia poderia ajudar a introduzir

o tema e a dar-lhes alguma seguranga na tomada de decisdo...” E9

“Acho que haver um documento escrito a confirmar a informagdo que nés estamos a
dar a familia, poderia ser uma orientacdo que fundamentasse e facilitasse estas
decisées.” E10
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“(...) um documento de orientagdo para os profissionais de saude, que nos permitisse
consultar, alguma bibliografia e assim, para podermos tomar sempre esta deciséo de

forma segura e informada” E10

“Acho que o ideal seria haver um manual em que pudéssemos suportar as hossas
decisées, ou até alguns folhetos e cartazes. (...) Acho que algo de facil leitura e que

pudessem levar para casa, e sempre mais apelativo para as familias.” E11

Formacao

“Eu acho que poderia haver mais formagdo e mais discussdo de casos concretos,
porque hé situagcbes que até sdo semelhantes entre si, e poderia ajudar para casos
futuros.”M2

“Agora que estou um bocadinho mais sensibilizada para isso porque ja tenho formagao

na area” E2

“(...) acho que agora que estou nesta formagdo estou um bocadinho mais sensivel e
(...) ndo me sinto tdo desprotegida as vezes quando vejo que o doente nao quer comer.

Costumo pensar “(...) é a decisdo dele”.” E2

“Com a formagdo em cuidados paliativos, é-me mais facil aceitar que o doente ndo
coma durante alguns dias, mas eu sei que nem todos tém este tipo de formagéo e
sensibilidade” E2

“Acho que a formacgéao interna também pode ser uma grande mais-valia, para pelo
menos despertar alguma sensibilidade nos profissionais, para que estes reflitam sobre

as praticas atuais e quais os beneficios destas praticas.” E2
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“Temos aqui algumas médicas que tem estudos na area da alimentagéao de fim de vida,
e penso que ja comega a haver uma tendéncia da equipa médica em uniformizar a

opinido acerca deste tema” E4

“Acho que as principais orientagbes que podia haver era com base numa formagdo em
servigo ou a nivel hospitalar sobre a alimentagdo. Temos uma colega a tirar formagéo
avangada em cuidados paliativos e ela as vezes vai partilhando connosco (...) por isso

fazia sentido fazermos todos esta formagéo de forma obrigatoria” E4

“Acho que se calhar uma formagdo de vez em quando nem que seja para ser um

lembrete das diretrizes neste tipo de contextos [facilita].” E7
“(...) devia haver mais formacé&o de modo a instruir médicos e enfermeiros.” E9

“Acho que as orientagbes que podem existir passam pela formagéo e isso depois traz
0 consenso na equipa, porque alguns colegas ndo hesitam em colocar logo uma sonda

ao doente e outros ja s§o mais sensiveis ao tema.” E9

“A formagao também é fundamental no sentido de eu saber se tenho autonomia para
decidir que ndo vou entubar um doente e também de modo a eu ter conhecimentos

que me deem capacidade de argumentagéo e decisdo no que toca a este tema.” E10

Fatores

dificultadores

Crencas culturais

“Mas muitas vezes o problema é a familia e nos profissionais de saude, porque é
aquela coisa, se nés ndo os alimentarmos, eles vdo morrer mais depressa porque néao

estao a comer.”M1
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“Ha muito a crenga de que eles vao morrer a fome, e desmistificar isto é muito
complicado, fazé-los ver que nao vdo morrer a fome, mas sim pela progresséao da

doenca.”M1

“Mas acho que assim como as familias pensam que alguém que ndo come, vai ver o
seu processo de morte acelerado, penso que é natural os profissionais também

pensarem isso, apesar de ndo ser o caso.”M1

“Acho que agora estamos a mudar a mentalidade, porque agora esta coisa do “vai
morrer a fome” é algo que as pessoas dizem muito e que esta muito enraizado nos

cuidados de satde e sobretudo na populagéo mais leiga.”M2
“esta muito intrinseco na nossa cultura a importancia do comer.”"M4

“Em termos culturais é sempre dificil aceitar uma morte, ou mesmo uma situagdo de
fim de vida.”M4

“Muitas vezes o que dificulta esta tomada de decisédo, seja na artificializagdo da via
oral ou ndo, é que ainda ha muitos mitos associados a alimenta¢gdo, mas também a

hidratagéo, sobretudo por parte da equipa médica.” E2
“Agora, deixar um doente morrer por desidratagdo ou desnutricdo, choca-me.” E3

“Nestes casos é dificil para mim explicar que, se calhar nesta altura, a alimentagcdo nao

seréa o mais importante.” E4
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“cada vez mais 0s nossos doentes enfrentam estas dificuldades e nés a nivel cultural
ainda estamos muito programados para “comer para ficar bom” ou levar comida de
presente a quem esta doente, por isso faz sentido ter outras perspetivas e perceber o

que é o conhecimento atual.” E4
“(...) porque deixar de comer é morrer, ndo é? E o que as pessoas pensam...” E5

“Acho que é um tema [a alimentagao] (...) muito cultural. As pessoas pensam que
quando se retira a alimentagdo a uma pessoa é basicamente porque ndo vao fazer
mais nada por ela. Acho que isso é cultural, é das familias e também é dos profissionais

que ainda também temos que trabalhar isso” E7

“Acho que enquanto profissionais, para nos vale sempre tudo, tentamos que o doente
coma até ndo haver mais nada a fazer ou a tentar, ndo estamos culturalmente
preparados para esta tomada de decisdo por parte dos doentes. (...) Talvez o doente
tenha perfeita consciéncia do que esta a acontecer e ndo tenha qualquer intencao de

manter-se assim. Mas isto é extremamente complexo...” E7

“(...) acho que as vezes impomos as nossas vontades aos doentes ou levamo-los a
tomar determinada decisdo porque temos a ideia de que a alimentagéao é primordial e
tem mesmo de ser. Acho que tudo isto comega na infancia, quando obrigamos as

criangas a comer tudo, penso que tudo isto se arrasta até ao fim de vida.” E7

“Claro que é extremamente dificil falar disto com as familias, porque para eles o doente

esta a morrer a fome.” E9
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“Claro que me dava mais seguranga se eles dissessem (...) que o doente esta bem,
que ndo vai morrer a fome e que esta confortavel. Acho que ai podia ter mais certeza

de que se ndo ha sinais de fome, é porque a pessoa ndo precisa de comer, seila.” E10

“Acho que quanto mais trabalharmos este tema e mais desmistificarmos, vai ser mais

facil tomar este tipo de decisdo.” E10

Auséncia de
uniformidade nos
cuidados/tomada

de decisao

“(...) eu sei que se vier daqui a 4 dias, o doente ja vai ter uma sonda nasogastrica, e
isso gera-me muita inquietagdo. Quantas vezes entubam os doentes e depois eles
falecem passando 2 dias, imobilizados dos membros superiores para néo retirarem o
dispositivo? O que prolongamos com esta intervengdo? Que ganhos tivemos? Sé

causamos sofrimento.” E2

“A uniformizacdo da opinido da equipa pode ser um fator facilitador porque assim
mantemos as decisées e, junto da familia, damos-lhes seguranga nos cuidados que
estamos a prestar, porque se vem um enfermeiro e acha que o doente esta a morrer a
fome, e outro ja diz que isso ndo é bem assim, o que pensam as familias e os proprios
doentes?” E2

“(...) temos a equipa médica que continua a defender que ndo é para entubar. Além
disso, temos também a familia a pedir-nos que ela coma, e que seja entubada. E uma
sensacao horrivel ver que a senhora tem fome, que quer comer, a familia a pedir-nos

que seja colocada a sonda e nés ndo podermos fazer nada.” E3
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“(...) passou a ser pratica no hospital que a colocagao de sonda nasogastrica e algalias
precisa de uma prescricdo médica... eu sou totalmente contra isso porque enquanto
enfermeira sei que tenho competéncias para decidir se e quando devo fazer
determinada técnica num doente (...) Daqui a pouco ndo temos autonomia para decidir
nada.” E3

“(...) pelo menos esta decisao seria tomada em equipa e deixaria de haver este conflito

entre equipa, que muitas vezes néo vai de encontro aquilo que nés pensamos.” E3

“Acho que distanciamento entre medico e enfermeiros é um obstaculo neste

momento.” E3

“E muito complicado as vezes chegar a um consenso, mesmo as vezes entre o médico

e enfermeiro e também com as familias.” E4

“[formagcao em CP] é um fator facilitador ou dificultador, conforme a nossa opiniao esta

de acordo com a dos médicos assistentes ou ndo.” E4

“nao tanto entre enfermeiros, penso que ai ha mais consenso, porque acho que todos
temos mais ou menos a mesma linha de pensamento, s6 que as vezes articular isso

com a equipa médica, torna-se dificil.” E5

‘tenho-me apercebido que a equipa muitas vezes da uma indicacdo de uma
determinada atitude a tomar perante o doente, seja suspender a fluidoterapia ou algo

do género, e depois a equipa assistente do doente e decide que é para manter os
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soros e aqui o enfermeiro ndo tem a autonomia para recusar-se a cumprir essa

prescricao” E5

“O consenso entre equipa multidisciplinar e a discussao de casos clinicos em equipa,
pode ser também um fator de tranquilidade e de maior sequranga nas decisées, por

isso a equipa médica também é um fator que pode ser facilitador neste processo” E5

“Acho que a falta de comunicagéo dentro das equipas, quer de médicos e enfermeiros
como entre as equipas, dificulta bastante, porque ndo havendo um consenso, quem

vai sofrer com isso é o utente e a sua familia.” E5

“Na maioria dos casos, ndo sinto a abertura por parte da equipa médica para discutir
isto.” E8

“Por isso, a familia e o apoio médico podem tornar isto mais facil ou mais dificil.

Acho que cada vez mais a equipa médica é um fator dificultador, pois ha cada vez

menos abertura para ouvir 0s nossos argumentos.” E8

‘muitas vezes tem a intervengéo de “ndo entubar” para nem haver hipotese de alguém
decidir o contrario, para nem nos passar na cabeca ter uma intervengédo auténoma de
enfermagem. Isto choca-me porque acho que temos a capacidade de avaliar se o

doente tem ou ndo condigbes e necessidade de ser alimentado artificialmente.” E8

“Mas ninguém nos informou nem disse nada sobre o assunto, por isso acho que se
trata mesmo de falta de comunicagcdo e que isso poderia facilitar este processo de

tomada de decisdo.” E8
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“Porque mesmo dentro de uma mesma equipa nhdo ha consenso ha maioria das vezes

e (...) seria mais facil comunicar com as familias e iamos estar todos do mesmo lado.”
E9

“A falta de consenso dentro da prépria equipa também é extremamente dificil, porque

os médicos tém muita dificuldade em aceitar que este é o curso natural da vida.” E9

“Acho que eles sdo menos sensiveis a este tema, e é muito raro dizerem que nao é

para entubar ou ndo considerarem logo essa op¢do como sendo a mais obvia.” E10

“A equipa médica é um fator dificultador porque (...) a primeira decisdo e intervengdo
que eles decidem tomar é prescrever a entubagéo. (...) o facto de ser uma decisdo
unilateral, também torna tudo bastante dificil, porque mesmo que ndo concordemos,
desde que ndo se chegue a um acordo é a decisdo deles que prevalece, quanto mais
néo seja, se o doente ndo for entubado no meu turno, vai sé-lo no seguinte por outra

colega que venha e concorde.” E10

“Também me incomoda quando a equipa medica forca a colocagcdo de sonda, sem
sequer procurar outras alternativas. Acho que eles sdo os principais responsaveis pela
procura destas alternativas uma vez que sdo eles que prescrevem a colocagdo ou hao
da sonda.” E11

“Se acho que possa ser um alimento que vai ser negado pelos médicos, habitualmente
nem os abordo em relagdo a isso, agilizamos entre enfermeiros e auxiliares... se acho

que pode ser algo permitido por todos, digo aos médicos e assim eles estéo a par de

188




toda a situacdo. Por vezes tento procuro contornar a situagédo para ter o maximo de

possibilidades de proporcionar ao doente aquilo que ele quer.” E11

“Outro fator que pode ser muito dificultador e a equipa medica, por vezes quando o
medico assistente e inflexivel no que toca a alimentagdo por sonda, isso custa-me,
porque ndo sou da mesma opinido, mas muitos tém aquela postura do “tem que ser”

e ai ndo ha volta a dar.” E11

Descentralizar os
cuidados (do

utente)

“Mas acho que pbér uma sonda para nosso descanso e da familia? Acho que é

errado.”M1

“acho que ai é o fazermos demasiadas coisas para nosso conforto, mas ai é importante

também o doente’M1

“Porque da experiéncia que eu tenho, alguns colegas mais novos, tanto médicos como
enfermeiros, também |lhes custa um bocado assumir que aquele doente come o que
ele quiser e vem sempre a questao de se deviamos pbr um soro, ou hdo uma vez que

o doente ndo come.”M3

“se nés formos um bocado conservadores, a primeira op¢do seria colocar sonda
antigamente e ai o doente tem de se alimentar, ndo é por erro nosso que ele ndo vai

comer ou nao vai ter um soro.”M3
“Se calhar, uma coisa minha ndo é, custa-me um bocado a aceitar, talvez.”"M4

“Acho que era uma coisa importante, primeiro esclarecé-los, porque até a noés

profissionais de saude as vezes faz confuséo...”"M4
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“Sei que muitas das vezes as minhas opgbes ndo sdo as mais populares (...) talvez
cheguemos a um ponto da vida em que é necessario deixar sequir o curso natural das
coisas, mas mesmo assim eu opto por colocar [SNG]. Sinto que se ndo o fizer, ndo

estou a fazer tudo o que deveria por aquele doente.”M4

“(...) em cuidados paliativos (...) custa-nos ndo dar prioridade a alimentacdo, ou ndo
termos qualquer intervengédo. Sei que muitas vezes estamos a prolongar o fim de vida,

mas também morrer desnutrido choca-me” E3

“(...) e nés ndo podermos fazer nada, faz-me lembrar a guerra e as pessoas a passar
fome. E horrivel ter fome, sinto que ndo lhe estou a proporcionar todos os cuidados

que deveria.” E3

“Quando um doente recusa consecutivamente a comida que lhe oferego, sinto-me
completamente impotente porque quero dar o melhor aquela pessoa, mas depois
penso que se calhar, na verdade, estes alimentos nao lhe fazem mesmo falta e por
isso é que nao tem apetite para comer. (...) basta pensarmos em nés proprios quando
estamos doentes e também nao queremos comer. Nessa fase da vida em que estédo

em sofrimento, se calhar, também néo lhes faz falta.” E4

“(...) as vezes os doentes estao sonolentos, mas eu tento estimular [a alimentagdo] na
mesma (...) Mas depois percebo que a pessoa esta cada vez mais prostrada e percebo
que é melhor parar, e depois de refletir penso (...) no momento fiz o que achei que era

melhor para ela porque pensei “nem sequer vou tentar?”; “vai ficar sem comer?”...” E6
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“cada vez mais percebo que a alimentacdo é uma questao que tem que ver com o
conforto, que tem que ser pensado para o doente, e ndo para nés (...) O que eu vejo
nas enfermarias é que ainda ha muita insisténcia e a crenga de que a alimentacao é

mesmo muito importante.” E7

“As vezes acontece de a sonda ficar clampada, e acho que isso serve mais para nos

tranquilizar a nés, profissionais e, as vezes, a familia.” E7

“Acho que as vezes impomos a nossa vontade (...) Tivemos uma doente que agravava
de dia para dia, mas que nds insistiamos que o levante e a alimentagdo eram
essenciais para melhorar o seu estado geral. (...) cheguei-me a questionar se ndo

estavamos a impor a nossa vontade, e isso inquietava-me...” E7

“ [se o doente] tem recusa alimentar, imagino-me perfeitamente a insistir e a
‘manipular’ a informagdo de modo a convencé-lo a alimentar-se, se a recusa se
mantiver, procuro respeitar a decisdo. Mas acho que ha sempre a tentagdo de insistir

e argumentar para levar o doente a comer.” E7

“Nesses casos lutamos um bocadinho contra isso [recusa alimentar], quer junto do

doente, quer dentro de nds proprios” E7

“Por muito que uma pessoa ndo queira, ha sempre a sensag¢ao de que quando aceitas

que o doente ndo come, estas a desistir da pessoa” E10

‘tenho um doente que ndo come ha 3 dias, (...) sinto que sei disto e ndo estou a fazer

nada, isto inquieta-me, provavelmente o colega que vem a seguir vai achar que eu sou
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louca e que n&o fiz nada, sabendo que ele ndo come nem bebe... mesmo que até o

doente tenha soro.” E10

Suspender/ajustar

medidas

“A decisdo de entubar um doente é complicada, a de ndo entubar é extremamente
dificil, mas é ainda mais complicado a decisdo de retiré-la. As vezes aproveitamos o
facto de a sonda se exteriorizar para ndo voltar a colocar, mas chegar a beira do doente

e retira-la é muito complicado...”M2

“Muitas vezes parece que, como a sonda ja esta colocada, estamos a retroceder

perante um ato e uma decisdo que foram tomados previamente.”M2

“Quando informam que um doente retira a sonda sistematicamente, penso que pode
ser pelo incomodo fisico e, nesses casos opto por ndo recolocar. Muitas vezes as
familias ndo concordam e quando o doente tem alta, eles vao a outro sitio e procuram

um profissional que possa coloca-la novamente.”M3

“A decisdo de remover uma sonda que ja vem colocada é extremamente dificil e vejo
isso maioritariamente nos colegas com mais experiéncia porque assumimos que a
sonda ja vem de casa, talvez seja por vontade da familia que a tem e se calhar ndo

deveriamos ser nos a decidir que ele ndo vai comer mais.”M3

“Muitas vezes questionam-nos se ndo vale a pena pdr uma sonda e um soro, dizem-
nos que antigamente, quando traziam o familiar ao hospital punham-lhe um soro, e isto

é dificil, € um dos piores fatores as vezes. “M3
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“Acho que as vezes os profissionais consideram que temos de fazer tudo para salvar

aquela pessoa, independentemente do que seja.” E2

“Este tipo de decisdes [colocar SNG ou nao] € mesmo dificil, e quando sdo nossos
familiares temos acesso a uma perspetiva do que é achar que “ndo estao a investir”

no nosso familiar.” E4

“o retirar uma sonda pode ser dificil para nés, mas é ainda mais dificil para as familias
porque acham que estamos a desinvestir naquele doente e ai é necessario que haja
sensibilidade da equipa médica para falar com a familia e que haja consenso entre
toda a equipa para tomar uma unica decisdo e manter o plano estabelecido até ao
final.” E5

“O facto de néo alimentar ou de ndo colocar um soro tem significados completamente
diferentes nessas situagées, para a familia é abandonar, mas para nés é simplesmente

para ndo prolongarmos o sofrimento.”’E6

“Sem duvida que na alimentagdo o meu maior dilema e aquilo com que tenho mais
dificuldade em lidar é com a recusa alimentar, seja no doente orientado ou
desorientado. Custa-me saber que a pessoa recusa comer e fico sempre com a

questao na minha cabecga, “‘mas porqué?” (...).” E6

“(...) muitas vezes também é dificil (...) por um lado achamos [profissionais] que ndo

alimentar é desistir, ou também pode-nos dar mesmo a sensag¢do do género “ndo é
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para fazer mais nada?”: “ndo hé mais nada que possamos oferecer?”. As vezes pode

acontecer de pensar o oposto.” E7

“a familia ndo queria que insistissemos na alimentacédo, porque percebeu que era um
caso de fim de vida (...). Mas para alguns colegas isso custou um bocado, surgem
aqueles pensamentos “a filha ndo quer? porqué?”. Acho que neste caso, fomos noés
profissionais a pensar “pronto, ja esta, a familia ja desistiu e ndo querem saber da
senhora’. E7

“Quando temos indicag¢ao de retirar uma sonda, muitas vezes é complicado porque ha

a sensagéao de abandono, sinto muito essa dificuldade na equipa” E7

“(...) retiramos a sonda, e depois? (...) Temos que ser coerentes, se decidem que ndo
€ para continuar a investir, ttm também que atualizar as prescricbes da terapéutica e

falar com as familias.” E8
“O retirar a sonda ainda é mais complicado do que colocar” E8

“Muitas vezes também somos nés a sugerir retirar a sonda porque o doente até ndo
tem disfagia e come por via oral, mas acho que eles pensam que nés s6 fazemos o
que eles prescrevem e que nédo temos juizo critico perante o que se passa com o
doente.” E8

“Confesso que ndo me deixa confortavel ndo fazer nada, porque muitas vezes o fim de

vida ndo é assim tdo claro (...)” E10
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Disponibilidade

“devido a exigéncia destes servigos, ndo é possivel estarmos 1h junto do doente para
Ihe dar o pequeno-almocgo... se calhar este tipo de doentes deveriam estar num local

que fosse possivel terem esse tipo de atengdo e dedicacdo dos profissionais.”M4

“Outro dos problemas é a questao das preferéncias do doente, muitas vezes o doente
quer comer algo especifico em determinada quantidade e isso ndo é permitido {....)
essa era a sua Unica preferéncia e vontade e nao foi permitido. O que nos disseram
no hospital em questao foi que ndo era adequado deixar um doente beber alcool, até
hoje continuo a ndo perceber. Nestas situagbes acho que devemos deixar de lado o

que e socialmente aceitavel, e dar prioridade ao que o doente quer.” E11

Familia/cuidadores

“se formos com calma, se explicarmos aos familiares, eles acabam por

compreender.”M1

“Falar com as familias também n&o é nada facil (...) mais dificil do que lidar com o
doente é transmitir isto as familias e fazer com que eles entendam que quando
forcamos a alimentagéo, nao estamos a melhorar nada, muito menos a qualidade de

vida do doente e, normalmente essa é a principal preocupac¢éo deles.” M1

“Quando os doentes vao para casa ou para familias de acolhimento é mais complicado
estes lidarem com o facto de o doente ndo ter sonda, mas acho que quando vao para
uma instituicdo, é mais facil as vezes explicar que o utente provavelmente vai comer

apenas 1 colher de sopa a refeicdo.”M2
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“Por isso, se a familia ndo compreender o que se passa e qual 0 nosso objetivo, esta
pode ser um fator dificultador. Mas pela minha experiéncia, através do dialogo,
explicando muito bem o que esta a acontecer, as familias até aceitam na maioria das
vezes. Mas é preciso esse cuidado, hdo s6 o de explicar, mas saber explicar e ter

tempo e disponibilidade para isso.”M2

“temos o tipo de familia que vai dar o suporte aquele doente, isso as vezes até o mais
complicado, ndo o doente em si, que nds até consegquimos gerir e estar ali um bocado
de acordo com aquilo que ele quer e com as expectativas dele, mas se calhar, com a

familia ndo.”M3

“E eu vejo um bocado isso na minha pratica clinica que as vezes nos até dizemos a
familia que o doente beneficia em comer o que lhe apetece, mas muitas vezes sdo 0s
familiares que nos vém chamar e querem falar connosco, porque ndo é bem isso que
eles pensam. Acham que o doente deve comer mais, que ele perdeu peso, que nos
devemos obriga-lo a comer e, portanto, a alimentagdo em fim de vida tem este
problema, que néo é sé gerir o doente em fim de vida, mas gerir mesmo, as vezes

outros profissionais, ndo s6 a familia.”M3

“E isso ajuda depois a que a familia ndo esteja sempre a chamar e a pedir para vir o
meédico porque o doente ndo come, ou a dizer que se calhar ele ndo esta bem, acho

que fazermos esta gestao em conjunto com a familia pode facilitar muito.”M3
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‘nés temos de saber respeitar as familias. Acho que quando eles ndo conseguem
compreender as mudangas que ocorrem, podem sem duvida ser um fator
dificultador.”M3

“(...) nos profissionais de saude notamos muito essa dificuldade das familias em

compreenderem as decisbes e é extremamente dificil lidar com isto as vezes.”M3

“Ha uma coisa que eu ndo faco, e sei que erradamente, que é ndo envolver a familia
na tomada de decisdo. Nunca me passa pela cabeca partilhar com a familia o que se
passa e o que pretendo fazer em relagdo a isso, neste caso a colocagdo de uma sonda,

de modo a pedir-lhes a opinido e o consentimento para tal procedimento.”M4

“Acho que o envolvimento da familia neste processo todo de alimentar ou n&o

alimentar pode ser muito vantajoso.”M4
“é essencial o uso do bom senso, o envolvimento da familia’M4

“Quanto a fluidoterapia, (...), muitas vezes tem como objetivo o conforto visual da
familia. Se a familia vé que o doente esta a morrer e chegar la e ele nao tiver nada,
faz muita confus@o a familia porque acham que desistimos do doente e que nao lhe

estamos a dar nada.” E1

“Acho que a familia pode ser um fator que facilita ou dificulta todo este processo... Ndo
em termos de alimentagéo oral, mas muitas vezes a fluidoterapia. Temos doentes em
fase terminal e que noés percebemos que estdo em fase agonica e muitas vezes

mantém a fluidoterapia para conforto da familia... porque a familia vé que ainda
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estamos a fazer qualquer coisa... e para eles isso significa que nao desistimos ainda
de tratar...” E1

“O que me custa mais é ver a angustia da familia... acho que nés enfermeiros somos
um pouco mais sensiveis para estas questbées, mas muitas vezes quando a familia
esta angustiada, até o proprio médico foma a deciséo de entubar o utente para que a
familia ndo sinta que o doente estéa a morrer a fome (...) As vezes é mais facil irmos de
encontro aquilo que é socialmente aceite e da vontade da familia... a familia assume

um papel essencial na tomada de decisdo.” E2

“Muitas vezes estamos aqui a lutar pela qualidade de vida dos doentes, para o seu
bem-estar e (...) a familia também deveria estar envolvida nessa tomada de deciséo.”
E3

“Também temos de ter em conta o que pensa a familia, e acho que isso as vezes até

€ 0 mais complicado de gerir.” E4

“Eu acho que a familia pode ser um fator facilitador ou dificultador.(...) porque torna-se
dificil para eles as vezes perceber que comer s6 meio prato principal ou metade da
sopa ou uma fruta, para o doente pode ser o suficiente. Muitas vezes as familias nao
conseguem entender isso e esse realmente acho que é o principal obstaculo na
alimentacdo e nas decisbes que tomamos. Por outro lado, ha familias que se

apercebem que realmente nao faz sentido estar a insistir,” E4
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“A familia é um fator decisivo também, porque ha familias muito decididas que ja vem
com o objetivo de respeitar o doente e dar-lhe de comer apenas se ele quiser... Por
outro lado, ha familias que querem fazer tudo o que podem, e muitas vezes com isso,
passa por ver o familiar a fazer exames, procedimentos, técnicas, inclusive ser

alimentados artificialmente.” E5

“(...) compreendo perfeitamente as familias que ficam angustiadas com este tema e
que muitas vezes nos perguntam se é normal o seu familiar ndo comer, nao ter soro,
etc. Parece que é mesmo abandonar as pessoas, e por isso acredito que é isso que

os familiares sentem.” E6

“Além disso, quando a familia nos diz especificamente que ndo quer que a doente seja
alimentada, pode ser um fator facilitador ou dificultador, porque neste caso nem nos

tinhamos a certeza de que seria totalmente correto nao a alimentar.” E6

“as familias acabam por impor e as vezes, até o préprio doente acaba por pedir comida
ou mesmo para ser alimentado artificialmente mais para tentar ir de encontro as

expectativas que os outros tém dele.” E7
“A familia é um fator que pode ser, se calhar, facilitador e dificultador.” E7

“Mesmo para a familia é extremamente dificil um doente ndo ser alimentado, e uma
coisa é dizermos que o doente neste momento ndo precisa, porque esta em fim de

vida, etc. Outra coisa é a doente que pede para comer, hoje e amanha, e a familia vé
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que ndo esta a ser alimentada... até que por fim, alguém finalmente toma a decisdo e

da a indicacdo de que é para colocar a sonda” E8

“E isso é o aspeto em que tenho mais dificuldades, porque nem toda a gente pensa

como eu, e por isso o meu dilema é conseguir comunicar com a familia.” E9

“O fator que mais dificulta este processo, sem duvida é a familia porque sdo muito
poucos aqueles que aceitam e mantém a decisdo até ao fim, a maioria mantém a
esperanga e a crenga de que a pessoa pode melhorar se comer e esta esperanga

acompanha-os até ao momento da morte.” E9

“(...) a comunicagdo com a familia é um fator que pode facilitar todo este processo.”
E10

“Acho que uma das coisas que mais me incomoda é quando a familia ndo aceita o
estado do doente, ou as decisbes que tomamos. Muitas vezes a familia nao
compreende que se trata de uma situagao de fim de vida e, logo, ndo aceitam o facto
de o doente ndo estar a comer, para eles essa e a prioridade ntimero um para que o

doente possa recuperar(...)” E11

“Quando a familia ja vem com as ideias bem definidas daquilo que pretende,
normalmente é um elemento facilitador, se ndo compreender o que se passa, muitas
vezes cria uma barreira de comunicagcdo como se fossemos adversarios, e ai é muito
dificultador.” E11
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Terminalidade

“Sendo quando eu vejo que é mesmo uma situagdo terminal de uma deméncia
avangada, em que eles ja ndo tém qualquer vida de relagdo, ou uma neoplasia que
esta a progredir ou uma insuficiéncia cardiaca terminal em que ao colocar uma sonda,

eu ndo vou consequir reverter nada eficazmente e de forma transitoria.”M1

“Quando o progndstico do doente é claro, para mim é um fator facilitador, porque (...)

eu sei que o prognostico ndo vai ser alterado por esse meu procedimento.”M1

“Por vezes é mais complicado quando séo situagbes que se prolongam muito e o fim

de vida ndo é tao rapido como nés esperamos.”M1

“Ha doentes que decidimos nao entubar, ou que decidimos retirar a sonda porque
achamos que vao morrer, e eles ndo morrem... muitas vezes tém alta ou até comegam
a comer por via oral conforme querem e vao para casa, por isso € claro que nao

morrem por hdo comer, porque muitas delas ainda se aguentam.”M2

“quando vemos que o doente tem estase gastrica, que esta desconfortavel pela sonda,

que muitas vezes estdo imobilizados para néo a retirar, ai a decisdo é mais facil’M2

“Acho que depende muito da nossa expectativa de sobrevida do doente, ndo é por 2
ou 3 dias que decido alimentar um doente... mas se ainda se puder aguentar

confortavelmente durante algumas semanas, nao tenho duvidas...”M2

‘pensar que o fim de vida, se é um doente que efetivamente ja esta com algum tipo de
faléncia, a alimentagdo néo é uma coisa obrigatoria, digamos assim, mas la esta temos

de gerir, as vezes, mesmo em equipa, nao é facil.”M3
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“Quando o prognostico de um determinado doente é definido claramente, e é evidente

que o fim esta préximo, a deciséo torna-se facil.”M4

“E as vezes, para mim, especificamente ou pessoalmente, ainda é muito dificil definir

se de facto, € mesmo aquele momento e se € uma situagao de fim de vida.”"M4

“(...) a equipa médica muitas vezes decide instituir cuidados de conforto porque
determinado doente tem poucas horas de vida e ai ok, ndo faz sentido para mim sondar

um doente para alimenta-lo, se sei que o fim esta préximo.” E1

“A partir do momento em que se consegue definir um prognostico, as decisées tornam-

se muito mais faceis.” E2

Porque, (...) nem sempre se assume que é uma fase final de vida, e eu acho que
quando se assume isso, (...), ai ja tudo fica mais claro na mente de todos e pronto. A
partir desse momento tudo é para privilegiar o conforto do doente e torna-se claro que
n&o é para colocar uma sonda. Quando se esta ali naquela coisa de “sera que é, sera
que ndo é?”, ai fica tudo muito mais dificil de perceber se o doente ainda vai reverter

o seu estado ou ndo.” E2

“Quando tenho um doente que ndo come ha alguns dias, se for uma situagao de fim
de vida, eu hem sequer proponho ao médico uma sonda nasagastrica, por exemplo.”
E4
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Quando néo é claro, se o fim da pessoa esta iminente ou ndo, eu ndo tomo a iniciativa
de colocar uma sonda, comunico e discuto com a equipa médica e depois deixa de ser

a minha decisgo.” E4

‘se ele estd em coma e o fim é visivel e claramente iminente, consigo decidir

facilmente” E5

“Temos de nos focar no que é importante (...) Se ndo houver qualquer hipotese de
melhoria no estado do doente, sabemos que provavelmente a alimentagdo nao tem

qualquer importancia” E6
“(...) se n&o for claro que o fim esta préximo, ndo é uma deciséo facil, de todo.” E7

“(...) é extremamente dificil definir fim de vida porque nés temos doentes em que é

dado como fim de vida, mas se calhar ndo é um fim de vida assim tado iminente.” E8

“(...) se é uma situagao que eu vejo perfeitamente que é terminal, em que ha uma clara
degradacéo do estado geral e que o doente ndo tem condigbes para ser alimentado,

Ok.... Ai até acho que néo é para entubar (...)” E8
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Estado Clinico e
Cognitivo do
Utente

“(...) acontece em doentes mais jovens(...) e esses casos sdo mais complicados, sdo

um verdadeiro desafio”’M1

“temos doentes com deméncia, mas que eram funcionais (...) € eu nesses casos tento
sempre dar uma segunda oportunidade e colocar novamente a sonda, porque penso
que (...) se calhar foi erro nosso nao medicar adequadamente o resto das doengas que
ele tem (...).”M3

“(...) tento perceber se o tempo de vida que Ihe resta é relativamente curto, e confesso
que essa decisdo muitas vezes é mais facil quanto mais elevada é a faixa etaria do
utente, a cima dos 70 anos muitas vezes os utentes ja tém muitas comorbilidades
associadas e, nesses casos confesso que me é mais facil... Doentes com faixas etarias

mais baixas, ja me é dificil tomar alguma deciséo (...)” E2

“Mas uma vez que o estado fisico dela ainda era bom, optamos por colocar, se calhar

se ela estivesse acamada a decisdo ndo seria a mesma.” E4

‘Agora se um doente ainda tem um bom estado geral, muitas vezes nos casos de

deméncia, é mesmo muito dificil.” E5
“O estado geral da pessoa (...) também dificulta a decisdo” E6

“As vezes quando tenho um doente orientado, que tem um fim préximo, mas que tem
um estado geral razoavel, custa-me aceitar que ele recusa alimentar-se, mas respeito

sempre as decisbes, apesar de me custar imenso.” E7
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“Nos casos em que o doente tem deméncia (...) por vezes continuamos a insistir um
bocadinho na alimentagdo porque apesar de ele ndo consequir exprimir as suas
vontades, ainda esta bem em termos hemodinamicos, acho que ai ndo devemos deixar

logo de o alimentar” E7

“O fim de vida num doente que ndo tem vida de relagdo, que esta prostrada, que nao
tem via oral e até ja tem periodos de apneia, ou até tem um agravamento do estado
em poucas horas. Ou entdo o fim de vida em que o doente tem uma deméncia

avancgada... neste caso é um fim de vida que nao é para alimentar...” E8

“Quando o doente tem deméncia, acho que sdo das situagcbes mais dificeis de
abordar’M1

“Sei que um dos nossos principios passa por respeitar a vontade do doente (...) mas
sei que tenho uma decisdo de um doente que tem uma afasia importante e que nao
consigo perceber ao certo se ele sabe efetivamente aquilo que esta a decidir com essa
atitude.”M3

“A menos que seja um doente consciente e orientado, ai ja é diferente.”M4

“Tudo é mais facil quando o doente é consciente, porque quando o doente me diz
“enfermeira, ndo me apetece” para mim morreu o assunto (...) se o doente é consciente
e orientado é facil (...) Quando o doente esta inconsciente e somos nos que temos de

decidir... isso ja é muito mais complexo” E1
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“As situagbes em que os doentes tém deméncia séo das mais dificeis porque nao é

tdo clara a decisdo de colocar a sonda ou ndo.” E4

“As vezes quando o doente ndo esta consciente, é um doente prostrado, etc., se esta
claramente em fim vida, por norma néo se coloca a sonda nasogastrica, ndo me lembro

de alguma vez o termos feito.” E4
“Acho que no fundo, o estado de consciéncia do doente ajuda a tomar decisées” ES

“(...) faz-me um bocadinho de confusao néo alimentar uma pessoa que esta em fim de
vida, mas que esta consciente. (...) Se a pessoa esta prostrada, (...), ai aceito melhor...
Quando se trata de uma pessoa que esta consciente sinto que pode ser interpretado

como eu néo lhe estar a dar de comer para acabar com a sua vida (...)” E6

“(...) um doente orientado que ndo quer comer ha quatro dias, isso deixa-me muito
inquieta. Mas la esta, provavelmente o doente sabe por aquilo que esta a passar e
sabe que nao ha outra hipotese porque o seu fim esta iminente, (...) Mas parece
mesmo que ndo lhe estamos a dar de comer para ele morrer, mas se é o desejo dele...
Sem duvida que o doente orientado é aquele que me faz ter mais duvidas face as
nossas atitudes, porque ele até me diz o porqué de ndo se querer alimentar, mas custa-

me lidar com essa decisdo.” E6

“Se for uma pessoa com deméncia, ja nao sabemos se ela percebe aquilo que esta a

fazer quando recusa uma refeicdo e qual o motivo. Ele pode recusar porque nao tem
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fome, porque esta cheio, porque néo gosta, porque esta mal... Ai é muito mau também,

0 ndo saber porqué...” E6

“Faz-me confusdo também quando os doentes tém um declinio muito rapido, e uma
pessoa que ainda ontem falava e comia, apesar de ja estar confusa e hoje esta

prostrada” E6

“Acho que depende muito do estado de consciéncia do doente, se esta completamente
consciente, custa-me nao alimentar o doente, mesmo que seja a pedido da familia.”
E6

“tem deméncia, por isso até que ponto ela sabe que esta a recusar e porqué? sera que
tem fome e nés Ihe estamos a negar comida?” E6

“Acho que lidar com os doentes orientados, que tém nogéo do seu fim, é inquietante.”
E7

“Quando um doente tem deméncia e retira a sonda sistematicamente, habitualmente
ca no servigo é reentubado o mesmo numero de vezes, e provavelmente é imobilizado.
(...) por norma voltamos a colocar a sonda porque consideramos que ndo o faz de

forma consciente e que ndo sabe o que esta a decidir.” E7

“Quando o doente recusa mas esta cognitivamente integro, muito bem, eu respeito.
Se é um doente que esta confuso, tem via oral patente mas tem periodos de recusa
alimentar, eu acho que nédo se deve entubar, sobretudo porque provavelmente

teriamos que imobilizar esse doente” E8
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“(...) porque muitas vezes nem conseguimos perceber se a pessoa esta confusa ou
ndo, se tem ou ndo sensacao de fome, se retira porque é estranho, se aquilo lhe
incomoda mesmo, se doi, se tem a consciéncia de que no fim da refeicdo sente nausea

ou desconforto... da muito que pensar.” E10

“O facto de o utente estar orientado ou néo, é algo que para mim faz toda a diferenga.
Porque se eu tenho um doente (...) que esta consciente e orientado e me diz que ndo
quer uma sonda, eu seria completamente incapaz de entubar essa pessoa. Nesses
casos sinto-me muito mais segura (...)JAgora se tenho uma pessoa totalmente
dependente, incapaz de verbalizar, se calhar isso ja me da mais a convicgdo de que
estou a fazer o melhor por ela — que se calhar ndo estou — mas gosto de pensar que
sim.” E10

“Acho que sempre que se trata de um doente confuso a complexidade aumenta
imenso, mas mesmo que o seja, o fator mais importante a ter em conta é que este se

encontra numa situagao de fim de vida.” E11

Tabela 2- A experiéncia dos profissionais de salide sobre a alimentacdo da pessoa em situacéo de fim de vida — areas tematicas, categorias, subcategorias e unidades de

registo
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APENDICE 8 - CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO PARA A REALIZACAO DE
RECOLHA DE DADOS ATRAVES DE ENTREVISTA

Modelo de Consentimento Informado Entrevista Semi-Estruturada

Eu, aceito participar de livre

vontade no estudo de investigacao da autoria de Joana Bogas (estudante do Mestrado
em Enfermagem a Pessoa em Situag&o Paliativa da Escola Superior de Saude de Viana
do Castelo), orientado pela Professora Doutora Aurora Pereira (Professora
Coordenadora da instituigdo acima referida) e sob a tutoria da Enfermeira Catarina Alves
(Enfermeira da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos) no ambito
do Relatédrio de Estagio de Natureza Profissional.

Foram-me explicados e compreendi os objetivos principais deste estudo. Aceito
responder a uma entrevista que explora questdes sobre a Opinido e as Praticas dos
Profissionais de Saude sobre a Alimentacdo da Pessoa doente em Fim de Vida.
Compreendo que a minha participagdo neste estudo é voluntaria, podendo desistir a
qualquer momento ou revogar o presente consentimento, sem que essa decisdo se
reflita em qualquer prejuizo para mim. Ao participar neste trabalho, estou a colaborar
para o desenvolvimento da investigacao na area dos Cuidados Paliativos, ndo sendo,
contudo, acordado qualquer beneficio direto ou indireto pela minha colaboragao.
Entendo, ainda, que toda a informagdo obtida neste estudo serd estritamente
confidencial e que a minha identidade nunca sera revelada em qualquer relatério ou
publicagédo, ou a qualquer pessoa ndo relacionada diretamente com este estudo, a

menos que eu o autorize por escrito.

Assinatura do Entevistado

Assinatura do Investigador

Data I
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