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RESUMO

Os Cuidados Paliativos (CP), enquanto cuidados que atendem a pessoa na sua
multidimensionalidade, prestados por equipas diferenciadas, a pessoas com doenca
incuravel ou grave, numa fase avancada, progressiva ou terminal, em varios tipos de
contextos vém ajudar na resposta a estas necessidades cada vez mais crescentes. Por sua vez,
a Enfermagem, na sua esséncia do cuidado holistico a pessoa ao longo de todo o ciclo vital,
também tem um papel crucial na prestacéo de cuidados a pessoa em situacao paliativa.

No ambito do Estagio de Natureza Profissional, do Mestrado em Enfermagem a
Pessoa em Situacao Paliativa da Escola Superior de Satde do Instituto Politécnico de Viana
do Castelo, que se realizou numa Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
de um hospital do Norte do pais, emergiu o presente relatério com o intuito de descrever as
atividades realizadas, assim como desenvolver uma reflexdo critica e fundamentada em
referenciais tedricos sobre os seus contributos no desenvolvimento e aquisicdo de
competéncias especializadas na area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa.

Nos cuidados de satde, nomeadamente nos cuidados de enfermagem, a procura pela
implementacdo de praticas baseadas em evidéncia contribui para a prestacdo de cuidados
seguros, eficazes e centrados nas reais necessidades das pessoas doentes. Aliado a isto,
intervencdes do tipo Planeamento Antecipado de Cuidados (ACP) permitem aos enfermeiros
ndo s capacitar a pessoa no ambito das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV), mas
também desenvolver intervencdes que visem o respeito por aqueles que sdo os valores e 0s
desejos da pessoa, no apreco pela sua autonomia, dignidade e identidade pessoal.

Neste sentido, procuramos desenvolver o percurso investigativo sobre a tematica
ACP na adesdo as DAV pela pessoa em CP, com o objetivo de mapear a evidéncia sobre as
intervencdes de enfermagem que promovem a adesdo da pessoa em CP as DAV. Assim,
tendo por base o objetivo de investigacdo optamos por uma Scoping Review onde
constatamos que as intervencBes de enfermagem que promovem a adesdo as DAV sédo a
comunicacdo e a utilizacdo de instrumentos estruturantes e facilitadores do processo de
comunicacdo, que orientem a preparacdao do ACP, incluindo a abordagem sobre a figura do
Procurador de Cuidados de Saude e a documentacdo das DAV.

Desta experiéncia formativa, salienta-se o papel preponderante do enfermeiro
especialista em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, em contextos tdo complexos
como os CP, na promocdo da aprendizagem na equipa multidisciplinar e na diferenciagéo e

melhoria continua dos cuidados. Do ponto de vista individual, destaca-se o aprofundamento



de competéncias diferenciadas, num continuum de aprendizagem ao longo da vida, na
reflexdo sobre as préticas e no saber agir, na interacdo com a pessoa em CP, familiares e

todo o ambiente clinico envolvente.

Palavras-chave: Enfermagem; Cuidados Paliativos; Planeamento Antecipado de

Cuidados; Diretivas Antecipadas.
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ABSTRACT

Palliative Care (PC), as care that addresses the person in their multidimensionality,
provided by specialized teams to people with incurable or serious illness, in an advanced,
progressive, or terminal stage, in various contexts, helps to meet these increasingly growing
needs. Nursing, in its essence of holistic care for the person throughout the life cycle, also
plays a crucial role in providing care to people in palliative situations.

As part of the Professional Internship for the Master's Degree in Palliative Care
Nursing at the Health School of the Polytechnic Institute of Viana do Castelo, carried out in
an Intra-Hospital Support Team in Palliative Care at a hospital in the North of the country,
this report emerged with the aim of describing the activities performed, as well as developing
a critical and theoretically grounded reflection on its contributions to the development and
acquisition of specialized skills in the area of Palliative Care Nursing.

In healthcare, particularly in nursing care, the pursuit of evidence-based practices
contributes to the provision of safe, effective care centered on the real needs of patients.
Additionally, Advance Care Planning (ACP) interventions allow nurses not only to empower
individuals in the context of Advance Directives (AD) but also to develop interventions
aimed at respecting the person’s values and wishes, honoring their autonomy, dignity, and
personal identity.

In this sense, we sought to develop a research path on the theme of ACP in the
adherence to AD by people in PC, with the goal of mapping evidence on nursing
interventions that promote the adherence of people in PC to AD. Thus, based on the research
objective, we opted for a Scoping Review, where we found that the nursing interventions
that promote adherence to AD are communication and the use of structuring and facilitating
tools for the communication process, which guide the preparation of ACP, including
discussions about the Health Care Proxy and documentation of AD.

From this training experience, the prominent role of the specialist in the area of
Palliative Care Nursing in such complex contexts as PC is highlighted, particularly in
promoting learning within the multidisciplinary team and in the differentiation and
continuous improvement of care. From an individual perspective, the deepening of
specialized skills is emphasized, in a continuum of lifelong learning, in reflecting on
practices, and in knowing how to act in the interaction with the person in PC, their families,

and the entire surrounding clinical environment.
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INTRODUCAO



Ao longo dos séculos o significado do fendbmeno saldde e doenca tem vindo a sofrer
alteracdes. A morte, em contexto de doenga aguda ou infeciosa, comecou a ser defrontada
com sucesso, aumentando a esperanca média de vida das pessoas e favorecendo o emergir
cada vez mais acentuado de pessoas com doengas cronicas (Neto, 2016a). Segundo a mesma
autora, as ideias ilusorias de total controlo sobre a doenca e de decisivo sucesso sobre a
morte ficaram cada vez mais enraizadas no seio das equipas de cuidados de salde, passando
a cura a ser o foco dos nossos cuidados. Este facto traduz-se a posteriori na tipologia de
doentes que hoje temos, nomeadamente nos servigos de internamento, com pessoas com
varios internamentos por agudizacdo da sua doenca crénica, com uma série de
comorbilidades associadas, com um declinio funcional evidente, com sintomatologia
descontrolada, necessitando de cuidados cada vez mais complexos.

Os Cuidados Paliativos (CP), enquanto cuidados que atendem a pessoa na sua
multidimensionalidade, sdo prestados por equipas diferenciadas, a pessoas com doenca
incuravel ou grave, numa fase avancgada, progressiva e/ou terminal, quer em unidades de
internamento quer no domicilio, promovendo o seu bem-estar e qualidade de vida através da
prevencdo e alivio do sofrimento (Lei n.° 52/2012, 2012; Neto, 2016a). Preconiza-se que
sejam introduzidos numa fase cada vez mais precoce do processo de doenga, assente num
modelo de cuidados cooperativo com intervencao em situacdes de crise, para dar resposta as
necessidades de cuidados complexos das pessoas que deles necessitem (Capelas et al., 2016).

Este reconhecimento numa fase precoce de que a pessoa doente! beneficia da
intervencdo de uma equipa com competéncias especificas na area dos CP pode traduzir-se
em alguns beneficios como melhorar a sua qualidade de vida, através do controlo de
sintomas, diminuicdo do nivel de stress, esclarecimento sobre as suas preferéncias no que
concerne ao tratamento, local de cuidados e objetivos a atingir e facilitar a introducédo de
terapéuticas e intervencdes menos agressivas (Loureiro & Carvalho, 2021). Este trabalho
profissional visa o respeito por aqueles que sdo os valores e 0s desejos da pessoa, no apreco
pela sua autonomia, dignidade e identidade pessoal.

! Neste relatorio utilizar-se-4 o termo pessoa doente, pessoa em situagdo paliativa, utente, doente, sendo que
tal deve entender-se como “doente em situa¢do de sofrimento decorrente de doenga incuravel ou grave, em
fase avangada e progressiva”, que é alvo de cuidados especializados, como descrito na Lei n.° 52/2012 (2012).

2



Aliado a isto, o Planeamento Antecipado de Cuidados (ACP)? enquanto
procedimento que permite a prestacdo de CP de exceléncia, privilegia a identificagdo dos
valores fundamentais da pessoa doente e favorece a reflex&o pessoal do doente sobre as suas
preferéncias e metas em relacdo aos tratamentos/cuidados de salde atuais e futuros. Esta
abordagem holistica deve garantir que a pessoa seja cuidada de forma integral e em todas as
suas dimensdes (biopsicossocial e espiritual) ao mesmo tempo que favorece o envolvimento
da familia e/ou prestador de cuidados no sentido em que também eles possam apoiar nas
tomadas de decisao (Dias et al., 2022; Rietjens et al., 2017).

Por outro lado, também é importante trabalhar com a pessoa ao longo deste processo,
a importancia de nomear um Procurador de Cuidados de Saude e elaborar a sua Diretiva
Antecipada de Vontade (DAV), como forma de garantir a sua autonomia e autodeterminacéo
guando se encontrar numa situa¢do em que esteja incapaz de expressar a sua vontade de
forma autonoma (Dias et al., 2022; Lei n.° 25/2012, 2012; Rietjens et al., 2017).

Apesar dos avangos verificados na area dos CP, a resposta as necessidades paliativas
da populacdo em Portugal ainda é muito débil, principalmente a resposta da Rede Nacional
de Cuidados Paliativos (RNCP) a estas necessidades. Perante este contexto emerge a
necessidade de profissionais com formacéo e treino adequado na area dos CP, para poderem
prestar cuidados com rigor e de forma concreta, criteriosa e culturalmente sensivel
(Regulamento n.° 429/2018, 2018).

Dada esta exigéncia técnica e cientifica dos cuidados, emerge a necessidade dos
profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros, desenvolverem formacao e treino em
areas diferenciadas, avancadas e/ou especializadas, com foco no desenvolvimento de
competéncias técnicas, cientificas e humanas que permitam a prestacdo de cuidados de
enfermagem de qualidade (Regulamento n.° 140/2019, 2019).

Assim, no ambito do 2° ano do mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo
Paliativa da Escola Superior de Salude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, insere-
se 0 Estagio de Natureza Profissional (ENP) que foi realizado na Equipa Intra Hospitalar de
Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), de um hospital do Norte do pais, no periodo

entre 02 de Outubro de 2023 e 29 de Margo de 2024, em consonancia com o plano de estudos

2 Para o Planeamento Antecipado de Cuidados, a literatura internacional e em contextos nacionais de CP,
comummente, utiliza-se a sigla ACP, pelo que se mantera a mesma ao longo deste relatdrio, para referir o
processo de Planeamento Antecipado de Cuidados.



para a obtencao do grau de mestre em Enfermagem a Pessoa em Situacédo Paliativa. Com o
intuito de desenvolver as competéncias comuns (Regulamento n.° 140/2019, 2019) e as
competéncias especificas (Regulamento n.° 429/2018, 2018), para a obtencéo do titulo de
Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-cirurgica na area de Enfermagem a Pessoa
em Situacdo Paliativa (EEEMCEPSP) ambicionamos com o ENP dar resposta aos seguintes
objetivos:

e Desenvolver competéncias na prestacdo de cuidados de enfermagem
especializados a pessoa em situagdo paliativa (PSP) e a sua familia e/ou prestador
de cuidados, nomeadamente no controlo sintomatico, comunicagdo de maés
noticias, no apoio a familia e no processo de adaptacdo as perdas sucessivas, a
morte e no acompanhamento no luto;

e Desenvolver competéncias no ambito da abordagem e reflexdo critica dos
dilemas éticos inerentes as interven¢des no ambito dos CP;

e Desenvolver competéncias e adquirir conhecimento no ambito da formacéo, da
gestdo de cuidados e de recursos humanos e materiais, da melhoria da qualidade
e da investigacdo em CP;

e Desenvolver competéncias de trabalho em equipas multidisciplinares e
transdisciplinares;

e Desenvolver competéncias na préatica de investigacao;

e Consolidar os conhecimentos adquiridos ao longo do curso e transpor para oS

cuidados, numa pratica clinica especializada baseada em evidéncia cientifica.

Este relatorio de estagio encontra-se estruturado em trés capitulos. Num primeiro,
conceptualizam-se os CP e o enfermeiro no cuidado a PSP. No segundo capitulo é abordada
a contextualizacdo do ENP, sdo descritas as atividades desenvolvidas e explanada a reflex&o
critica sobre os seus contributos no desenvolvimento e aquisicdo de competéncias
especializadas na area de Enfermagem a PSP fundamentada em referenciais tedricos. No
terceiro capitulo é apresentado o percurso investigativo desenvolvido para a elaboracdo de
uma Scoping Review cujo objetivo é mapear a evidéncia sobre as intervengdes de
enfermagem que promovem a adeséo da pessoa em CP as DAV. Seguem-se as consideragdes

finais sobre o ENP assim como as ambigdes futuras.



CAPITULO 1. CUIDAR A PESSOA EM SITUACAO PALIATIVA



1.1. OS CUIDADOS PALIATIVOS: HISTORICA E CONCEPTUALIZACAO

Ao longo dos tempos o paradigma da morte tem-se alterado. A pessoa ja em estado
moribundo, que em tempos era cuidada em casa junto dos seus familiares e amigos passou
a ser cuidada nas unidades hospitalares, transferindo para estes os cuidados em fim de
vida e de certa forma tornando a morte cada vez mais hospitalizada. Por outro lado, a
evolugdo da sociedade e da ciéncia, assim como 0 progressivo desenvolvimento
tecnoldgico, nomeadamente nos contextos de salde, tém levado a que a sociedade e 0s
profissionais de salde cultivem, cada vez mais, ideias ilusorias de total controlo sobre a
doenca e de negacdo da morte (Neto, 2016a). Estes comportamentos alimentam um
distanciamento, por parte dos profissionais de salde, daquelas intervengdes, que longe de
promoverem a cura, permitem uma morte digna e de acordo com os valores e as vontades
da pessoa doente (Neto, 2016a).

Perante a consequente desumanizacdo dos cuidados em fim de vida, com atitudes
e praticas inscritas no paradigma centrado na doenga, que predominou na area da salde
durante décadas, assente num modelo curativo, segmentado e centralizado na figura do
médico, onde o conceito de salde era tido como a auséncia de doenca. Em meados da
década de 40 do passado século, quando a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) veio
agregar ao conceito de saude, o bem-estar fisico, mental e social, ndo sendo esta apenas
a auséncia de doenga, emerge em 1968 o Movimento dos Cuidados Paliativos (Neto,
2016a; Potter & Perry, 2006).

Este movimento que surge pelas maos de Cicely Saunders em Inglaterra e de
Elizabeth Kuller-Ross nos Estados Unidos da América evidencia-se huma abordagem
mais holistica e humanizada a pessoa doente e familia, atendendo o seu sofrimento e as
componentes que o determinam (Neto, 2016a).

Mais tarde, em 2002, a OMS atualiza o conceito de CP, definindo-os como

“uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas

familias — que enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou

grave e com prognostico limitado, atraves da prevencéo e alivio do sofrimento,
com recurso a identificagdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao s6

fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (Neto, 2016a, p.

2).

Twycross (2003) reforga este conceito e acrescenta que CP sdo “cuidados ativos

e totais aos pacientes com doencas que constituam risco de vida, e suas familias,



realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca do paciente
ja ndo responde aos tratamentos curativos ou que prolongam a vida” (p. 16). A Ordem
dos Enfermeiros (OE) define-os como

“cuidados ativos, coordenados e globais, prestados a doentes em sofrimento

decorrente de doencga incuravel ou grave, avancada e progressiva, assim como aos

familiares, por unidades e equipas especificas, com o principal objetivo de
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevencdo e alivio
do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacéo
precoce e no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também

psicossociais e espirituais” (Regulamento n.° 429/2018, 2018, p. 19364).

Enquanto filosofia de cuidados, assente em intervencdes rigorosas e suportadas
por evidéncia cientifica, os CP afirmam a vida e assentem a morte como um processo
natural, tendo como objetivo principal o bem-estar e a qualidade de vida da pessoa doente,
em que as intervencOes para aliviar o seu sofrimento séo realizadas por uma equipa
multidisciplinar, atendendo a todas as suas dimensdes (biopsicossocial e espiritual) e
abrangendo o bindémio pessoa doente, familia e/ou prestador de cuidados, com
intervencdes que se podem prolongar apds a morte no ambito do processo de luto na
familia (Lein.°52/2012, 2012; Neto, 2016a; Regulamento n.° 429/2018, 2018; Twycross,
2003). Assim, para podermos prestar cuidados de qualidade a estas pessoas, estes tém de
ser assentes naquelas que sdo as areas fundamentais dos CP, o controlo de sintomas, a
comunicacdo adequada, o apoio a familia e o trabalho em equipa (Neto, 2016a).

Em Portugal, o caminho no &mbito dos CP foi construido de forma gradual. O
primeiro servico de Medicina Paliativa surge em 1992, no Hospital do Funddo com o
objetivo inicial de unidade de tratamento da dor crénica e com algumas camas destinadas
a internamento de pessoas com doenca oncoldgica avancada (Marques, 2014).
Posteriormente, em 1995, é criada a Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP), atual Associacéo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), em 2003 a Direcao
Geral de Saude (DGS) emite uma circular normativa que edifica a Dor como 5° sinal vital
e apenas em 2004 o Ministério da Salde apresenta o primeiro Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (Marques, 2014). Com este programa emergem as primeiras
recomendacdes para a integracdo dos CP nos cuidados de saude, enquanto equipas de
cuidados especializados, assim como define a estrutura e organizacao dos diferentes tipos

de equipas desta tipologia de cuidados.



Mais tarde, a Lei de Bases dos CP vem legitimar o direito das pessoas aos CP,
assim como criar e regulamentar o acesso & RNCP, de forma a garantir a autonomia, a
vontade, a individualidade e a dignidade da pessoa com necessidades paliativas (Lei n.°
52/2012, 2012).

Com a evolucdo das necessidades e de forma a dar uma resposta, de acordo com
a complexidade das situagdes emergentes, os CP passaram a estar estratificados em quatro
niveis de cuidados: acdo paliativa, CP generalizados, CP especializados e centros de
exceléncia (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos [CNCP], 2016).

Atualmente, prevé-se que os CP estejam acessiveis a nivel nacional, integrando
todos os niveis de cuidados, pelo que foram criadas no sistema de salde, as EIHSCP, as
Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos Pediatricos (EIHSCP-P),
as Equipas Comunitarias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) e as Unidades de
Cuidados Paliativos (UCP) para dar resposta as necessidades de CP especializados da
populagdo (CNCP, 2021).

Neste sentido, o atual Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados
Paliativos (PEDCP) para o biénio 2023-2024 numa visdo onde “Todas as pessoas com
doenca limitante de vida recebem os cuidados de que precisam, no momento em que deles
necessitam, para viver com melhor qualidade de vida” (p. 6), enquadrado no processo
atual de reorganizacdo do Sistema Nacional de Salde, refere como eixos prioritéarios de
intervencdo os cuidados centrado na pessoa, a formacdo, a qualidade e a organizacao,

para melhorar a qualidade e o acesso aos CP em Portugal (CNCP, 2023).

1.2. O ENFERMEIRO NO CUIDADO A PESSOA EM SITUACAO PALIATIVA

A Enfermagem visa a prestacdo de cuidados holisticos a pessoa ao longo de todo
o ciclo vital, pelo que também tem um papel essencial na prestacdo de cuidados a pessoa
com uma doenca incuravel e/ou grave, em fase avancada, progressiva e/ou terminal.

Os cuidados de enfermagem, enquanto cuidados prestados a pessoa em todas as
suas dimensdes, atendendo o Ser Humano como um todo, permitem dar uma resposta
mais proxima aquelas que sdo as necessidades percecionadas pelos individuos. Mesmo
nos cuidados em fim de vida, a enfermagem promove o sentido de identidade, dignidade
e autoestima de cada pessoa doente, assim como o conforto e uma melhor qualidade de
vida (Potter & Perry, 2006).



O enfermeiro é o profissional de salde que mais tempo dedica a pessoa com
doenca grave e seus familiares, e consequente com maior proximidade, pela natureza dos
cuidados que presta, pelo que consegue percecionar e identificar aquelas que séo as
necessidades biopsicossociais e espirituais da pessoa doente (Schroeder & Lorenz, 2018).

Segundo estes autores, a literatura refere que em CP o enfermeiro é o profissional
com mais iniciativa e intervencdo na prestacdo de cuidados em fim de vida. A titulo de
exemplo, em lIsrael, face a escassez de médicos, a figura do Enfermeiro Especialista (EE)
oferece ndo s6 autoridade e responsabilidades avancadas no que respeita a gestdo dos
cuidados, emissdo de receitas repetidas, suspensdo de medicamentos ou prescricao de
novas terapéuticas, mediante protocolos previamente estabelecidos com a equipa médica,
assim como a articulagdo com os diversos profissionais da equipa interdisciplinar,
mediante as necessidades da pessoa doente e/ou familia (Csorba, 2018).

Podemos de uma forma geral afirmar, que o enfermeiro com competéncias
especializadas em CP se encontra numa posi¢do privilegiada, no sentido de facilitar e
promover a implementacao de estratégias que melhorem a qualidade dos cuidados em fim
de vida.

Em Portugal, reconhece-se que 0 EEEMCEPSP possui competéncias especificas
para cuidar da pessoa com doenca incurdvel ou grave em fase avancada, progressiva e/ou
terminal, atendendo-a na sua multidimensionalidade, proporcionando o alivio do
sofrimento e promovendo o conforto e qualidade de vida, assim como trabalha com a
pessoa doente e sua familia e/ou prestador de cuidados no processo de adaptacdo as
perdas, a morte e no acompanhamento no processo de luto (Regulamento 429/2018,
2018).

O desenvolvimento de competéncias do EEEMCEPSP enfatiza a necessidade de
conceptualizacdo de cuidados baseados em teorias ou modelos teéricos de enfermagem,
que apoiem a sua tomada de decisdo. Uma vez que os CP se destacam pela sua abordagem
multidisciplinar a PSP e familia, a prestacdo de cuidados de enfermagem assente em
modelos tedricos e alicercados em conhecimento valido, atual e pertinente, ajuda a
proporcionar maior consisténcia a sua praxis clinica especializada (Regulamento n.°
140/2019, 2019).

Se nos centrarmos na arte do cuidar, numa abordagem a pessoa na sua globalidade,
focando nédo so a dimensédo fisica, mas também as dimensdes espirituais e existenciais,
podemos integrar os pressupostos da Teoria do Cuidado Humano de Jean Watson

(Watson, 2002). Segundo esta autora, o cuidar posiciona-se antes da cura, na medida em
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que a doenga ndo é orientadora do processo de cuidar, defendendo que a “fungdo da
enfermagem na ciéncia, assim como na sociedade, ¢ cuidar da totalidade da personalidade
humana” (Watson, 2002, p. 54).

A Teoria do Cuidado Humano interrelaciona 0s quatro metaparadigmas da
Enfermagem, a pessoa, o0 ambiente, a saude e a enfermagem (Evangelista et al., 2020;
Watson, 2002), da seguinte forma. A pessoa ndo é considerada apenas matéria, ela possui
mente, corpo e alma; a saude é compreendida como um estado de harmonia entre mente,
corpo e alma; a enfermagem € o conceito filoséfico e dindmico onde o enfermeiro é
considerado o mediador do processo; e 0 ambiente corresponde a manutencdo de um local
de apoio e de protecdo ndo so fisica, mas sociocultural e espiritual (Evangelista et al.,
2020; Watson, 2002).

Neste seguimento, Watson considera o enfermeiro e o doente como figuras
centrais da estrutura da sua teoria, sendo o cuidar o elemento central (Evangelista et al.,
2020). Portanto, se estas figuras ndo estiverem presentes no momento do cuidar, ndo é
viavel o cuidado transpessoal que se norteia pela relagdo intersubjetiva entre o enfermeiro
e a pessoa, na qual ambos influenciam e sdo influenciados um pelo outro (Evangelista et
al., 2020).

Na concecdo de Watson o cuidado transpessoal envolve ndo sé o cuidado a pessoa
em todas as suas dimensdes, biopsicossocial e espiritual, mas também uma conexao
espiritual e emocional entre o enfermeiro e a pessoa, onde a empatia, a compaixao e o
respeito pela dignidade humana séo evidenciados no processo de cuidar (Evangelista et
al., 2020; Watson, 2002). Assim, segundo 0s mesmos autores, para que o cuidado
transpessoal aconteca torna se relevante uma presenca auténtica por parte do profissional
de salde, onde ele se encontra realmente presente, numa atitude empatica com a pessoa,
com uma inten¢do consciente de promover a cura e 0 bem-estar da mesma ndo descorando
a importancia da espiritualidade e da conexao com algo maior para a experiéncia de cura.

A abordagem de Watson diferencia-se de outras teorias de enfermagem ao agregar
o cuidado emocional e espiritual ao fisico, destacando a importancia de uma abordagem
holistica e humanizada no processo de cuidar. Neste contexto Watson (2002) enuncia dez
fatores que fornecem estrutura ao cuidado humano, onde o enfermeiro deve:

e Desenvolver uma filosofia de cuidados assente em valores humanisticos e

altruistas para promover o bem-estar do outro;

e Transmitir fé e esperanca;
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e (Cultivar a sensibilidade do seu proprio “eu” e dos demais;

e Construir relagdes de ajuda entre enfermeiro e pessoa doente assentes na
confiancga e no respeito muatuo;

e Promover e aceitar a expressdo de sentimentos e emocgbes positivas e
negativas, respondendo as mesmas de forma compassiva;

e Utilizar sistematicamente metodologia cientifica na resolucao de problemas e
nas tomadas de decisdo;

e Estimular o ensino e a aprendizagem mutua na diade, enfermeiro e pessoa
doente;

e Facilitar um ambiente de apoio, protecéo e de cura que atende a pessoa na sua
multidimensionalidade;

e Assistir a pessoa na satisfacdo das necessidades humanas, desde as mais
bésicas até as mais complexas;

e Manter uma atitude de abertura e aceitagdo em relacdo a forcas existenciais-
fenomenoldgicas e espirituais, face & incerteza e aos mistérios da vida e da

morte.

Tal como defendido por Watson, também em CP podemos considerar os fatores
anteriormente mencionados no cuidado a PSP. Isto porgue neste contexto, igualmente se
preconiza uma abordagem centrada na pessoa, onde sdo valorizados ndo s6 os aspetos
fisicos, mas também os psicoldgicos, espirituais e relacionais da experiéncia humana.

A titulo de exemplo, quando mencionamos a promoc¢do da fé e esperanca no
doente, como proposto por Watson, referimo-nos ao facto de em CP ser importante néo
sO o alivio do sofrimento, o conforto e a qualidade de vida da pessoa, mas também a
valorizagcdo da sua espiritualidade no seu processo de aceitacdo da doenca para que
consiga encontrar serenidade. Dada a natureza sensivel dos cuidados, também a criacéo
de relacdes auténticas, assentes na confianca entre pessoa doente, familia e enfermeiro,
favorece ndo s o esclarecimento de dividas, mas também a expressdo de sentimentos
livre de censuras para uma experiéncia mais humanizada. Por conseguinte, nos cuidados
a PSP os processos de aprendizagem também sdo mutuos, ndo so o profissional de saude
fornece ferramentas e capacita a pessoa doente e familia para que possa tomar decisdes
informadas e viver com qualidade de vida, como aprende com a sua condigdo, 0s seus

valores e as suas preferéncias.
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Reconhecer e respeitar a unicidade do sofrimento de cada pessoa doente, na
valorizacdo da sua espiritualidade, independentemente do seu credo, é estar preparado
para lidar com o significado individual da vida e da morte, no sentido de oferecer cuidados
compassivos e promover uma morte digna.

A dimensdo espiritual também denota grande importancia reportando para as
questBes existenciais e espirituais no cuidado a pessoa (Evangelista et al., 2020). O
enfermeiro na prestacdo de cuidados deve nortear a sua acdo ndo sO pela anélise e
compreensdo do que é objetivo, dos contextos e dos padrdes, mas valorizar também a
mente, 0 COrpo e 0 espirito, num processo transpessoal, para que a pessoa doente possa
alcancar a transcendéncia (Watson, 2002).

Nos CP, face a situacOes de terminalidade, a pessoa doente vivencia muitos
conflitos internos, onde as crencas e a espiritualidade sdo partes importantes na aceitacdo
do processo, no alivio do sofrimento e na manutencdo da esperanca, naquilo que é
considerado a sua multidimensionalidade. Esta praxis vai ao encontro da Teoria de Jean
Watson, onde o enfermeiro ndo deve prestar cuidados baseando-se apenas nos modelos
tradicionais de cuidados de enfermagem, mas considerar os valores, as crencas e a
espiritualidade, atendendo a pessoa na multidimensionalidade tal como preconizado nos
CP.

A Teoria Compartilhada de Desbiens et al. (2011), enquanto teoria na area de
enfermagem em CP, vem enfatizar a importancia dos programas curriculares para
direcionar os enfermeiros no desenvolvimento e treino de competéncias para prestar
cuidados de qualidade & PSP. Assenta em conceitos tedricos relativos ao enfermeiro e a
PSP. O enfermeiro deve desenvolver competéncias, ndo so intelectuais, mas no ambito
social, interpessoal e profissional-tecnoldgico, através de treino e formacéo especializada.
No cuidado a pessoa doente deve possuir a capacidade de julgar as suas proprias
intervengdes (autocompeténcia) e adapta-las as necessidades evidenciadas por cada
pessoa no seu autocuidado (Desbiens et al., 2011; Dobrina et al., 2014). A capacitacdo da
pessoa doente para a autogestdo do seu autocuidado, na complexidade do seu processo de
doenca, a gestdo de sintomas fisicos e emocionais, recorrendo a avaliagdo com
instrumentos adequados e a promocao da qualidade de vida naquele que é o conceito de
bem-estar de cada PSP, também devem ser foco da atencéo do EE (Desbiens et al., 2011;
Dobrina et al., 2014).

Dobrina et al. (2014) no seu estudo destacam trés modelos e teorias de

enfermagem de CP, a teoria compartilhada de Desbiens, Gagnon e Fillion, o0 modelo de
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cuidado unitario de Reed e 0 modelo de transicdo de CP de Murray, que emergiram apés
a definicdo de CP pela OMS em 2002. Seguindo estes autores, destes trés modelos e
teorias emergem alguns conceitos centrais que orientam a préatica de enfermagem em CP,
0 conceito de doente, enfermeiro e relacdo enfermeiro-doente.

No que concerne ao conceito de doente, os modelos e teorias referidos
anteriormente, ressaltam a singularidade e unicidade de cada pessoa doente e a sua
totalidade, dado que nesta abordagem individual devem ser consideradas todas as suas
dimensGes, biopsicossocial e espiritual, e por fim a sua autonomia, ndo s6 em questdes
decisorias, mas também para as areas do autocuidado (Dobrina et al., 2014). Por
conseguinte, é sublinhado por estes autores, que o enfermeiro tem de ser uma figura
presente, com uma abordagem livre de julgamento e com uma atitude de autorreflexdo
para se tornar mais consciente da sua espiritualidade, dos seus valores, medos e
experiéncias de vida, assim como ser capaz de julgar a sua propria autocompeténcia,
tornando-se mais consciente do seu papel, permitindo-lhe empoderamento e
distanciamento da opressao de outros profissionais de salde.

Dobrina et al. (2014) também salientam que a relagéo entre enfermeiro e pessoa
doente, deve ser terapéutica, onde a presenca do enfermeiro, num dialogo aberto e numa
comunicacdo empatica favorece a discussao sobre as questdes em fim de vida, a morte e
0 processo de morrer. Estes mesmos autores acrescentam que deve existir a partilha, entre
enfermeiro e pessoa doente, de valores, de medos e de significados em relagdo a vida e a
morte, promovendo o crescimento existencial de cada interveniente e a esperanca realista
na pessoa, dado que permite a reformulagdo de metas e objetivos de acordo com o
prognastico e o tratamento, e consequentemente permite-lhe a si e a familia e/ou prestador
de cuidados lidarem com as questdes mais significativas para ambos.

Neste contexto Zalenski e Raspa (2006) fizeram uma adaptacdo da piramide das
necessidades de Maslow para os CP, que permite identificar aquelas que sdo as
necessidades da PSP e assim delinear uma intervengdo mais abrangente para as tentar
suprimir. Segundo estes autores, esta hierarquia pode ndo ser universal ou inflexivel,
apenas indicativa da urgéncia em atender as necessidades mais basicas, sugerindo uma
ordem logica para abordar as necessidades da pessoa doente e assim poder alcangar o
conforto, e numa perspetiva ascendente da piramide poder almejar para a pessoa uma
experiéncia de transcendéncia.

Na hierarquia das necessidades de Maslow, aplicada aos CP, as necessidades de

primeira ordem estéo relacionadas com os sintomas angustiantes, como a dor e a dispneia,
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e a restauracdo da capacidade de atender as necessidades basicas de vida; as necessidades
de segunda ordem relacionam-se com a seguranca fisica e emocional, livre do medo da
morte ou do abandono; as necessidades de terceira ordem envolvem o carinho, o0 amor e
a aceitacdo, perante uma doenca grave, por parte dos familiares e/ou cuidadores; no
patamar seguinte a estima, o respeito e o apreco pelo valor da pessoa; e por fim, a jornada
pessoal de crescimento na doenca, na conexdo com o outro, na paz e na transcendéncia
(Zalenski & Raspa, 2006).

O EEEMCEPSP pela sua formacéo técnica e cientifica e pelo treino que possui,
pode dar resposta a esta populacdo de uma forma concreta, criteriosa e culturalmente
sensivel, ou seja, possui competéncias especificas que lhe permitem atender situacGes de
alta complexidade, no que concerne a cuidados a pessoa com uma doenga incuravel e/ou
grave, em fase progressiva, avanc¢ada e terminal (Regulamento n.° 429/2018, 2018).

Assim, é permitido ao EE conhecer o significado do sofrimento para a pessoa
doente e sua familia e/ou prestador de cuidados e ajudar ambos a encontrarem um
significado para a doenga e para o sofrimento, permitindo-lhes atribuir um novo sentido
a vida para que a PSP possa continuar a viver com qualidade de vida até ao momento da

morte.
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CAPITULO 2. O ESTAGIOADE NATUREZA PROFISSIONAL:
DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS - DAS
ATIVIDADES REALIZADAS A REFLEXAO CRITICA



2.1. CONTEXTUALIZACAO DO ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL

O ENP do Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa tem como
objetivo complementar a formagdo académica com o exercicio da atividade profissional,
de forma a adquirir competéncias especializadas, através da reflexdo sobre a teoria, a
evidéncia cientifica e aquilo que s&o os contextos profissionais.

Este ENP decorreu na EIHSCP, da Unidade de Medicina Paliativa, de um hospital
integrado numa Unidade Local de Saude (ULS), do norte do pais. O hospital tem uma
area de influéncia que abrange seis municipios, sendo também hospital de referéncia para
alguns cidadaos de municipios vizinhos.

A EIHSCP exerce funcdo de consultadoria especializada em CP, em todos 0s
servicos do hospital, a excecdo do Servigo de Obstetricia, Pediatria e Neonatologia, bem
como acompanhamento dos doentes internados, numa filosofia de intervencéo assente em
valores como o respeito, o trabalho em equipa, a aprendizagem constante/formacao
continua, a responsabilidade, a honestidade/verdade, o rigor intelectual e a qualidade e
exceléncia de cuidados.

Além deste acompanhamento a EIHSCP também realiza formacao em servico de
acordo com as necessidades detetadas pelas equipas. A Unidade de Medicina Paliativa
possui ainda a valéncia de Consulta Externa para acompanhamento dos doentes apos a
alta hospitalar.

Em 2022, para dar resposta a crescente necessidade de acompanhamento de
doentes, quer nos servicos de internamento quer na Consulta Externa, assim como
diminuir os dias de internamento e aumentar a capacidade de resposta efetiva as
necessidades da pessoa doente e sua familia e/ou prestador de cuidados, foi criado o
projeto “Paliativos Consigo”, financiado pela Fundacao La Caixa. De acordo com o
website da ULS, este projeto consiste numa Equipa Domiciliaria de Cuidados Paliativos
(EDCP) que acompanha doentes de maior complexidade em domicilio assim como exerce
funcbes de consultadoria e formacgdo aos recursos da comunidade, como Equipa de
Cuidados Continuados Integrados (ECCI), Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC),
Cuidados de Saude Primarios e Estrutura Residencial para Pessoas Idosas (ERPI).

A EIHSCP funciona de 22 a 62 feira, exceto feriados, das 8h as 14h, com dois
médicos e dois enfermeiros e com apoio do psicologo, servico social e capeldo sempre
que necessario. A Consulta Externa funciona a 22 32 e 42 feira das 15h as 19h com

enfermeiro e médico. A EDCP funciona de 22 a 62 feira das 8h-20h, aos fins-de-semana e
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feriados das 8h as 14h com medico e enfermeiro. Nesta Gltima é sempre realizada uma
primeira avaliagdo por psicélogo e assistente social com posterior acompanhamento
consoante as necessidades detetadas e apoio do capeldo sempre que solicitado.

Os profissionais da equipa véo revezando pelas varias valéncias, 0 que permite
percecionar e acompanhar a evolucdo da pessoa doente desde o internamento até ao
regresso ao domicilio. Esta percecdo da PSP e da familia, quanto a ser a mesma equipa a
dar continuidade aos cuidados no domicilio, permite criar uma relagdo de proximidade,
facilitando o processo de transi¢ao do hospital para o domicilio.

Quer na Consulta Externa quer na EDCP ¢ disponibilizado a pessoa doente,
familia e/ou prestador de cuidados um contacto telefonico da equipa para facilitar o
esclarecimento de duvidas, antecipacdo ou alteracdo de consultas, gestdo de regime
terapéutico, validacao de cuidados, envio de receitas, monitorizacdo de sintomas, gestdo
de visitas domiciliarias, entre outros. Este apoio telefonico permite amenizar os anseios
da PSP e conviventes significativos e assim colmatar as necessidades que possam emergir
no domicilio.

A EIHSCP inicia a sua jornada diaria de trabalho realizando a triagem dos doentes
acompanhados pela equipa em internamento, em que atraves do aplicativo informaético
Gestdo Hospitalar Armazém e Farmacia (GHAF®) é avaliado o nimero de terapéuticas
administradas em SOS para controlo sintomatico ao longo das ultimas 24h.
Posteriormente, o enfermeiro realiza uma ronda pelos servigos, para uma breve
observacao dos doentes acompanhados pela equipa e assim detetar situacdes prioritarias.

Nesta observacdo o enfermeiro procura compreender se houve algum
agravamento no seu processo de doenca e/ou sintomatologia. Os doentes colaborantes séo
questionados sobre o controlo sintomatico e a eficicia das estratégias farmacologicas e
ndo farmacoldgicas implementadas e as preocupacdes que existem no momento. Os
doentes ndo colaborantes séo observados no sentido de compreender se existem sinais de
desconforto, gemidos, alteracbes na mimica facial, posi¢do antialgica, entre outros. Além
disto também existe a partilha de informacdo com os enfermeiros que acompanham a
pessoa no internamento para compreender a evolugdo do mesmo ao longo das ultimas
24h e se houve algum tipo de intercorréncias.

Segue-se uma reunido entre enfermeiros e médicos onde é apresentado cada
doente, o seu plano de cuidados, as necessidades prioritarias, 0 encaminhamento apos a
alta, assim como é apresentada uma breve descricdo da observagdo realizada a pessoa,

nomeadamente o nimero de SOS realizados nas Gltimas 24h ou alguma intercorréncia
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documentada pela equipa do internamento. Sdo também definidas as prioridades na
observacdo dos doentes acompanhados assim como na resposta aos novos pedidos de
colaboragdo, uma vez que ndo e possivel reavaliar diariamente todos os doentes
acompanhados pela EIHSCP.

Semanalmente, as 42 feiras, é realizada a reunido de equipa, onde estdo presentes
a diretora de servigo, a enfermeira gestora, os enfermeiros e os médicos da EDCP e da
EIHSCP e uma médica representante do Servi¢co de Oncologia, para a apresentacdo e
discussdo dos casos mais complexos, assim como a reflexdo sobre alguns dilemas que
emergem na prestacédo de cuidados.

Em CP a abordagem a pessoa doente € transdisciplinar, em que todos 0s elementos
trabalham para um objetivo comum. Segundo Bernardo et al. (2016) no trabalho em
equipa, para além da formacdo interna ser de especial importancia na aquisicdo de
competéncias, as reunides de servico, os estudos de caso e a revisdo de temas também se
revelam momentos de grande importancia, pois permitem o enriquecimento de cada
profissional atraves do contributo mutuo.

No sentido de favorecer o trabalho com outras areas clinicas e delinear o melhor
plano de cuidados para a pessoa doente, a EIHSCP desenvolveu um projeto em conjunto
com o Servigo de Cirurgia, onde semanalmente a enfermeira gestora, o enfermeiro e o
médico da EIHSCP, a diretora clinica do Servi¢o de Oncologia, o diretor clinico e as
enfermeiras gestoras do Servico de Cirurgia se reunem para discutir o plano de cuidados
para os doentes acompanhados pela EIHSCP internados neste servico. Esta abordagem
permite sensibilizar elementos centrais nas equipas multidisciplinares para as
necessidades da PSP, delinear um plano de cuidados com objetivos comuns, e
consequente favorecer a disseminacdo da informacdo para a restante equipa de cuidados
proporcionando o bem-estar da pessoa e maximizando a sua qualidade de vida.

Para finalizar esta breve abordagem sobre o contexto onde decorreu 0 ENP, de
salientar que a equipa transdisciplinar da Unidade de Medicina Paliativa € uma equipa
com profissionais com formacdo na area dos CP, vocacionados para a prestacdo de
cuidados a pessoa com doenca incurdvel e/ou grave, em fase progressiva, avangada e/ou
terminal. Uma equipa dinamica, acolhedora, com espirito critico e que permitiu uma
experiéncia bastante enriquecedora para 0 crescimento pessoal, formagdo e
desenvolvimento de competéncias profissionais especializadas, comuns e especificas,
pelas situacdes de aprendizagem e pelo contacto que proporcionou com as varias

valéncias da equipa.
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2.2. COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

O ENP ¢ um espaco e tempo formativo, essencial na transicdo para EE, pois
permite ao estudante desenvolver e consolidar conhecimentos, através do contacto com
os reais contextos de prestacao de cuidados.

Sendo um dos objetivos do ENP desenvolver as competéncias comuns do EE, que
consistem em

“competéncias, partilhadas por todos os enfermeiros especialistas,

independentemente da sua area de especialidade, demonstradas através da sua

elevada capacidade de concegdo, gestao e supervisdo de cuidados e, ainda, através
de um suporte efetivo ao exercicio profissional especializado no ambito da

formagao, investigagdo e assessoria” (Regulamento n.° 140/2019, 2019, p. 4745),
foram realizadas atividades no sentido de desenvolver e aprofundar competéncias no
dominio da responsabilidade profissional, ética e legal, da melhoria continua da

qualidade, da gestao de cuidados e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

2.2.1. Responsabilidade profissional, ética e legal

A Etica, enquanto disciplina filosofica, abrange a conduta moral da Pessoa em
sociedade, visando estabelecer principios consistentes relacionados com o agir do Ser
Humano (Costa, 2012).

Quando o Ser Humano age, fa-lo com o objetivo de alcangar um determinado fim
pessoal, numa liberdade de acio que ele proprio possui. E este agir que faz o Ser Humano
ser ético, com um agir autonomo, onde existe a moderacdo e onde cada individuo
estabelece os limites e as fronteiras a sua agao, pois segundo Nunes (2008) “talvez sejam
o desenhar e o testar limites que configurem as dimensdes existenciais de cada um” (p.
43).

Uma pessoa que necessite de CP ndo é inevitavelmente uma pessoa em estado
terminal, um moribundo ou uma pessoa em estado agonico. Pelo contrario, os CP podem
coexistir com os cuidados dirigidos & doenga, com o propo6sito de maximizar a qualidade
de vida da pessoa doente e pessoas significativas.

De uma forma geral, estes afirmam a vida e aceitam a morte Como um processo

natural, uma vez que nao tencionam provoca-la ou atrasa-la através da eutanasia ou da
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“obstinagdo terapéutica”, mas sim proporcionar bem-estar, numa abordagem global e
holistica ao sofrimento da pessoa doente, centrados nas suas multiplas necessidades e da
familia e ndo s6 no prognostico ou diagndstico (Neto, 2016a).

Também nestes contextos de saude, cada profissional deve reger a sua praxis pelos
principios bioéticos da beneficéncia, da ndo maleficéncia, do respeito pela autonomia, da
justica e da vulnerabilidade (Costa, 2012; Nunes, 2008).

Segundo o Oxford text-book of palliative medicine citado por Nunes (2008) as
questdes éticas, no ambito dos CP, residem no respeito e no conforto da pessoa doente,
no consentimento que pressupde uma comunicacdo verdadeira entre as partes, nas
necessidades e nos recursos que permitem satisfazer essas necessidades, quer na vida quer
na morte, sempre no respeito pela pessoa e pela sua autonomia. Neste ambito, uma vez
que o enfermeiro € responsavel pela humanizacédo dos cuidados no sentido de atender a
pessoa na sua multidimensionalidade, também o Codigo Deontoldgico dos Enfermeiros
ressalva que as “intervengoes de enfermagem sao realizadas com a preocupacao da defesa
da liberdade ¢ da dignidade da pessoa humana e do enfermeiro” (Ordem dos Enfermeiros
[OE], 2005, p. 61).

Nos contextos de prestacdo de cuidados a PSP varias vezes somos confrontados
com questBes e dilemas éticos. Comummente emergem questdes, em que perante uma
morte anunciada, onde ndo é possivel interromper a progressdo da doenca, varias sdo as
intervencdes desproporcionadas, fomentadas por uma visdo curativa, uma medicina
defensiva, encontrando-se longe de proporcionar o conforto da pessoa em fim de vida.

A obstinacdo terapéutica orienta muitas vezes a tomada de decisdo dos
profissionais de salde, perante pessoas doentes, muitas vezes sem perspetiva de cura e
inclusivamente ja em situacdo de ultimos dias e horas de vida. Esta busca de sucesso
curativo ou de prolongamento de vida conduz a intervengdes invasivas como entubacéo
nasogastrica, ventilagdo ndo invasiva, perfusdes via endovenosa (EV), uso de
antibioterapias, exames complementares de diagndstico, numa abordagem onde 0s
potenciais beneficios destes tratamentos sdo ultrapassados pelos maleficios, visto que,
além de prolongarem a vida, proporcionam sofrimento e néo se traduzem em qualidade
de vida para a pessoa doente. Esta tipologia de intervencdo, que apenas aumenta os dias
de vida e ndo a qualidade dos mesmos, acarreta quer para o doente quer para a familia
e/ou prestador de cuidados sofrimento, fisico e psicologico, uma vez que apenas adia e

ndo altera o desfecho final e consequentemente retarda o entendimento dos mesmos
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daquele que é o curso natural de uma doenca em fase terminal (Loureiro & Carvalho,
2021).

Acreditamos que estas praticas de cuidados resultem, por um lado, do modelo em
que os profissionais foram formados, sustentado na escola biomédica, focado no
funcionamento biologico e na cura da doenca, olhando a morte como um insucesso
terapéutico. Esta visédo dificulta a compreensdo do processo de morrer, a familiaridade
com a morte e o que ela representa no ciclo natural da existéncia de cada ser humano. A
falta de conhecimento e competéncias que ajudem a compreensao do processo de doenca
evolutiva ou terminal conduz a ndo evolucdo para atitudes e praticas mais centradas no
alivio do sofrimento (fisico e emocional) e na promocao do conforto e da qualidade do
tempo que resta viver. Pelo que é fundamental que as equipas de saude invistam na sua
formacdo em paradigmas holisticos, para saber cuidar e comunicar com as pessoas
doentes e sua familia.

A comunicagdo é um instrumento terapéutico essencial, mas em CP é uma tarefa
dificil e delicada, uma vez que o processo de morte e 0 morrer podem provocar na pessoa
doente e na familia e/ou cuidador reacdes inesperadas (Costa, 2012; Querido et al., 2016).
Mas uma comunicacdo honesta e verdadeira, com a pessoa doente e com a sua familia
e/ou prestador de cuidados, se assim for a vontade da pessoa em processo de fim de vida,
mediada pela informacdo que ela prdpria deseja receber, é de grande importancia para
delinear um plano de cuidados assente naquela que é a sua vontade e 0s seus desejos, para
gue assim consiga também exercer a sua autonomia.

A conspiracédo do siléncio € um dos obstaculos mais sentido em contextos de luto
antecipatorio, onde regularmente os familiares quando confrontados com mas noticias,
procuram que as mesmas nao sejam transmitidas a pessoa doente, numa atitude de
protecdo (Machado et al., 2019). Nestas situacfes torna-se importante perceber os
motivos que sustentam estes pedidos para posteriormente estabelecer com eles quais 0s
potenciais custos emocionais e fisicos desta abordagem e assim poder negociar a
transmissdo da informacao, gerir as reacdes e oferecer apoio (Barbosa, 2016a; Machado
et al., 2019). Barbosa (2016a) propGe alguns principios fundamentais na abordagem a
conspiracdo do siléncio: a honestidade, visto que promove a confianca; ndo impor a
verdade a pessoa doente se esta ndo a quiser saber e ndo mentir se esta questionar;
respeitar a autonomia da pessoa doente num contexto relacional; a informacao sobre o
processo de doenca sO deve ser transmitida a familia com o consentimento implicito ou

explicito da pessoa doente; 0 nosso primeiro dever € para com a pessoa doente, ndo sendo
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contudo conveniente hostilizar os familiares, relembrando que existem situagdes em que
se justifica dar mais informacGes aos familiares do que a pessoa uma vez que apesar de
Ihe terem sido dadas todas as oportunidades de recolher dados sobre o processo de doenga,
esta ndo o fez, ou se por outro lado, esta ndo se encontra numa situacao capaz de receber
e entender uma ma noticia.

Assim, é de grande importancia nos contextos de prestacdo de cuidados o ACP
assente naquelas que sdo as vontades, valores e desejos da pessoa doente e na
impossibilidade de estes a poderem manifestar no atual momento, procurar nos
aplicativos informaticos e junto da familia e/ou prestador de cuidados, a existéncia de
uma DAV ou Testamento Vital, para poder garantir a sua autonomia (Dias et al., 2022).
Isto, aliado a uma praxis sustentada pelo principio da beneficéncia e ndo maleficéncia,
procurando sempre a justica e a equidade no acesso dos doentes aos CP (Nunes, 2008).

No decorrer do estagio, as intervencdes junto da pessoa doente foram sempre
pautadas pela prestacdo de cuidados que promovessem a sua dignidade ao longo de todo
0 processo de doenga até na morte. Foram privilegiados e enaltecidos os cuidados
centrados na promoc¢éao do conforto e da qualidade de vida, orientadas para o binémio,
pessoa doente e familia e/ou prestador de cuidados, assentes numa comunicacao
verdadeira entre profissionais de salde, pessoa doente e familia e pelo consentimento
informado, livre e esclarecido.

Apesar dos sucessivos Planos Estratégicos virem a referir que 0 acesso a uma
abordagem paliativa de qualidade deveria ser universal para todas as pessoas com estas
necessidades, a verdade é que a PSP internada em contexto hospitalar €, na sua maioria,
referenciada as EIHSCP, numa fase tardia do processo de doenca, muitas delas, nos
ultimos dias ou horas de vida. No que se refere a vontade do doente falecer em casa, a
resposta na comunidade é muito débil, a maioria dos municipios da area de abrangéncia
do hospital ndo possui esta resposta, visto que a EDCP apenas da resposta a pessoas de
dois concelhos, e mesmo assim muitas vezes a resposta ja é tardia, ou a pessoa ja faleceu
ou encontra-se em situacdo de Gltimos dias ou horas de vida.

Pelo que se espera que esta nova abordagem das ULS, no sentido da criagdo de
um Servico Integrado de Cuidados Paliativos se traduza numa resposta universal,

equitativa e de qualidade para todas as pessoas doentes com necessidades paliativas.
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2.2.2. Melhoria continua da qualidade

Os enfermeiros em toda a sua prestacédo de cuidados devem procurar a exceléncia
do exercicio profissional pelo que é importante manter uma atualiza¢éo continua dos seus
conhecimentos, ndo s6 no sentido de desenvolverem competéncias cientificas e técnicas,
mas também competéncias relacionais (Regulamento n.° 140/2019, 2019). Esta formacéo
continua implica a coexisténcia da reflexdo sobre a pratica e a aplicacdo dos
conhecimentos tedricos, que permite oferecer aos doentes cuidados de saude de
qualidade, assentes na mais recente evidéncia cientifica.

Também no exercicio profissional dos EEEMCEPSP a OE (2017) ressalva 0s
padrdes de qualidade a ter como referéncia para a prestacédo de CP de qualidade. Estes
sdo assentes na satisfacdo da pessoa, promoc¢do da salde, prevencao de complicaces,
bem-estar e autocuidado, readaptacdo funcional e organizacdo dos cuidados de
enfermagem (OE, 2017).

A qualidade dos cuidados de satde prestados a populacdo € um fator de melhoria
continua para os servi¢os da unidade hospitalar. Como consta no website da ULS, a
politica de qualidade do hospital assenta nos seguintes principios:

e Atuar no sentido de satisfazer as necessidades dos utentes, colocando-os no

centro do sistema, oferendo um servico com elevados padrdes de qualidade;

e Estimular a uniformizacdo de boas praticas profissionais e organizacionais,
monitorizando-as através de um conjunto de indicadores de qualidade e
seguranca do doente, visando a melhoria continua da qualidade dos cuidados
de salde, envolvendo e sensibilizando os profissionais para a importancia do
desenvolvimento de uma cultura de qualidade e de seguranca do doente e da
sua responsabilizacdo face ao utente/doente;

e Colaborar no acompanhamento e monitorizacdo de planos de acbes
preventivas e corretivas desenvolvidas pelos servigos, cooperando na
realizacdo de auditorias externas e promovendo auditorias internas;

e Capacitar e aperfeicoar todos os recursos humanos, para melhor participacéo
em equipa, bem como promover a comunicagéo a todos os niveis;

e Progredir na implementacdo do modelo de acreditacdo da Agencia de
Calidade Sanitaria de Andalucia (ACSA), contribuindo para a melhoria
continua da qualidade dos cuidados de saude.
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Sendo a qualidade e a seguranca do doente uma area fundamental para a unidade
hospitalar e indo ao encontro do Plano Nacional de Seguranca dos Doentes 2021-2026
(PNSD) (Despacho n.° 9390/2021, 2021), em 2019 aderiu ao processo de certificacdo
ACSA, modelo formal da DGS (2020) para a Certificacdo das Unidades de Saude, onde
se pretende estimular a melhoria continua dos cuidados de salde, de acordo com aqueles
que sdo os padrdes de qualidade nacionais e internacionais, ndo sé na area clinica, mas
também na relacdo com o doente, na vertente organizacional e processual, no
desenvolvimento profissional e na formacao continua.

Neste ambito da melhoria continua da qualidade, a EIHSCP realiza
frequentemente acbes de formacdo para profissionais de salde nos servigos de
internamento, enquanto a EDCP realiza a¢oes de formacdo nas ERPI, nas UCC e nas
ECCI de acordo com as tematicas em que as equipas sentem mais lacunas de
conhecimento e/ou competéncias, ou no sentido de sensibilizacdo para os CP para
melhorar as suas respostas, quer a nivel hospitalar quer na comunidade. Isto aliado a
formag&o em servigo, vai ao encontro dos padrdes de qualidade emanados pela OE (2017)
para 0 EEEMCEPSP que ressalva a existéncia de um sistema que visa a melhoria continua
da qualidade do exercicio profissional dos enfermeiros assim como uma politica de
formagdo continua dos profissionais, nomeadamente os enfermeiros, com vista a
promogéo do desenvolvimento profissional e da qualidade dos cuidados.

Para atender ao item de qualidade, desenvolvimento profissional e formacéo
continua, cada servico elabora anualmente o seu plano de formacédo interno para dar
resposta as necessidades formativas evidenciadas no seio da equipa multidisciplinar.
Neste sentido, no inicio do estdgio construimos um questionario para identificar as
necessidades de formacdo e perceber quais as areas de formacao que os varios elementos
da equipa multidisciplinar sentiam como oportunas para serem exploradas no Plano
Anual de Formacdo em Servico de 2024 (Apéndice 1). Por outro lado, nas conversas
informais com os diversos profissionais da equipa percebemos que, apesar da abordagem
a pessoa doente ser no sentido de um ACP assente, sempre que possivel, na vontade da
pessoa, a maioria dos profissionais ndo se sentia capaz de esclarecer davidas ou orientar
quando esta pretendia realizar uma DAV/Testamento Vital.

Esta constatacdo aliada ao facto de a OE (2017) referir como um dos padrdes de
qualidade para o EEEMCEPSP a satisfacdo do doente numa filosofia de cuidados
centrados na pessoa, ndo s6 com vista & promog&o da sua autonomia e qualidade de vida,

mas também no respeito pela sua identidade individual, pelas suas crencas, valores e
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desejos, levou a que também incluissemos esta area tematica no questionario no sentido
de compreender se esta necessidade também era percecionada pela EIHSCP.

O questionério foi enviado pelo aplicativo informatico Google Forms, visto que
alguns elementos estavam a tempo parcial na equipa e assim possibilitar chegar até eles.
Responderam 13 profissionais dos 18 que integram a equipa transdisciplinar, 6 medicos,

5 enfermeiros, 1 psicdlogo e 1 assistente social como se pode verificar no grafico 1.

Gréfico 1 - Caraterizacdo da equipa transdisciplinar que participou no questionario
“Diagnostico de Necessidades de Formagiao” de acordo com a categoria profissional
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Da andlise das respostas, quanto as areas de formacao, consideradas importantes
para incluir no Plano Anual de Formacdo em Servico de 2024, cujos resultados globais

constam no apéndice Il, extrairam-se as mais mencionadas pela equipa (Tabela 1).

Tabela 1 - Areas de formagcéo relevantes, sugeridas pela equipa transdisciplinar para o
Plano Anual de Formagéo em Servico, 2024

Area de formacéo %
Uniformizacdo de procedimentos e gestdo de tempo 23,1
Alimentacdo nos doentes com doenca avancada (deméncia, cuidados em

fim de vida, indicacdo para colocacdo de Gastrostomia Percutédnea 23,1
Endoscopica (PEG), capacitacdo do cuidador)

Comunicacdo em Cuidados Paliativos 15,4
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Assente naqueles que sdo os padrdes de qualidade da instituicdo e dada as
maltiplas sugestbes, foram privilegiadas as mais prevalentes no questionario
“Diagnostico de Necessidades de Formagao”, constantes na tabela 1, conjugadas com as
necessidades referidas nas entrevistas informais e aliadas as necessidades identificadas
noutros contextos, quer pela responsavel pela formacao em servigo quer pela enfermeira
gestora, e também realgadas por alguns elementos no mesmo questionario. Por outro lado,
foram também destacadas as areas temaéticas as quais 0s recursos humanos da equipa e da
instituicdo podiam dar reposta, dado o seu conhecimento e formacao nesse ambito, num
ambiente de ensino, aprendizagem e partilha de conhecimento matuo.

Com base neste conjunto de dados construiu-se uma proposta para o Plano Anual
de Formacéo em Servico para o ano 2024 (Anexo I).

A formacdo no ambito das DAV, objetivada em conversas informais e pelo
responsavel pela Formacdo em Servico, ndo foi apontada, como uma necessidade, nas
respostas da equipa transdisciplinar. Mas quando questionados, quanto a pertinéncia da
formagéo sobre DAV, ser integrada no Plano de Formacao, a totalidade dos profissionais

respondeu afirmativamente, como se pode verificar no gréafico 2.

Grafico 2 - Opinido da equipa multidisciplinar sobre a pertinéncia da formacao sobre as
DAV para o Plano Anual de Formagdo em Servico, 2024
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Atendendo ao referido como padrdes de qualidade dos cuidados do EEEMCEPSP
(OE; 2017), a organizacdo dos cuidados de enfermagem onde se ressalva a importancia
do seu “contributo para a defini¢do da politica de formagdo continua de qualidade” (p.
24), bem como, a promoc¢ao do bem-estar e do autocuidado da PSP onde a “adogéo de
uma filosofia de objetivos centrados na pessoa, ha promocéo da sua autonomia, bem-estar
e qualidade de vida, em consonancia e respeito pela perspetiva do préprio e dos direitos
que o assistem” (p. 22), consideramos pertinente integrar as DAV no Plano Anual de
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Formacdo em Servico. Paralelamente, o facto de estarmos a desenvolver o trabalho de
investigacdo no ambito do ACP e das DAV consideramos propicia e pertinente a partilha
de informag&o com a equipa transdisciplinar.

Esta acdo de formacao foi realizada com o objetivo de promover a aquisi¢do e
aprofundamento de conhecimentos e o desenvolvimento de competéncias basicas no
ambito das DAV, assim como sensibilizar os profissionais para a sua intervencdo neste
dominio. Acreditamos que constituiu um contributo para a capacitagdo dos profissionais
para melhorar a qualidade dos cuidados a pessoa com necessidades paliativas, alertando-
0s para a importancia de sensibilizar/informar as PSP e familiares para a documentacgéo
das DAV, como parte integrante do ACP.

A atividade formativa foi realizada a 21de fevereiro de 2024, tendo a adesdo de
10 dos 18 profissionais da EIHSP (4 enfermeiros, 3 médicos, 2 psicologas e a assistente
social), sendo que também participaram 2 estagiarias da area da Psicologia, com recurso
ao metodo expositivo, apoiado por PowerPoint (Apéndice I11), e participativo.

De salientar a grande proatividade da equipa, no sentido do esclarecimento de
duvidas, partilha e discussdo de vivéncias pessoais e profissionais no ambito desta
tematica e reflexdo acerca dos dilemas éticos que muitas vezes emergem nestes contextos
de cuidados. A titulo de exemplo, referiram ser comum, as pessoas com 0 avango
progressivo da doenca, poderem ser confrontadas com o facto de ndo estarem aptas para
validar um Testamento Vital apds o término de validade. Deste modo, os profissionais
devem estar atentos para as alertarem sobre a importancia de manter o documento
atualizado, entre outros.

Posteriormente, com o objetivo de avaliar a acdo de formacéo e o formador, foi
enviado a todos os profissionais, através do aplicativo informatico Google Forms, um
questionario de avaliacdo (Apéndice 1V), tendo respondido nove dos 12 profissionais e
estudantes que participaram na acdo de formacdo. Da andlise dos resultados (Apéndice
V) constatamos que mais de metade (55,6%) ficou totalmente satisfeito com a pertinéncia
da acdo de formacdo e 55,5% considerou estar muito satisfeito ou totalmente satisfeito
com os contetdos da agdo de formacdo. Todos identificaram de uma forma mais ou menos
evidente (concordo totalmente ou concordo) que esta formagdo permitiu a
aquisicdo/renovacao de conhecimentos, sendo que 66,7% concordou totalmente com a
utilidade dos contetdos abordados e contributos para melhorarem a sua pratica

profissional, no &mbito da aplicacdo das DAV.
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De uma forma geral podemos concluir que a acdo de formagéo foi importante e
esclarecedora para a equipa multidisciplinar, sendo considerada uma mais-valia para a
EIHSCP e EDCP, pela informacdo e sensibilizagdo para esta dimensao do cuidado a PSP
e contribuicdo para melhorar a sua préatica de cuidados.

Seguindo o Regulamento n.° 140/2019 (2019) que emana as competéncias comuns
do EE e recordando os objetivos delineados para este ENP, foi possivel desenvolver
competéncias no &mbito da formacdo, nomeadamente no que concerne a comunicagao
verbal e ndo verbal, ao relacionamento interpessoal, ao processo de pesquisa e analise
critica da literatura, preparacdo dos conteudos, utilizacdo de meios tecnoldgicos e a
capacidade de lideranca, de sentido ético e autocritico necessarios para a conducdo da
acdo de formacdo. Por conseguinte, também permitiu reconhecer a importancia do
processo de melhoria continua da qualidade, onde a colaboragdo na concecdo e
operacionalizacdo destes programas permite enquadrar os profissionais naqueles que séo
0s objetivos da instituicdo. Integrar estes processos e programas de melhoria continua da
qualidade possibilita ndo s6 compreender a dindmica dos mesmos, mas também o seu
papel na inovacdo e exceléncia dos cuidados prestados.

A padronizacdo dos cuidados de saude, através de protocolos e procedimentos
baseados na melhor e mais atual evidéncia cientifica, permite intervencbes mais seguras,
de qualidade, com consequente reducao dos riscos e danos nos utentes que recorrem aos
servicos de saude, tornando as instituicbes mais confiaveis (Pereira et al., 2017). Isto vai
ao encontro do PNSD e dos padrbes de qualidade da OE para 0 EEEMCEPSP cujo
objetivo é fortalecer e promover a seguranca na prestacdo de cuidados de salde e ao
mesmo tempo recomenda a implementacdo continua de praticas seguras nos ambientes
de prestacao de cuidados, cada vez mais complexos (Despacho n.° 9390/2021, 2021; OE,
2017).

Por outro lado, o EE, em especifico o EEEMCEPSP, deve possuir uma conduta
pautada ndo sé pela permanente procura pela exceléncia do exercicio profissional pela
garantia de um ambiente terapéutico e seguro para a pessoa doente, com intervencdes que
garantem a gestdo do risco, a prevencdo de complicagOes e de incidentes, a efetividade
terapéutica e o bem-estar da pessoa, salvaguardando assim a prestacdo de cuidados de
enfermagem de qualidade (OE, 2017; Regulamento n.° 140/2019, 2019).

A literatura descreve algumas vantagens associadas a estruturacdo, descricédo e
uniformizacdo de técnicas e processos, visto que promovem a gestdo e organizacdo do

método de trabalho, nomeadamente em servicos de maior rotatividade de profissionais,
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geram um ambiente consistente e eficiente, simplificam a monitorizacdo dos
procedimentos e contribuem para a formacgdo/educagéo da equipa, 0 que a posteriori pode
configurar um instrumento na procura da qualidade assistencial (Guerrero et al., 2008;
Pereira et al., 2017).

A OE (2012) reconhece também que “a produ¢ao de guias orientadores da boa
pratica de cuidados de enfermagem baseados em evidéncia empirica constitui uma base
estrutural importante para a melhoria da qualidade do exercicio profissional dos
enfermeiros” (p. 12).

Neste ambito, uma vez que o ACP é uma pratica inerente a prestacdo de cuidados
na EIHSCP e na EDCP e configura uma ferramenta para a prestacéo de CP de exceléncia,
num processo de tomada de decisdo compartilhada, objetivamos a necessidade de realizar
um procedimento neste ambito, no sentido de uniformizar as praticas comuns da equipa
e definir orientacdes para os profissionais desenvolverem um plano de cuidados de acordo
com os valores, as vontades e 0s desejos da pessoa doente e garantir o cumprimento da
sua autonomia.

Identificada esta lacuna foi elaborado o procedimento (Apéndice VI) que se
pretendeu claro, elucidativo, atualizado e de acordo com a realidade do servigo (Guerrero
et al., 2008). Sendo a documentacao das DAV uma das fases do ACP e uma necessidade
do servico, que por seu lado conduziu a realizagdo da formac&o em servico, consideramos
pertinente integrar também esta dimensdo no procedimento, no sentido de clarificar a
abordagem a mesma, em caso de esta ja existir ou ndo. Apesar da existéncia de um
procedimento institucional da DAV, este encontra-se direcionado para a consulta do
Testamento Vital nas plataformas informaticas, para o registo da presenca das mesmas
no atendimento clinico e para a atuacdo quando a pessoa manifesta vontade de realizar o
Testamento Vital.

A data da realizacio deste relatério o procedimento encontrava-se a ser avaliado
pelos responsaveis superiores da Unidade de Medicina Paliativa para posterior aprovagao
e implementacdo do mesmo.

De acordo com os intervenientes no processo, gestor, prestador de cuidados ou
utente, o conceito de qualidade pode n&o ser totalmente consensual, mas consideramos
que a eficécia e eficiéncia dos cuidados, a equidade no acesso aos cuidados, a adequacgéo
dos mesmos e as competéncias técnico-cientificas dos profissionais se traduzem na

satisfagdo dos utentes e na qualidade dos cuidados de satde prestados.
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O ENP viabilizou o desenvolvimento de competéncias no ambito da melhoria
continua da qualidade, no sentido que é uma competéncia fundamental para uma praxis a
luz das mais atuais evidencias, viabilizando a prestacdo de cuidados de enfermagem de
exceléncia e de forma segura e eficaz. Vivenciar diferentes contextos de prestacao de
cuidados permite identificar os padrdes e as mudancas gque existem na pratica o0 que
reforca a capacidade de propor melhorias ajustadas as necessidades dos contextos. Assim,
foi possivel compreender como as teorias de qualidade e de seguranca se traduzem em
acOes concretas nos ambientes clinicos e por conseguinte desenvolver competéncias no

ambito da melhoria continua da qualidade.

2.2.3. Gestao de cuidados

As instituicdes de salde enfrentam desafios no ambito da organizacgéo, gestdo e
lideranca, decorrentes da interdisciplinaridade dos contextos, da autodeterminagéao tanto
individual quanto coletiva e da consciencializacao dos doentes e suas familias em relacdo
aos direitos, necessidades e expectativas, dada a imprevisibilidade, complexidade,
diferenciacéo e especificidade deste setor (Barracho, 2012; Neves, 2021).

Segundo o Regulamento n.° 101/2015 (2015) o enfermeiro gestor possui um
conhecimento efetivo ndo s6 no &mbito da disciplina de enfermagem, mas também sobre
a profissdo de enfermagem e a gestdo em enfermagem, no sentido de promover o
desenvolvimento profissional da equipa e consequentemente melhorar os padrdes de
qualidade dos cuidados de enfermagem.

Seguindo a mesma fonte, sdo competéncias do enfermeiro gestor garantir uma
pratica profissional e ética na equipa que lidera, assegurar o aperfeicoamento e a melhoria
continua dos cuidados de enfermagem, orientar 0 servico e a equipa otimizando as
respostas as necessidades das pessoas doentes, assegurar 0 desenvolvimento de
competéncias dos profissionais da equipa que lidera e acautelar uma pratica profissional
baseada na evidéncia.

Pereira (2018) vai na mesma linha ao definir o enfermeiro gestor, como aquele
que apresenta um papel multifacetado nas equipas, mas crucial nas instituicdes de saude,
uma vez que este e responsavel por liderar e coordenar a equipa de enfermagem, gerir
recursos humanos e fisicos, tomar decises estratégicas, melhorar a qualidade dos

cuidados prestados, estabelecendo com a equipa, normas e propondo protocolos,
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promover a seguranca do doente, a colaboracéo interdisciplinar, o desenvolvimento e a
satisfagcdo dos profissionais da sua equipa.

Uma das competéncias comuns do EE €é a gestdo de cuidados devendo possuir
competéncias para gerir os cuidados de enfermagem, otimizar a articulacdo e as respostas
dentro da equipa, adaptar o seu estilo de lideranca e a gestdo dos recursos humanos e
materiais aos contextos, garantindo a prestacdo de cuidados de qualidade (Regulamento
n.° 140/2019, 2019). Para desenvolver e adquirir competéncias neste ambito, durante o
ENP acompanhamos a enfermeira gestora da EIHSCP, que por sua vez, também ¢é
enfermeira gestora do Servico de Oncologia.

Durante o acompanhamento no desenvolvimento das suas atividades, pudemos
verificar o seu papel fundamental na valorizacéo dos recursos (humanos e materiais) e na
qualidade dos cuidados prestados, enquadrada na visdo da instituicdo e agregando valor
econdmico e social a mesma. A sua intervencdo na equipa visa a criagdo de um ambiente
favoravel a prestacéo de cuidados, com foco ndo s6 nas relagdes interpessoais e na gestao
do equilibrio entre as expectativas e as reais necessidades, quer dos profissionais de salde
quer da pessoa doente, mas também na gestao do risco clinico e na seguranca dos doentes
e dos profissionais, com vista ao cumprimento das metas nacionais e internacionais para
a seguranca do doente (Despacho n.° 9390/2021, 2021).

Este perfil enquadra-se naquelas que séo as metas de lideranca e governanca do
PNSD, ao responder de forma clara aos desafios complexos inerentes a prestacdo de
cuidados de saude e ao focar-se no desenvolvimento de condi¢Bes que assegurem uma
cultura centrada na seguranca, onde doentes, familias e/ou prestadores de cuidados e
profissionais de saide podem debater as debilidades do sistema (Despacho n.° 9390/2021,
2021). Seguindo a mesma fonte, desenvolver um trabalho no sentido de melhoria continua
no ambito da gestdo, com foco na seguranca do doente requer uma abordagem sistematica
e um esforgo colaborativo de todas as partes envolvidas, estimulando assim os estilos de
lideranca, nomeadamente dos enfermeiros gestores.

Entre as atividades desenvolvidas pelo enfermeiro gestor podemos salientar a
gestdo de horarios e a alocacdo dos enfermeiros as diferentes valéncias, a gestdo dos
stocks de materiais de consumo clinico, assim como a gestdo de conflitos com vista a um
melhor trabalho em equipa e a manter o equilibrio entre a vida pessoal e profissional. Por
outro lado, dado que a instituicdo se encontra numa fase de transi¢éo para ULS, também
representava a equipa nas reunides com a Direcdo de Enfermagem, no sentido de

apresentar as atividades e os projetos desenvolvidos pela equipa, assim como os objetivos
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que pretende alcancar futuramente, 0s recursos humanos e materiais que necessita, entre
outros. Igualmente, participa nas reunides semanais multidisciplinares, partilhando a
discussdo e reflexdo sobre as préaticas, no sentido de promover os melhores cuidados de
salde aos doentes. Estas reunides sdo realizadas no servico da EIHSCP e no Servico de
Cirurgia, com diretor clinico e enfermeiros gestores dos servicos de Cirurgia, enfermeira
gestora, médico e enfermeiro da EIHSCP e diretor clinico do servi¢o de Oncologia, no
sentido de delinear o melhor plano de cuidados para a PSP. Nestes contextos a presenca
de profissionais com formacéo e especializacdo na area dos CP é de grande relevancia no
sentido de expressar a sua opinido, fundamentada pela evidéncia cientifica e numa viséo
multidimensional da pessoa doente, 0 que agrega valor a intervencéo pluridisciplinar. Por
outro lado, a presenga do enfermeiro gestor permite demarcar a necessidade e importancia
destes momentos e enquadrar a prestacdo de cuidados naquela que é a visao da instituicao,
no “sentido de mudanca e da diferenciacao” e “ambicionando a exceléncia e a criagao de
valor para todos os seus publicos” (website da ULS).

As reuniGes com os representantes de projetos externos ao hospital também s&o
realizadas com a enfermeira gestora e com a diretora clinica, no sentido de perceber a sua
viabilidade e quais os beneficios que a sua implementacdo pode trazer para a equipa e
para os doentes.

Ao observar o perfil da enfermeira gestora realgamos a sua boa capacidade de
comunicacdo, o seu bom relacionamento interpessoal, inteligéncia emocional e visdo
empreendedora. Denota a valorizacdo dos profissionais da sua equipa e promove a
autonomia de cada elemento, assim como a valorizac¢ao da equipa no seu todo, no sentido
em que fomenta a implementacéo de novos projetos, agregando valor ndo s6 a equipa,
mas também a instituicdo. Para Barracho (2012) sdo fun¢des elementares de um lider

“estabelecer, articular ou transmitir 0S objetivos/tarefas basicas; controlar e

acompanhar o progresso em busca da realizagéo da tarefa/objetivo; assegurar que

0 grupo se forma e se mantenha para a eficiente execucao da tarefa e assegurar

que nada falta para a execugdo da tarefa e manutengdo do grupo” (p. 56).

Se nos debrucarmos sobre a literatura organizacional mais recente, em que
emergem as teorias de “Nova Lideranca”, que evidenciam a relagdo lider-seguidor e a
transformacéo cultural do grupo para uma lideranca eficiente, podemos considerar a
lideranca da enfermeira gestora como uma Lideranga Transformacional, embora
pontualmente possa ser pautada por aspetos de uma Lideranga Transacional (Lopez-Zafra

& Morales, 1998, citado por Barracho, 2012). Esta caraterizacdo vai ao encontro do
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descrito por Bass (1985) citado por Barracho (2012), que defende a Lideranca
Transformacional e a Lideranga Transacional como sendo dois processos distintos, mas
complementares uma vez que o lider, consoante as situacdes e/ou circunstancias pode
pender mais para um ou para outro tipo de lideranca.

Quando referimos a Lideranca Transformacional, fazemo-lo no sentido que
enquanto lider inspira e motiva a sua equipa, sendo a sua governanca baseada no seu
carisma, na sua capacidade de influenciar positivamente os outros, no reconhecimento do
bom trabalho desenvolvido pela equipa, na capacidade de impulsionar mudancas e no
reconhecimento de cada elemento de forma individual. Isto ndo invalida que
pontualmente, de acordo com as circunstancias ndo recorra a estratégias de “recompensa”
para reforgar os comportamentos desejados.

A satisfacdo dos enfermeiros esta estreitamente ligada a qualidade dos cuidados
prestados e a produtividade, uma vez que quanto maior for o seu envolvimento e
comprometimento na concretizacdo das metas e objetivos delineados, maior sera a sua
satisfacdo, 0 que por sua vez acrescenta valor ndo sé a equipa, mas também a instituicao.

Observar e participar na gestdo dos cuidados e de recursos humanos e fisicos,
tendo como modelo de referéncia, esta enfermeira gestora, impulsionou o
desenvolvimento de competéncias no ambito da metodologia e organizagéo do trabalho,
na implementacdo de estratégias de motivacdo da equipa, no sentido de fomentar um
desempenho diferenciado num estilo de lideranca flexivel e adaptado a maturidade dos
colaboradores e as contingéncias do ambiente de trabalho, recorrendo a processos de
inovacdo e mudanca na préatica de cuidados especializados. Por outro lado, observar a sua
intervencdo no &mbito da assessoria aos enfermeiros da equipa, mas também o assumir
um papel ativo na formulacdo de politicas de saide com foco na otimizacao das respostas
as necessidades emergentes dos doentes, permitiu compreender a importancia dos
mesmos na estruturacdo e organizacdo dos processos internos (Regulamento n.°
101/2015, 2015; Regulamento n.° 140/2019, 2019).

Esta observacdo participante acompanhada de reflexdo critica sobre a mesma
proporciona perceber o que é ser um bom enfermeiro gestor de cuidados e recursos, e
desenvolver competéncias, indo ao encontro das competéncias comuns do EE e do
enfermeiro Gestor (Regulamento n.° 101/2015, 2015; Regulamento n.° 140/2019, 2019).
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2.2.4. Desenvolvimento das aprendizagens profissionais

No desenvolvimento das aprendizagens profissionais, o enfermeiro deve
desenvolver ndo s o seu conhecimento e assertividade, mas também fundamentar a sua
pratica clinica especializada em evidéncia cientifica (Regulamento n.° 140/2019, 2019).

Segundo o Conselho Internacional dos Enfermeiros (CIE, 2012) a Pratica Baseada
na Evidéncia (PBE) consiste num “método de resolugdo de problemas no ambito da
decisdo clinica que incorpora uma pesquisa da melhor e mais recente evidéncia,
experiéncia e avaliacdo clinica, bem como as preferéncias do doente no contexto de
cuidar” (p. 10). Deste modo, a PBE assenta em trés premissas essenciais: na melhor
evidéncia disponivel, nas necessidades e preferéncias dos utilizadores dos servigos de
salde e na experiéncia, competéncia e juizo critico do enfermeiro.

Nos cuidados de saude, nomeadamente no que concerne aos cuidados de
enfermagem, a procura pela implementacdo de PBE vem favorecer a prestacdo de
cuidados seguros, eficazes e centrados nas reais necessidades das pessoas doentes. Em
CP, pela sua particular natureza e por se evidenciar como uma area mais recente no
cuidado a pessoa, em que o0 conhecimento apenas tem verificado um crescimento
exponencial nos Gltimos anos, urge a necessidade de sustentar as intervencdes em
evidéncia cientifica. Isto porque, como anteriormente salientado, ainda impera nas
equipas multidisciplinares e pluridisciplinares alguns receios e relutancia em relacéo as
metodologias e as intervengdes paliativas, assim como a falta de conhecimento e de
formacdo alicercados numa visdo ainda muito centrada na medicina curativa e defensiva.

Implementar mudancgas quer nas equipas quer nas instituicdes de satde néo é facil
pois envolve transformar a maneira como os profissionais e o0 sistema atuam, mas por
outro lado, pode se revelar estimulante e motivador. Continuando a citar o CIE (2012),
ha autores que defendem varios modos de fomentar e implementar a PBE, como por
exemplo, agregar individuos que partilhem a mesma visdo e 0 mesmo sentimento de
proposito, identificar e recrutar agentes de mudanga, partilhar e divulgar a informacéo
através de plataformas sociais ou folhetos, intervencdes formativas como sistemas de
apoio a decisdo, treino individual ou simulagdes e na prética padronizada através de
guidelines, protocolos de atuacéo e auditorias clinicas.

De acordo com a OE (2012), os enfermeiros na sua pratica clinica devem
incorporar os resultados da investigacdo, quer no processo de tomada de decisdo quer na

implementacdo de intervengdes de enfermagem. Por conseguinte, também faz parte das
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intervencdes dos enfermeiros conceber, realizar, promover e participar em trabalhos de
investigacao, que ndo s6 promovam o progresso da enfermagem, mas da satde em geral
(OE, 2005; Regulamento n.° 140/2019, 2019).

No ambito dos CP, o PEDCP refere a necessidade de promover a investigacdo em
CP no sentido de acompanhar a evolucgéo e as necessidades desta area da saude (CNCP,
2021).

Neste sentido, a componente formativa e de criagdo de um procedimento no
ambito do ACP e das DAV, neste estagio exigiu pesquisa das mais atuais e robustas
evidéncias cientificas, para poder fundamentar todo o processo. Por outro lado, ao longo
de todo estéagio, além do conhecimento cientifico adquirido nas unidades curriculares
tedricas e de ensino clinico prévias, também foi necessario agregar mais conhecimento
para compreender e fundamentar as decisfes tomadas ao longo do plano de cuidados para
cada PSP. Compreender as estratégias farmacoldgicas, uma vez que as escolhas muitas
vezes sdo fundamentadas pelos efeitos secundérios dos farmacos, compreender a
fisiopatologia das doencas oncoldgicas e/ou crénicas, ndo s pela interferéncia que pode
ter na metabolizacdo dos farmacos, mas também para perceber se a sintomatologia que
se evidencia corresponde a progressdo da doenca ou se se configura como um sintoma
com uma causa tratavel, implicou conhecimento cientifico e raciocinio critico.

De forma a dar resposta ao desenvolvimento das competéncias comuns do
enfermeiro especialista, designadamente, na pratica de investigacéo, no Capitulo 3 deste
relatorio sera apresentado o percurso investigativo desenvolvido sobre a temaética
“Planeamento Antecipado de Cuidados na adesdo as Diretivas Antecipadas de Vontade
pela pessoa em Cuidados Paliativos”, uma vez que foi uma problemética evidenciada
como uma necessidade a ser estudada na EIHSCP. Por outro lado, também foi constatado,
na pratica de cuidados, como uma area pouco trabalhada pelos profissionais com a
pessoa/familia com necessidades paliativas e apercebemo-nos igualmente, que a literacia
da populacédo, quer no &mbito dos CP quer das DAV, ainda é muito débil.
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2.3. COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA NA AREA DE ENFERMAGEM A
PESSOA EM SITUACAO PALIATIVA

O EEEMCEPSP, enquanto profissional de saude altamente qualificado no
cuidado a pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e
terminal, aos seus familiares e/ou cuidadores, em todos os contextos de pratica clinica,
possui competéncias especificas para uma intervencao adequada e de qualidade no alivio
do sofrimento da pessoa doente, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de
vida, assim como da sua familia e/ou prestador de cuidados, sem descorar o processo de
perdas que ambos podem estar a vivenciar, assim como todo o processo de luto
(Regulamento n.° 429/2018, 2018).

Neste sentido e de acordo com aqueles que sdo os pilares fundamentais dos CP, o
controlo sintomatico, a comunicacao adequada, o apoio a familia e o trabalho em equipa,
integramos a EIHSCP e a EDCP para desenvolver competéncias no cuidado a pessoa com
necessidades paliativas, de varios niveis de complexidade: baixa, média e alta

complexidade.

2.3.1. Cuidar da pessoa com doencga incuravel ou grave, em fase avancada,

progressiva e terminal, dos seus cuidadores e familiares

Segundo refere Perin (2018) citado por Almeida (2020, p. 11) por “via da regra a
dor dos outros ndo doi”. Perante a dor do outro, que nos chega nas mais diversas formas
(por um olhar, por um siléncio, por um gemido ou um lamento), de alguém que esté fragil,
aflito ou se sente ameacado, na esperanca de obter uma resposta ao seu pedido €
importante que nods, enquanto profissionais de saude, ndo deixemos “que a nossa
capacidade de escuta, de empatia e de compreensao” passe repetidamente a “instalar-se
em niveis minimos, aparentemente aceitaveis” (Almeida, 2020, p. 20). Pois mais do que
controlar sintomas, que também é importante, a nossa intervengdo também se deve
destacar pela comunicacdo adequada, pelo estabelecimento de uma relacdo empatica,
aberta e honesta, pela procura de um sentido para a pessoa doente e pela preparagdo da
pessoa e da sua familia e/ou prestador de cuidados para a morte (Neto, 2016b).

Além de “Rever! Rever! Rever!” (Twycross, 2003, p. 82), também ¢ importante

estar atento e cuidar dos detalhes, ndo sé para controlar sintomas, mas para diminuir a
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sensacdo de abandono e promover a qualidade de vida e a dignidade da pessoa doente
(Neto, 2016b; Twycross, 2003).

Neste sentido, a prestacdo de cuidados & PSP deve ser alicergada num cuidado
holistico, multidimensional, centrado na pessoa e na unidade de cuidados, promovendo a
sua dignidade e autonomia, numa intervencdo e concecdo terapéutica ativa, onde se
privilegia um ambiente e atmosfera de cuidados onde impere o respeito, o conforto, o
apoio e a comunicacgéo aberta (Neto, 2016b).

Consequentemente também ¢é importante incorporar a conce¢do de complexidade
para poder identificar as pessoas doentes que beneficiam de CP especializados (Martin-
Rosello et al., 2018). Deste modo, € de extrema importancia ndo sé uma apreciacao
multiprofissional, mas também uma avaliagdo multidimensional da pessoa doente,
recorrendo a utilizacdo de ferramentas de avaliacdo adequadas para poder objetivar,
compreender e estratificar as situacdes de acordo com o seu nivel de complexidade.
Somente assim se proporcionam intervencGes apropriadas, oportunas e cuidados
individualizados e coordenados, num modelo de cuidados partilhado, nomeadamente, se
tivermos em conta a intervencdo de uma EIHSCP (Martin-Rosello et al., 2018; Neto,
2016b).

Ao longo do ENP vérias foram as pessoas acompanhadas, na sua maioria com um
diagndstico oncolégico e cujo sintoma major era a dor ndo controlada.

Recordamos o Sr. X, conhecido no ambito da EDCP, tinha como diagndstico
clinico adenocarcinoma do pulméo com metastizacdo pleural, hepética, 6ssea e cerebral,
jovem, casado, a esposa era a cuidadora, com uma filha menor. Tinha sido acompanhado
pela EIHSCP em internamento, numa fase inicial do processo de doenca por descontrolo
sintomatico. Nessa altura, a especialidade meédica responsavel pelo doente, em
internamento, decidiu iniciar tratamento dirigido a doenca, ndo com objetivo de cura, mas
de Ihe aumentar a qualidade de vida. Apo6s alta hospitalar manteve o acompanhamento
em ambulatério por Pneumologia e pela EDCP, naquilo que podemos denominar um
modelo de cuidados cooperativo com intervencdo em situacdes de crise dada a
colaboracéo de dois tipos de intervengdo, uma mais especifica e direcionada ao processo
de doenca e a intervencgéo paliativa (Capelas et al., 2016).

O Sr. X era considerado pela equipa como um doente complexo, pelo facto de ser
uma pessoa jovem, por ser a principal fonte de rendimentos e por se verificar uma

claudicacdo familiar, o que de acordo com o Instrumento de Diagnostico de
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Complexidade em Cuidados Paliativos (IDC-Pal) pode ser denominada como uma
situagdo complexa.

A esposa e cuidadora, durante o acompanhamento pela EDCP referia, numa
labilidade emocional cada vez mais presente, que face ao agravamento da dependéncia
do seu marido e a crescente necessidade de cuidados néo se reconhecia como cuidadora
principal num futuro, inclusive frisava nao ter “perfil de cuidadora”, 0 que pode prefigurar
esgotamento do cuidador para prestar uma resposta apropriada as necessidades do Sr. X,
potenciado pelo impacto emocional da previsivel morte e perda do marido num futuro
préximo. Num sentido contrario, o Sr. X sempre manifestou a vontade de permanecer na
sua casa, referida como o seu local de conforto.

Segundo Fernandes (2016), apesar de ser importante incluir a familia no processo
de cuidados, é expectavel que nem todas as familias ou familiares se sintam ou sejam
capazes de assegurar os cuidados, devido a uma multiplicidade de fatores, como o medo
do sofrimento, a perda de confianga na sua prdpria capacidade de cuidar, a incapacidade
fisica, emocional e/ou psiquica, entre outros.

Num trabalho ja desenvolvido em equipa multidisciplinar, um dos objetivos
delineados no plano de cuidados do Sr. X era o “Natal em Familia”. De acordo com Neto
(2016b), a qualidade de vida da PSP pode residir na procura de um sentido para a vida e
na atencdo que € prestada aos detalhes para poder atender as suas principais necessidades.

Na visita domiciliaria, a queixa major era o declinio funcional com consequente
agravamento da dependéncia. Apos exploracdo de sintomatologia foi objetivada
polidipsia, polilria e polaquitria. Aquilo que inicialmente parecia ser compativel com
uma progressdo da doenca, apés a indagacdo de sintomas ndo valorizados pelo doente, e
também a realizacdo de exames complementares de diagndstico, foi diagnosticado uma
Diabetes Mellitus. Este estudo e consequente diagnostico permitiu realizar tratamento
dirigido, melhorar a qualidade de vida do Sr. X, no sentido de ndo se sentir t&o debilitado
fisicamente e tdo restringido pelas limitacdes que a presenca da poliuria e da polaquitria
Ihe impunham, e atingir um dos objetivos delineados o “Natal em Familia”.

O Natal tem um sentido multifacetado e profundo nas familias. Para esta familia
o Natal era sindbnimo de convivio e reunido, a oportunidade para reforcar os lagos
familiares com tempo de qualidade, de manter rituais e tradi¢cbes proporcionando um
senso de pertenga e continuidade, momento propicio a reflexdo e transmissdo de valores
e sobretudo a criagdo de memorias inesqueciveis em casa e em familia. O delineamento

deste objetivo para o Sr. X era ndo sé a renovacgdo da sua esperanga e do seu sentido de
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vida, mas também a possibilidade de se sentir vivo, de aliviar a sua dor de morrer e de
deixar o seu legado.

Decorridos 2 meses, o Sr. X acaba por ser internado em consequéncia de uma
Pneumonia multilobar e é solicitada a colaboracdo da EIHSCP. Neste internamento
verificamos um franco agravamento da dependéncia e a dor ndo controlada, sendo o
sintoma que mais 0 preocupava.

O Sr. X mantinha e manifestava a vontade de regressar a casa, mas em conferéncia
familiar com a esposa, verificamos a impossibilidade de cumprir este desejo e vontade do
doente, sendo um dos planos de cuidados o ingresso na RNCCI ou huma UCP, consoante
a evolucéo e as necessidades do Sr. X.

Nas sucessivas visitas ao Sr. X, a necessidade de ajuste de terapéutica antiélgica,
ajuste de terapéutica adjuvante, rotacdo de opioides, estava sempre presente, dada a
necessidade de analgésicos em SOS que o utente mantinha a cada 24h. Quando
questionado em quanto avaliava a sua dor, na Escala Numérica da Dor, referia sempre
uma dor 8/9. Na abordagem sobre a efetividade da terapéutica administrada em SOS, na
reducdo da dor, referia sentir-se melhor, mas que nunca chegava a desaparecer e o efeito
era por um curto periodo.

Neste acompanhamento percebeu-se que a persisténcia e o agravamento da dor
tinham subjacente queixas de humor triste e de ansiedade, exacerbadas pela dificuldade
do Sr. X em adaptar-se as limitacGes inerentes ao processo de doenca e ao crescente
aumento da sua dependéncia para as atividades de vida diaria. Frases como “ndo contava
com isto assim” e “a dor ¢ tanta que as vezes fico baralhado da cabeca” estavam cada vez
mais presentes nas conversas com o Sr. X, pelo que devido a natureza multidimensional
da sua dor achamos vantajoso considerar uma Dor Total, uma vez que esta abrange nédo
s0 a dimensao fisica, mas a pessoa na sua multidimensionalidade.

O conceito de Dor Total, introduzido por Cicely Saunders, engloba ndo sé os
varios aspetos da dor fisica, mas também a dor psiquica, a dor social e a dor espiritual,
que de uma forma individualizada e especifica para a situacdo de cada pessoa doente, se
encontram intimamente relacionados e sdo geradores de um sofrimento global (Capelas,
2008; Mehta & Chan, 2008; Twycross, 2003). A conjugacao destes fatores muitas vezes
tem implicacGes nas relaces familiares da pessoa, na sua vida social, no sono, no apetite,
na capacidade para o autocuidado e nas tarefas que Ihe geram prazer (Capelas, 2008).

Apesar da literatura demonstrar que numa percentagem consideravel de casos, a

dor pode ser controlada com medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, o fraco alivio
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da dor ainda continua a ser documentado em muitas pessoas, pelo que é fundamental que
as intervencdes dos profissionais de salde deem resposta as reais necessidades das PSP
(Capelas, 2008; Mehta & Chan, 2008). Neste propdsito requer-se maior valorizagao deste
sinal vital, dada a sua natureza multidimensional, e maior atencdo a conjugacdo de
farmacos disponiveis e intervencgdes ndo farmacologicas, conciliando obviamente com a
condicdo da pessoa.

Capelas (2008) no estudo que realizou, cujo objetivo foi relatar a Dor Total nas
pessoas doentes com metastizacdo Ossea, apesar de ndo ter determinado uma relacao
direta entre a dor e os restantes problemas demonstrados, ele pode evidenciar que estas
pessoas no seu processo de doenca e de dor expressam dificuldades fisicas em atividades
comuns do dia-a-dia como subir escadas, passear ou inclinar, referem também estar mais
irritaveis, pouco ou nada satisfeitos com o facto de como estdo a enfrentar a doenca e
encontram-se preocupados com a morte. Por outro lado, embora o sofrimento espiritual
seja menos intenso que o sofrimento social, também foi possivel identificar sinais de
sofrimento ndo s6 na esfera familiar, no relacionamento interpessoal e a nivel financeiro,
como nos papéis desempenhados, na qualidade de vida, na auséncia de serenidade e de
harmonia consigo préprio, na auséncia de paz de espirito, na ndo-aceitacdo e na falta de
um sentido para a vida.

O enfermeiro, segundo Mehta e Chan (2008), encontra-se numa posi¢éo
privilegiada e tem uma oportunidade Unica de cuidar destas pessoas, pelo que a sua
intervencdo deve privilegiar uma avaliacdo completa e minuciosa, ndo s6 dos fatores
desencadeadores e das manifestacbes fisicas da dor, mas também da dimensédo
psicoldgica, social e espiritual da pessoa doente, para que assim possa intervir com
sucesso.

A dor fisica do Sr. X foi tratada farmacologicamente através de varias abordagens
terapéuticas e isso surtia efeito na dimensdo fisica, mas por um curto periodo. Apos
observacdo da terapéutica administrada em SOS, verificamos que a dor era mais
acentuada no periodo noturno, onde 0s pensamentos, 0s medos e as angustias aculavam
a sua mente. Numa intervencgdo farmacologica mais ajustada, tentamos otimizar o sono,
com sucesso uma vez que o Sr. X referia melhoria do mesmo, mas no periodo diurno
continuava a referir dor fisica localizada nas costas, outras vezes
inespecifica/generalizada, avaliada na Escala Numérica da Dor com 8, apesar da
sensibilizagdo para o recurso a técnicas nao farmacologicas de alivio da dor, como a o

posicionamento, as técnicas de distracdo, técnicas de relaxamento, entre outros.
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Com dor fisica de dificil controlo, dor social, pela alteracdo dos papéis na familia,
em que ele proprio deixa de ser o provisor e passa a ser a pessoa cuidada, pela
impossibilidade de regressar a sua casa, seu lugar de conforto, seu reflgio, e a dor
psicoldgica traduzida por sentimentos de ansiedade e tristeza, tentamos otimizar o
acompanhamento por psicologa. Este apoio visou a tentativa de explorar 0s
acontecimentos de vida significativos, promover estratégias de coping adaptativas,
psicoeducacao para o autocuidado e para os padrdes de funcionamento regular e tentar
delinear com a pessoa, novos objetivos e metas realistas, envolvendo também em todo o
processo a esposa e a filha.

Outro aspeto importante foi a dinamizacdo de conferéncias familiares, enquanto
intervencdo estruturada na familia para promover a adaptacdo emocional a perda e ao
processo de doencga e de luto, para ultrapassar barreiras como a conspiracdo do siléncio,
para a resolucdo de conflitos e tomada de decisbes, preconizando-se que ndo sejam
realizadas apenas em situacao de crise (Fernandes, 2016).

De acordo com Twycross (2003), a comunicacdo permite reduzir incertezas,
melhorar os relacionamentos e indicar a pessoa doente e a sua familia uma direcéo, pelo
que é considerada uma estratégia de intervencdo elementar no alivio do sofrimento. As
conferéncias familiares, enquanto estratégias de comunicacdo, possibilitam uma
abordagem estruturada, orientada para a resolugdo dos problemas e centrada na pessoa
doente e familia (Feiteira, 2017).

Segundo este autor, as conferéncias familiares ajudam a promover a interacao
entre os parceiros de cuidados, o que facilita a relacdo de confianca e a partilha de
informagao, numa comunicagéo franca, permitindo delinear um plano de cuidados mais
eficiente e ajustado as reais necessidades sentidas pelo bindbmio pessoa doente e familia.
Nestes encontros sdo delineados objetivos comuns numa tomada de decisdo partilhada,
de modo a encontrar respostas para o alivio do sofrimento da pessoa doente em todas as
suas dimensdes, biopsicossocial e espiritual. Por outro lado, as conferéncias familiares
sdo estratégias essenciais para reduzir os medos e favorecer a expressao de emocoes e
sentimentos, favorecendo assim a integracdo da familia em todo o processo (Feiteira,
2017).

As conferéncias familiares, enquanto intervencdo estruturada quer na pessoa
doente quer na familia e/ou prestador de cuidados, permitem intervir na comunicacgdo de
mas noticias, de progndsticos, na conspiragdo do siléncio, nas respostas cognitivo-

emocionais e auxiliar na transicdo para os CP (Barbosa, 2016a). Neste ambito, alguns
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autores descrevem protocolos, enquanto linguagem universal para facilitar e orientar os
profissionais de saude nesta intervencao.

Buckman (1998) citado por Querido et al. (2016), menciona um protocolo
alicercado em seis passos: adquirir um ambiente propicio ao desenvolvimento da
intervencdo; averiguar a informacéo que a pessoa e/ou familia ja possui; apurar 0 que a
pessoa doente e/ou familia pretende saber; partilhar a informac&o; responder as reacdes
da pessoa e/ou familia; e por fim planear e acompanhar.

A literatura atual reconhece o Protocolo de SPIKES, como a estratégia
comunicacional mais utilizada para orientar e facilitar na comunicacao de mas noticias
(Feiteira, 2017; Querido et al., 2016). O primeiro passo deste protocolo corresponde a
“Setting”, o segundo a “Perception”, o terceiro a “Invitation”, o quarto a “Knowledge”, o
quinto a “Empathy ou Emotion” e o sexto a “Strategy ou Summary” (Lino et al., 2011;
Querido et al., 2016).

Segundo estes autores, 0 primeiro passo do Protocolo de SPIKES é determinar o
local onde as noticias sdo transmitidas, dada a importancia de garantir o conforto, mas
também minimizar as ameacas, os barulhos, as distracoes e as interrupcoes. Perante isto,
devemos igualmente definir qual a informacdo a ser transmitida e quem deve informar,
assim como e quando a informagé&o deve ser transmitida. No segundo passo o profissional
confirma até que ponto a pessoa doente esta ciente do seu processo de doencga, assim
como tenta explorar a sua percecdo acerca do impacto da doenca no futuro. No terceiro
passo quem lidera a intervencdo procura compreender e esclarecer qual a informacao que
a pessoa deseja receber, para posteriormente avancar para 0 quarto passo onde a pessoa é
efetivamente esclarecida e informada. Querido et al. (2016) sugere que neste passo seja
utilizada a técnica “tiro de aviso” para preparar a pessoa para as mas noticias, tal como
evitar fornecer todas as informac@es na primeira intervencdo, nao criar falsas esperancas
e verificar regularmente a compreensdo da pessoa sobre a informacdo que estd a ser
transmitida.

No quinto passo o profissional permite a expressdo de emocdes e responde de
forma empética as mesmas, validando-as como reacdes normais (Lino et al., 2011,
Querido et al., 2016). Por fim, na perspetiva dos mesmos autores, é importante resumir a
informagdo que foi transmitida, para relembrar os pontos mais relevantes, elaborar um
plano terapéutico, identificar as estratégias de coping assim como, identificar a rede de

apoio e definir o proximo contato.
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De acordo com o Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro, o enfermeiro deve dar
“aten¢do a pessoa como uma totalidade nica, inserida numa familia e numa comunidade”
(OE, 2005, p. 143). A familia desempenha um papel determinante enquanto ndcleo social
que contribui significativamente ndo sé para o desenvolvimento dos seus elementos, mas
também para a socializacdo dos mesmos (Fernandes, 2016). E neste nucleo social,
também ele fragilizado pelo processo de doenca e em sofrimento, que muitas vezes as
pessoas doentes encontram 0 apoio e a estabilidade necessarios para transpor estes
desafios que emergem na sua vida.

Com a evolucéo das sociedades, o conceito de familia tem vindo a sofrer algumas
alteracOes, a OMS em 1994 veio realcar o eixo relacional ao referir que “0 conceito de
familia ndo pode ser limitado a lacos de sangue, casamento, parceria sexual ou adocao.
Familia é o grupo cujas relacdes sejam baseadas na confianca, suporte matuo e um destino
comum” (OE, 2024, para. 5). Wright e Leahey (2002) acrescentam o facto de “a familia
¢ quem os seus membros dizem que s3o” (p. 68).

A Lei de Bases dos Cuidados Paliativos tambeém faz referéncia a familia como “a
pessoa ou pessoas designadas pelo doente (...) com quem o doente tem relagdo proxima
podendo ter ou ndo lagos de parentesco” (Lei n.° 52/2012, 2012, p. 5119) e que segundo
esta mesma lei também devem receber apoio adequado a sua situacdo e necessidade.

Em CP, o apoio a familia é considerado um pilar fundamental (Neto, 2016a). Esta
é considerada parte integrante da equipa de cuidados, uma vez que na maioria dos casos
assegura os cuidados a pessoa doente no seu regresso domicilio, pelo que também devem
ser alvo da nossa intervencéo, quer no ambito da formagéo e capacitacdo, quer no suporte
emocional e na reorganizacao familiar (Fernandes, 2016; Neto, 2016a; Twycross, 2003).

Neste &mbito a familia também deve ser alvo dos cuidados do enfermeiro uma vez
que também ela é afetada pelo processo de doenca de um dos seus elementos. A familia
tem impacto na maneira como a pessoa doente enfrenta e vivencia a sua doenca e a
eficacia e eficiéncia dos cuidados prestados aumenta quando estes sdo dirigidos para a
familia e ndo s para a pessoa doente (Feiteira, 2017).

No que concerne ao apoio a familia, este era mais notério na intervencdo da
EDCP, uma vez que a intervencdo na familia e a capacitacdo dos mesmos era essencial
para a prestacdo de CP no domicilio. No decorrer do processo de doenca terminal chega
um momento em que é perentério a escolha do lugar para receber os cuidados em fim de
vida, dado que isso € uma condicdo essencial para o bem-estar e qualidade de vida da

pessoa doente e da sua familia e/ou prestador de cuidados.
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Relembramos a Sra. Y, que seguimos na EIHSCP. Encontrava-se internada por
oclusdo intestinal, com um diagnostico clinico de suspeita de neoplasia do pancreas com
metastizacdo hepatica e peritoneal, que em consulta de grupo ficou decido como plano
terapéutico, o controlo sintoméatico. No acompanhamento durante o internamento
hospitalar foi observada pela EIHSCP, a presenca da conspiracdo do siléncio entre a
pessoa doente e os filhos.

Frequentemente a familia, ou a propria pessoa em condigdo de doenca grave e/ou
terminal, com o intuito de proteger o(s) seu(s) familiar(es) adota uma postura onde se
recusa a falar sobre a doenca podendo mesmo ignorar a sua existéncia, pelo que emergem
nestes contextos a conspiragdo do siléncio, muitas vezes em consequéncia do confronto
da familia com a aproximacéo da morte (Feiteira, 2017).

Mesmo na terminalidade da vida, a comunicacdo continua a ser uma ferramenta
de extrema importancia. Em CP, pelo facto das circunstancias envolverem momentos de
dor, de sofrimento e inclusive a propria morte, os intervenientes do processo optam pela
ocultacdo de informagéo ao doente e vice-versa, naquilo que pode ser identificado como
a conspiracdo do siléncio. Este conceito em CP ainda esta envolto em aspetos altamente
complexos, pelo que alguns autores consideram um desafio conceptualizar a conspiracdo
do siléncio (Lemus-Riscanevo at al., 2019).

Machado (2019) define a conspiragdo do siléncio como um “acordo implicito ou
explicito por parte dos familiares, amigos e profissionais objetivando ocultar o
diagndstico ou a gravidade da situacdo para o paciente” (p.7). Lemus-Riscanevo at al.
(2019) menciona que conceptualizar o processo de conspiracdo do siléncio deve atender
a determinadas caracteristicas, como a complexidade de comunicar de forma verbal e ndo
verbal, percecdes, representacdes e emocdes, omitir de forma total ou parcial a
informacdo sobre o processo de doenca da PSP e evitar o assunto nos didlogos com a
pessoa doente. Por outro lado, a pessoa doente pode negar, evitar, ndo falar ou até parecer
que n&o quer saber da sua situacéo, numa resposta conciliativa com aquilo que a sociedade
espera deles e com o que a realidade expde.

Estes pressupostos encontram-se muitas vezes alicercados num falso otimismo,
numa ideologia de que nestes contextos tudo é negativo e numa perspetiva de que nunca
devemos destruir a esperanca da PSP (Twycross, 2003). Segundo este autor, a énfase esta
no quando e como devemos transmitir a informacéo e estar preparados para reagoes

emocionais intensas, uma vez que no momento que se contorna a conspiragao do siléncio
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consegue-se transpor as dificuldades e as desconfiancas e ao mesmo tempo criar
momentos de apoio mutuo.

A literatura também descreve que em CP subsiste um elevado nimero de doentes,
cognitivamente integros, sem uma informacdo completa sobre o seu diagndstico e
prognostico, o que ja ndo acontece com os familiares e/ou prestadores de cuidados
(Machado, 2019). Por outro lado, também relata que as PSP envoltas em processos de
conspiracao do siléncio encontram-se deprimidas, ansiosas, incompreendidas, enganadas,
com maior isolamento, impossibilitadas de resolverem assuntos pendentes e impedidas
de realizar as suas despedidas (Machado, 2019).

Em CP, como em qualquer ambiente de cuidados deve sempre prevalecer a
autonomia da pessoa doente. Para assegurar este principio, os profissionais de salde
devem assumir uma atitude que favoreca a promo¢do da mesma e a prevencdo da
conspiracao do siléncio, recorrendo a uma comunicacdo honesta, entre pessoa doente,
familia e/ou prestador de cuidados e profissionais de salde, e quando prevalecer a
conspiracao do siléncio saber questionar os motivos e as crencas que estdo na base da
mesma, sem julgamentos e sensibilizando para os custos e as implicacGes desta
conspiracdo do siléncio no futuro (Lemus-Riscanevo at al., 2019; Machado, 2019).

Assim, segundo Twycross (2003) os profissionais de salde devem ter sempre
presentes dois principios “evitar a candura irreflectida” e “nunca mentir ao doente” (p.
42), porque uma comunicacdo gradual da verdade conduz ao aumento da esperanca, uma
vez que a esperanca no restabelecimento ou na cura passa a ser focada no “ser” e no
relacionamento com os outros e com Deus ou outras entidades superiores.

Era nitida a preocupacéo da Sra. Y com os filhos e com a reagdo deles ao processo
de doenca, 0 mesmo se verificava no sentido contrario, mas ambas as partes se negavam
a abordar o tema nas conversas que emergiam durantes as visitas. Também aqui a
conferéncia familiar se revelou uma intervencdo fundamental, uma vez que a
comunicacéo no seio familiar se encontrava comprometida. Compreender os motivos dos
familiares e da Sra. Y para esta conspiracdo do siléncio, estabelecer com ambas as partes
quais os custos emocionais e fisicos desta decisdo, 0 mediar a transmissao de informacéo
e as reagdes, assim como a disponibilizacdo de apoio, nomeadamente psicoldgico, para
ambas as partes, permitiu discutir o local de cuidados, delinear um plano de cuidados
ajustado e iniciar a preparacao para 0 regresso a casa, de acordo com aquela que era a

vontade e 0 desejo da Sra. Y.
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Dada a possibilidade da Sra. Y ingressar na EDCP foi possivel o seu regresso a
casa. Nas primeiras intervencdes da equipa, além de agilizadas as questdes mais
burocréticas, foi disponibilizada informacéo escrita sobre a terapéutica em SOS para
controlo sintomatico, as situacdes em que estd indicada e a posologia, sempre numa
escrita adaptada a linguagem da pessoa doente e da sua familia, para facilitar a
compreenséo, principalmente nos momentos de crise, em que 0s medos e a ansiedade se
encontram mais exacerbados. Além disto, foi fornecido um contacto telefonico direto
paraa EDCP, que além de ajudar e apoiar a familia em situacdes de crise, também permite
a validacéo das estratégias implementadas pelos mesmaos.

Os contactos telefénicos sdo uma intervencdao fundamental na EDCP. Além do
agendamento das visitas domiciliérias e da solicitacdo de receitas, sdo essenciais porque
permitem a familia esclarecer dividas e validar com a equipa as estratégias
implementadas, o que diminui 0 medo e a ansiedade na familia. Por outro lado, permitem
acompanhar a evolucdo da situacdo do doente e agilizar a periodicidade das visitas
domiciliarias, assim como avaliar os doentes a serem acompanhados e estabelecer
prioridades no acompanhamento presencial.

Como vimos salientando, o processo de doenca pode gerar grande instabilidade
na familia e proporcionar medos, dividas, insegurancgas, receios, incapacidade para
cuidar, entre outros, pelo que é importante fornecer estratégias para que 0s possam
minimizar.

Face as necessidades da familia a intervencdo da equipa multidisciplinar deve
privilegiar a sua adaptacdo emocional ao processo de doenca, capacita-la para cuidar a
pessoa doente, mas também para o seu proprio autocuidado, e intervir com foco na
prevencdo de um luto patologico na familia ou em alguns dos seus elementos (Fernandes,
2016).

No acompanhamento domiciliario a Sra. Y, além do controlo sintomatico, foi
realizada a intervencdo na familia, no sentido de realizar e validar ensinos sobre a
progressdo de doenca e sintomas expectaveis. Neste ambito, compreender também até
gue ponto os diferentes elementos da familia se sentiam e se encontravam capazes para
cuidar em ultimos dias e horas de vida, assim como identificar o cuidador com menor
probabilidade de claudicar em situagdes de crise ou inclusive de morte. Por outro lado, o
facto da equipa estar presente e escutar o sofrimento dos familiares, as davidas, os medos

e insegurancas, permitia identificar as areas onde existiam lacunas e necessidades de
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intervencdo mais focalizada, mas também criar uma relacdo de confianca e de
proximidade com a familia.

O Sr. Y, marido, muito presente na vida e nos cuidados a Sra. Y, adotava uma
postura de evitamento em relacdo a equipa. Também ele se encontrava a vivenciar um
processo de doencga oncologica pelo que também ele necessitava da intervencdo da
equipa, dada a complexidade emocional da sua vivéncia. Neste caso, a aproximagéo
inicial ao Sr. Y foi realizada pela pessoa com quem ele mais se identificava, 0 médico,
permitindo criar relacdo de proximidade e de confianca para posteriormente possibilitar
0 apoio e a intervencao da psicéloga.

Com a evolucdo do processo de doenga da Sra. Y, 0s vOmitos comecaram a ser
muito frequentes e a indisponibilidade da via oral cada vez mais perentdria, mas a Sra. Y
continuava a tentar alimentar-se, porque achava que o facto de ndo se alimentar era uma
preocupacdo para familia, ndo comer era algo que os “incomodava” e¢ os “agoniava”.
Conhecendo esta preocupacao da Sra. Y, houve necessidade de intervir junto da familia,
reforcando o0 ensino sobre a importancia da alimentacdo a gosto e consoante tolerancia,
desmitificar a alimentacdo em fim de vida e capacitar o cuidador principal, neste caso a
nora, para a administracdo de terapéutica SC, dada a indisponibilidade da via oral.

Perante este agravamento, as visitas domiciliarias comegaram a ser diérias, dada
a relevancia de acompanhar a familia e de validar as suas intervencdes neste momento.
Temas como o0s sintomas em Ultimas horas de vida, a morte, cuidados na morte, mas
também a importancia das reconciliacbes naquilo que Twycross (2003) descreve como a
importancia de transmitir a pessoa doente o “Gosto muito de ti, Perdoa-me, Eu perdoo-
te, Obrigado, Adeus” (p. 17), comegaram a ser introduzidos no plano de cuidados.

A Sra. Y faleceu em casa, como era 0 seu desejo e a sua vontade, acompanhada
pelos seus entes mais queridos, naquilo que foi referido pela nora como “agora tudo aquilo

que vocés foram dizendo faz sentido”.

2.3.2. Estabelecer relagdo terapéutica no processo de adaptacdo as perdas

sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto

A morte é considerada um dos fendmenos culturais e sociais mais significativos,
podendo inclusive ser considerado um fator de integracdo social e de transformacéo

(Ribeiro, 2021). De acordo com o ambiente social em que cada pessoa se insere a morte
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é experienciada de diferentes formas. Outrora vivenciada nos seios familiares, atualmente
encontra-se cada vez mais hospitalizada e afastada daquilo que é o dia-a-dia das pessoas,
dos seus habitos de conversa e das reflexdes sobre a finitude da vida e o sentido do morrer
(Arantes, 2022; Potter & Perry, 2006).

O medo que a morte representa traduziu no ser humano uma necessidade cada vez
maior de a atrasar ou de a evitar, uma vez que esta € considerada a derradeira perda (Potter
& Perry, 2006; Ribeiro, 2021;). A perda, enquanto experiéncia, ndo so é evidenciada pela
familia, mas também pela pessoa doente uma vez que esta pode ser percecionada
enquanto perda real ou perda simbélica (Barbosa, 2016b; Potter & Perry, 2006). Potter e
Perry (2006) descrevem a perda como sendo a perda efetiva de uma pessoa, de uma parte
do corpo, de uma relacdo, de um papel na sociedade e a perda percecionada pela pessoa,
que pode ser menos Obvia e compreensivel por aqueles que a rodeiam.

O luto é considerado um processo multidimensional de integracdo de uma resposta
comportamental e emocional ao processo de perda (Barbosa, 2016b; Potter & Perry,
2006; Twycross, 2003). O processo de luto, enquanto processo Unico e individual €
formatado pelo tipo de perda e a percecdo individual que cada pessoa tem acerca do
processo de perda, uma vez que envolve uma multiplicidade de reacdes adaptativas, que
podem ser somaticas, afetivas, cognitivas, comportamentais e espirituais (Barbosa,
2016b; Potter & Perry, 2006; Twycross, 2003).

A morte enquanto processo bioldgico é universal. Mas o confronto com a morte
pode traduzir-se para a pessoa no ressignificar ou no redescobrir de valores como a
esperanga, o perddo e a coragem (Nunes et al., 2005).

Valorizar a qualidade de vida na pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase
avangada, progressiva e/ou terminal pode residir na premissa de que “um novo valor para
a vida (...) nasce da omnipresenca da morte” (Nunes et al., 2005, p.128). Assim ¢ de
relevante importancia o cuidado de enfermagem nédo s6 no sentido de proporcionar bem-
estar, mas também qualidade de vida e uma morte digna, que va ao encontro daqueles que
sd0 0s desejos e a vontade da pessoa doente. Arantes (2022) acrescenta ainda que “o
respeito pela morte traz equilibrio e harmonia nas escolhas” (p. 71), pelo que faz sentido
falar sobre ela e inclui-la nos planos de cuidados.

No decurso do ENP, em varias situagdes se presenciava o luto da pessoa doente
decorrente da perda de um ideal ou de uma expectativa. De acordo com as situacgdes, as
pessoas descrevem o seu sofrimento motivado por varios tipos de perdas. A perda do

papel no seio familiar em que deixou de ser o cuidador e passou a ser a pessoa a ser
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cuidada, a perda da autonomia, tantas vezes evidenciada nas conversas, a perda provocada
pelas mutilagbes da doenga que em muitas situacbes motivava a alteragdo da imagem
corporal e sobretudo a perda da sua integridade como pessoa, do seu “EU”.

Se, numa fase inicial do acompanhamento a pessoa doente, estavam presentes a
negacdo, a dificuldade em expressar sentimentos ou emogdes, 0 medo, a angustia e, em
algumas situacdes, a desrealizacdo, com o avangar do tempo podiam-se verificar a tristeza
e 0 choro, por vezes acompanhados de maior irritabilidade, especialmente com as pessoas
mais proximas. Surgiam também a dificuldade em executar tarefas, a perda de interesse,
0 questionamento da fé, e, em algumas situagcdes, uma necessidade constante de falar,
enquanto noutras prevaleciam o isolamento e a dificuldade no contato social.

Ao observar esta dinamica podemos contemplar as primeiras manifestacfes do
processo de luto na pessoa. Barbosa (2016b) descreve 3 padrfes no processo de luto. Um
primeiro padréo de choque e negacdo, um segundo padrdo de desorganizagdo/integracao
e um terceiro padréo de reformulacdo e reorganizagéo.

Para atingir esta fase de reformulagdo e reorganizacao € de grande importancia a
intervencdo de profissionais qualificados, que na equipa era a psicéloga que possuia
competéncias para a intervencdo no luto e que ajudava as pessoas neste processo de
transicdo, fornecendo estratégias para se reorganizar e para ressignificar o processo de
doenca, o que nem sempre é facil porque o potencial de transformacédo reside em cada
pessoa.

Neste ambito podemos relembrar a Teoria das Transi¢es de Meleis. A transicao
é um processo dinamico, de adaptacdo a uma mudanca, onde as reacdes emocionais e
comportamentais da pessoa alteram ao longo no tempo, pelo que exige a reformulacéo da
sua realidade e a reorganizacao emocional e psicoldgica para a poder incorporar (Malta
et al., 2023). O enfermeiro pode apresentar um papel ativo na facilitacdo desta transicédo
ao fornecer suporte emocional, educar sobre o processo de doenga e promover a
adaptacdo a uma nova realidade, de forma a promover uma transicdo mais saudavel
(Malta et al., 2023).

Kuller Ross (1969), citado por Potter e Perry (2006), prop6e cinco fases do
processo de luto, a recusa, a raiva, a negociacao, a depressdo e a aceitacdo. Mas salienta
que devido a unicidade de cada pessoa estas fases ndo séo estanque, tém durabilidade
variavel, ndo sdo experienciadas de igual forma, nem na mesma sequéncia, tal como foi

possivel objetivar ao longo do ENP.
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No ambito das perdas e do processo de luto, o acompanhamento tal como
defendido por Barbosa (2016b) ndo termina com a morte da pessoa doente. Também a
familia e os representantes legais tém o direito a ser cuidados nomeadamente na
facilitacdo do processo de luto (Lei n.° 52/2012, 2012).

A morte de uma pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e/ou terminal pode ser inesperada e causar sofrimento pelo que é necessaria
sempre atencdo, nomeadamente aos pormenores (Twycross, 2003). A intervencdo no
ambito familiar ndo se deve reger pela intervengdo no pos-morte, mas pela antecipacao e
pela identificacdo de fatores de risco para um luto patoldgico, atuando sempre numa
perspetiva de prevencdo (Barbosa, 2016b).

Estes contextos podem ser encarados como fatores desencadeantes de um
processo de mudanca na vida dos individuos. Neste @ambito podemos dizer que se vivencia
um processo de transicdo de tipo satde/doenca a luz da Teoria das Transicdes, 0 que
implica transformacdo e adaptacao por parte da pessoa (Malta et al., 2023).

Assim na abordagem a familia e/ou prestador de cuidados no @mbito do luto torna-
se importante perceber quais sdo as fontes de apoio e qual a percecdo do apoio que a
familia tem, fazer uma avaliac&o de risco no luto, compreender a natureza da relagdo com
a pessoa doente, se existem perdas anteriores e COmo Se processou 0 processo de luto, se
existe situagdo de luto antecipado, se se verificam acontecimentos de vida concorrentes e
por fim, a forma como decorreu a morte da pessoa (Twycross, 2003).

Quer a EIHSCP quer a EDCP ndo possuiam um protocolo de acompanhamento
no luto apds a morte. A data da realizacio do ENP encontravam-se a concretizar o mesmo,
mas face a falta de recursos humanos a sua implementacéo e validacdo nao era viavel.

Quando era objetivado pela equipa o risco de luto patolégico na familia e/ou
prestador de cuidados era proposto o acompanhamento pela psicologa, sendo que a
referenciacdo apenas era possivel antes do processo de morte da pessoa doente. Quando
o0 pedido de ajuda surgia apds a morte, tentava-se orientar o familiar para os recursos da
comunidade. Na EDCP, ap0s a morte da pessoa, era realizada uma visita domiciliaria ao
cuidador para avaliar a situacéo e possivel encaminhamento em caso de necessidade.

Dada a natureza sensivel destes processos, muitas vezes emergem 0S
comportamentos de fuga nos profissionais de saide. Com este ENP foi possivel
compreender as repercussdes destes comportamentos e tambeém observar a importancia
das competéncias comunicacionais e relacionais na comunica¢do de mas noticias e no

apoio no luto. Estas competéncias sdo suscetiveis de serem desenvolvidas, treinadas e
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melhoradas, pelo que este ENP foi de importante relevancia na consciencializacao
daquilo que é a comunicacdo verbal e ndo verbal dos profissionais, assim como mobilizar
para a prética clinica, as estratégias aprendidas. Neste &mbito, a escuta ativa e o
favorecimento da expressdo emocional sdo aspetos importantes, visto que em CP pela
natureza das suas intervencoes, e tendo por base a Teoria das Transi¢Ges de Meleis (Malta
etal., 2023), é importante que o0 apoio, quer ao doente quer a familia, seja numa perspetiva
de antecipacdo para facilitar a adaptagdo de ambas as partes as perdas, que emergem
sucessivamente, e facilitar o processo de luto, para que surjam mais frases como ... agora
tudo o que disseram faz sentido.”

No seguimento deste capitulo, onde foram descritas as atividades realizadas e
refletidos os seus contributos para o desenvolvimento de competéncias comuns e
especificas do EEEMCPSP, prosseguimos com a exposicao do trabalho que permitiu

aprofundar competéncias no ambito da pratica de investigacao.
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CAPITULO 3. PERCURSO INVESTIGATIVO: PLANEAMENTO ANTECIPADO
DE CUIDADOS NA ADESAO AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE
PELA PESSOA EM CUIDADOS PALIATIVOS - UMA SCOPING REVIEW



3.1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL: DIRETIVAS ANTECIPADAS DE
VONTADE

O ACP é considerado um processo de tomada de decisdo partilhada, continuo e
dindmico, no percurso de doenca, onde profissionais de saude e pessoa doente discutem 0s
objetivos atuais e futuros dos cuidados de saude, possibilidades de tratamentos e
prognostico, apoiados naqueles que sdo os desejos e valores da pessoa (Dias et al., 2022).

Segundo o consenso internacional apoiado pela Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos, o ACP pode ser definido como um processo complexo que abrange a
identificacdo de valores, a reflexdo pessoal e a discussd@o com os profissionais de saude sobre
os desejos, metas e preferéncias da pessoa para tratamentos e cuidados de satde futuros,
assim como a discussdo desses fatores com a familia e/ou prestadores de cuidados, a
nomeacao de um Procurador de Cuidados de Saude e a conclusdo de uma DAV, atendendo
a pessoa doente em todas suas dimensdes, biopsicossocial e espiritual (Rietjens et al. ,2017).

O North Bristol NHS Trust (2022), citado por Dias et al. (2022), refere que na
abordagem ao ACP, os profissionais de salde devem, numa primeira etapa compreender a
percecdo da pessoa doente do seu diagnostico e prognéstico, posteriormente devem
identificar os seus desejos, preferéncias e preocupacgdes e numa fase seguinte discutir com a
pessoa as melhores op¢Oes de tratamento disponiveis, adequadas as suas necessidades e
valores. Por fim, elaborar uma DAV, sob a forma de Testamento Vital e/ou de nomeacéo de
um Procurador de Cuidados de Saude.

De acordo com a literatura, 0 ACP promove a documentacdo e o cumprimento das
DAV, assim como as discussdes sobre os cuidados de satde, melhorando e aperfeicoando
o0s cuidados de salde prestados (Houben et al. 2014; Rietjens et al., 2017; Souza et al., 2023).
As DAYV sao reconhecidas como o direito da pessoa doente a sua autodeterminacgéo, uma vez
que é um documento que viabiliza as suas op¢Ges em matéria de cuidados de satde, em caso
de incapacidade ou impossibilidade de manifestar a sua vontade (Ferreira & Nunes, 2019;
Laranjeira et al., 2021).

Assim, podemos enquadrar as DAV num dos pilares da Bioética contemporanea, o
principio de Autonomia, que veio quebrar a visdo mais paternalista da medicina. Uma das
bases tedricas do principio de Autonomia proposta por John Stuart Mill (s.d.) citado por
Silva et al. (2012) refere que “sobre si mesmo, sobre o seu corpo € sua mente, o individuo é

soberano” (p. 3), pelo que cabe aos profissionais de satde disponibilizarem a cada pessoa a
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informacdo mais completa possivel para que possa tomar decisbes conscientes, livres e
esclarecidas no &mbito da sua saude.

O Cadigo Deontoldgico dos Enfermeiros ressalva como um dos valores profissionais
0 respeito pelos direitos humanos, consagrados na Declaracdo Universal dos Direitos do
Homem, nomeadamente no que diz respeito a autonomia individual de cada ser humano e o
seu direito a dignidade, a privacidade e a liberdade (OE, 2005).

Chan et al. (2021) defende que a formacéao adequada dos profissionais de satde e um
programa estruturado de ACP, aliados a uma abordagem colaborativa entre as diferentes
areas de especialidade e grupos profissionais, permitem atingir taxas mais elevadas de
conformidade entre os cuidados prestados e 0s desejos das pessoas em fim de vida.

O enfermeiro pelo seu contato regular com a pessoa doente, pelas competéncias
técnicas e cientificas que possui encontra-se numa posicdo privilegiada para iniciar
conversas sobre ACP e a importancia das DAV, dada a sua capacidade para orientar e
promover a reflexdo e discusséo sobre os cuidados em fim de vida (Dowling et al. 2020;
Nogario et al., 2020a; Ora et al., 2019). Por outro lado, também s&o uma via para facilitar o
desenvolvimento da comunicacdo entre pessoa doente e médico especialista (Ora et al.,
2019).

Chan et al. (2018a) refere no seu estudo que um modelo de cuidados liderado por
enfermeiros com formacéo adequada permite obter resultados de elevada qualidade, tdo bons
como os gue sdo liderados por outras classes profissionais.

Em Portugal emerge a DAV, sob forma de Testamento Vital, enquanto documento
legal no qual a pessoa doente “manifesta antecipadamente a sua vontade consciente, livre e
esclarecida no que concerne aos cuidados de satide que deseja receber ou ndo deseja receber”
e pode nomear um Procurador de Cuidados de Saude, o qual pode ser envolvido no processo
de decisao de cuidados, “atribuindo-lhe poderes representativos para decidir sobre os
cuidados de saude a receber, ou a ndo receber, pelo outorgante, quando este se encontre
incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente” (Lei n.° 25/2012, 2012, pp.
3728 e 3729).

Atualmente, a maioria dos profissionais de salde considera as DAV um instrumento
basico que garante e protege a autonomia da pessoa doente, mas é necessaria mais formacao
no ambito das mesmas, uma vez que, no entender de alguns autores, os profissionais ainda
ndo estdo devidamente informados sob a forma como estas sdo realizadas (Barreto &
Capelas, 2020; Ferreira & Nunes, 2019).
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Juntamente com os profissionais de saude, a populacdo portuguesa possui um grande
desconhecimento acerca do Testamento Vital, enquanto documento legal pelo qual as
pessoas declaram as suas DAV, sendo fundamental capacitar estes profissionais para serem
a principal fonte de informacéao dos doentes, neste ambito, uma vez que estes dizem respeito
a desejos, preferéncias e metas sobre cuidados de satde (Capelas et al., 2017).

Como vimos mencionando, a literatura descreve alguns beneficios associados as
DAV, nomeadamente para a pessoa doente, para a familia e para os profissionais de saude,
pois permitem aceder aos valores e preferéncias da pessoa doente melhorando a qualidade
dos cuidados em fim de vida, diminuir a sobrecarga da familia na tomada de decisdes,
suavizando a sua ansiedade, stress e depressdo apos a morte, e diminuir o sofrimento moral
dos profissionais de saide (Hemsley et al., 2019; Kermel-Schiffman & Werner, 2017).

Nogario et al. (2020b) apontam como facilitadores no processo de implementagédo
das DAV, a abordagem das mesmas pela equipa de CP, privilegiando a escuta e o respeito
pela vontade das pessoas doentes, a comunicacdo efetiva entre a triade (profissionais de
salde, pessoa doente e familia) e a resolucdo de situacGes dificeis. Por outro lado, segundo
0S mesmos autores, as questdes legislativas de cada pais, a inexisténcia de protocolos
institucionais, a dificuldade da pessoa doente em debater este assunto com outros
profissionais que ndo fazem parte da equipa de CP e com os familiares que néo se encontram
familiarizados com as DAV, assim como, a ndo aceitacdo da morte, Como um processo
natural da vida, sdo apontados como dificuldades no processo de implementacdo das DAV.

Nos CP enguanto filosofia de cuidados centrados na pessoa e nas suas dimensdes
biopsicossocial e espiritual, norteada por um processo de comunicagdo honesto entre a
triade, profissional de saude, pessoa doente, familia e/ou prestador de cuidados, as DAV
podem funcionar como um meio para viabilizar as discussdes na triade, sobre aspetos
importantes para a pessoa doente e através desta proporcionar o respeito pela sua autonomia
e uma morte digna (Nogario et al., 2020a).

Souzaetal. (2023) numa revisdo integrativa sobre as intervencdes educativas de ACP
que apoiam a adesdo as DAV identificou trés categorias importantes na adesdo as DAV, a
importancia da abordagem familiar, a comunicacdo entre profissional e doente e o contexto
hospitalar e extra-hospitalar do ACP.

Tal como referido anteriormente, a formagdo no ambito da DAV e do Testamento
Vital foi uma necessidade objetivada pela equipa na qual pudemos desenvolver o ENP. O

facto da realizacdo do estagio na EIHSCP permitiu ter contato com diversos contextos de
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prestacdo de cuidados de enfermagem e percecionar que o ACP se encontra mais
desenvolvido na equipa de CP do que nas outras equipas, mas a falta de informacéo e de
formagdo no &mbito das DAV é transversal a todas as equipas de enfermagem.

Relativamente a literacia da pessoa doente no ambito da DAV, na sua generalidade
ainda é muita baixa ou inexistente, apenas pessoas que professam certos credos religiosos,
como testemunhas de Jeova, ou com Esclerose Lateral Amiotrofica é que possuiam uma
DAV.

Um ACP aliado a intervencGes de enfermagem especializadas em CP, podem
facilitar a tomada de decisfes em fim de vida. Os enfermeiros, presentes nos varios contextos
de cuidados de salde, cujo foco é o cuidar, numa perspetiva de humanizagdo dos cuidados
de salde, encontram-se numa posicdo privilegiada para introduzirem abordagens sobre
DAV.

Neste enquadramento, este estudo tem como objetivo mapear a evidéncia sobre as
intervencgdes de enfermagem que promovem a adesdo da pessoa em CP as DAV. Emergiu,
assim, a seguinte questdo de investigacdo: Quais as intervengdes de enfermagem que

promovem a adesdo da pessoa em CP as DAV?

3.2. METODOLOGIA

Na prestacdo de cuidados a pessoa doente cada vez mais se preconiza uma PBE, pela
forma rigorosa, metddica e estruturada pela qual as praticas dos profissionais de salde,
nomeadamente dos enfermeiros, se devem reger. Em CP, por se considerar uma area recente
na salde torna-se perentdria uma intervencao baseada em evidéncia cientifica para sustentar
as praticas implementadas na abordagem a PSP.

Para dar resposta ao desenvolvimento de competéncias na pratica de investigacdo, ao
objetivo e a questdo de partida, foi desenvolvida esta Scoping Review que seguird a
metodologia recomendada pelo Joanna Briggs Institute (JBI), de acordo com Preferred
Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses Extension for Scoping Reviews
(PRISMA-ScR) (Peters et al., 2020).

As Scoping Review, enquanto sinteses do conhecimento ja produzido séo de grande
relevancia para as PBE. Segundo o JBI citado por Amendoeira (2022) a Scoping Review é

uma sintese de evidéncia que pretende realizar um mapeamento de evidéncias existentes,
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independentemente do desenho do estudo, sobre uma determinada questdo, topico ou
conceito.

De acordo com 0 mesmo autor, a realizacdo de uma Scoping Review é pertinente pois
permite “identificar os tipos de evidéncias disponiveis num determinado campo; esclarecer
conceitos/defini¢cbes importantes na literatura; examinar como a pesquisa é conduzida num
determinado topico ou campo; identificar caracteristicas ou fatores-chave relacionados com
um conceito; como precursor de uma revisdo sistematica; para identificar e analisar lacunas
de conhecimento” (p. 4).

A Scoping Review, de acordo com os critérios de elegibilidade emanados pelo JBI,
pressupde rigor e transparéncia e tem potencial contributo para o avango do conhecimento
sobre as préaticas de cuidados, politicas de saude e para a investigacdo (Peters et al., 2020).

O percurso investigativo no ambito deste trabalho inicia-se com a realiza¢do do
Protocolo da Scoping Review, essencial para que o0s investigadores sigam o mesmo “fio

condutor” ao longo do processo de investigagao (Apéndice VII).

3.2.1. Amostra

Como critérios para compor a amostra desta Scoping Review foram considerados 0s
estudos quantitativos, qualitativos e mistos, primarios e secundéarios, que respondiam a
questdo de investigacdo, assim como artigos de opinido, teses de Doutoramento e
dissertacdes de Mestrado. Foram considerados incluir na revisdo, documentos em texto
completo, que se encontrassem em acesso livre, sem restricdo temporal ou de idioma,
respeitando a estratégia PCC (Populacdo, Conceito e Contexto) (Tabela 2).

Como critérios de inclusdo definimos todos os artigos que abordassem:

e Intervengdes de enfermagem na adesdo as DAV (Conceito). Em que o0s
enfermeiros planearam e implementaram intervencbes do tipo ACP e que
estavam relacionadas com o apoio a adesdo as DAV,

e Com pessoas doentes adultas com necessidades paliativas (Populagao);

e Em cuidados paliativos ou em cuidados de fim de vida. Servigos de internamento
de cuidados paliativos (Hospices), equipas domiciliarias e/ou comunitarias de
cuidados paliativos, consulta de cuidados paliativos, equipas de consultoria de
cuidados paliativos (Contexto).
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Tabela 2 - Representacdo da mnemonica PCC

P | Populagéo

Pessoa doente adulta

C Conceito

IntervencGes de enfermagem na adesdo as DAV

C Contexto

Cuidados Paliativos

3.2.2. Instrumentos e procedimentos de colheita de dados

Como fonte de pesquisa, utilizamos as plataformas PUbMED, SciELO, RCAAP

(teses de Doutoramento e dissertacGes de Mestrado) e via EBSCO a CINHAL Complete,

Cochrane Library, delimitando para artigos de revisdo (“Cochrane Review”), MedicLatina

e MEDLINE, com recurso aos descritores MeSH (Tabela 3) e aos operadores booleanos

AND e OR, apresentados na tabela 4.

Tabela 3 - Descritores MeSH

#1 Palliative Care

- Palliative Supportive Care
- Palliative Surgery

- Palliative Therapy

- Palliative Treatment

- Surgery, Palliative

- Therapy, Palliative

#2 Terminal Care

- End of Life Care
- End-Of-Life Care

#3 Advance Directives

- Health Care Power of Attorney
- Healthcare Power of Attorney
- Medical Power of Attorney

- Psychiatric Wills

- Ulysses Contracts

#4 Living Wills

#5 Advance Directive Adherence

- Advance Directive Compliance
- Directive Adherence

- Advance Health Care Planning

i Advance Care Planning - Advance Medical Planning
- Patient Activation
- Patient Empowerment

#7 Patient Participation - Patient Engagement

- Patient Involvement
- Patient Participation Rates
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Tabela 4 - Estratégias de pesquisa: frase booleana

Base de Dados Frase Booleana

(#1 OR #2) AND (#3 OR #4 OR #5) AND (#6 OR #7) -
PubMED Title/Abstract

CINAHL Complete

Cg"hr:a”e LFLbr?ry (#1 OR #2) AND (#3 OR #4 OR #5) AND (#6 OR #7) —
(Cochrane Reviews) AB Resumo
MedicLatina
MEDLINE
(#1 OR #2) AND (#3 OR #4 OR #5) AND (#6 OR #7) —
SCIELO Resumo
Assunto: cuidados paliativos AND Assunto: diretivas
RCAAP antecipadas (Tese de Doutoramento/Dissertagédo de
Mestrado)

A pesquisa foi realizada no periodo entre 01 e 20 de dezembro de 2023, nas diferentes
bases de dados, e todos os resultados foram armazenados no EndNote Web e as publicagcdes
duplicadas removidas. A selecdo dos artigos foi realizada por dois revisores de forma
independente. Os titulos e os resumos das publicacdes selecionadas foram avaliados
individualmente de acordo com os critérios de inclusdo predefinidos. As potencialmente
elegiveis para integrar a Scoping Review foram readquiridas em texto completo para
posterior analise. Nestas duas Ultimas etapas as diferencas de opinido foram superadas de
forma consensual com o objetivo final de validar a elegibilidade de determinado artigo.

As referéncias bibliograficas dos estudos elegiveis para a Scoping Review foram alvo
de anélise para identificar estudos complementares.

Todos os artigos selecionados foram alvo da anélise integral pelos revisores. Para o
processo de extracdo e andlise de dados, recolha da informacdo mais relevante que
respondesse a questdo de partida, e para melhor organizacdo dos mesmos, desenvolveu-se
um instrumento (Tabela 5), que foi adaptado ao longo do estudo de acordo com as
necessidades, tendo por base as orienta¢cbes do Manual do JBI (Peters et al., 2020). As
publicacbes encontram-se organizadas com a indicacdo do autor/ano/pais, tipo de

estudo/amostra, objetivo, intervengéo/instrumento e resultados.
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Tabela 5 - Instrumento para extracio de dados

Autor
AnNo
Pais

hittia Amostra

Tipo de estudo

Objetivo
Hipotese

Intervencéo

Resultados

3.3. RESULTADOS

A pesquisa nas bases de dados identificou 940 estudos potencialmente elegiveis dos

quais 391 foram excluidos por serem duplicados, resultando em 549 estudos para leitura e

andlise de titulo e resumo. Um total de 40 artigos foram elegiveis para leitura integral, sendo

que findo este processo, 7 artigos cumpriram os critérios de inclusao definidos inicialmente.

O processo de selecdo dos artigos com elegibilidade para a Scoping Review foi

registado através do fluxograma PRISMA-ScR (Figura 1).

Figura 1 - Fluxograma PRISMA-ScR do processo de sele¢cédo dos estudos (adaptado)
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Dos sete estudos incluidos na Scoping Review, dois foram desenvolvidos nos EUA,

e dois em Hong Kong. Na Australia e na Suica foi desenvolvido um estudo em cada pais,

respetivamente. Outro constitui um estudo multinacional envolvendo seis paises (Bélgica,

Dinamarca, Italia, Paises Baixos e Reino Unido). Da amostra bibliografica incluida verifica-

se que dois estudos correspondem a protocolos de investigacao.

A literatura incorporada foi publicada entre 2018 e 2023 e a abordagem mais

prevalente foram os estudos clinicos randomizados (ECR).

O nivel de evidéncia foi classificado de acordo com JBI (2013) e encontra-se

evidenciado na Tabela 6.

Tabela 6 - Nivel de evidéncia dos estudos com elegibilidade para a Scoping Review

Autor, Ano Estudo N'.VeAI d?
Evidéncia

Effects of a nurse-led post-discharge advance care planning

Chanetal., programme for community-dwelling patients nearing the end 1c

2018 of life and their family members: A randomised controlled '
trial

Johnson et A randomised controlled trial of an advance care planning 1c

al., 2018 intervention for patients with incurable cancer '
A video-supported nurse-led advance care planning on end-

Leung et al., £.life decision-maki frail old tients: Protocol 1

2019* of-life decision-making among frail older patients: Protoco .C
for a randomized controlled trial

Rabow et al., | Advance Care Planning in Community: An Evaluation of a 44

2019 Pilot 2-Session Nurse-Led Workshop '
Nurse-led patient-centred intervention to increase written

Iglesias et al., | advance directives for outpatients in early-stage palliative 1c

2020* care: study protocol a randomised controlled trial with an '
embedded explanatory qualitative study

Korfage et Advance care planning in patients with advanced cancer: A 1c

al., 2020 6-country, cluster-randomised trial '

Cohenetal., | Primary Palliative Care Improves Uptake of Advance Care 1c

2023 Planning Among Patients With Advance Cancers '

* Os trabalhos de Leung et al. (2019) e Iglesias et al. (2020) sdo Protocolos de Investigacdo, pelo que
se refere aos niveis de evidéncia esperados com a realizagao dos estudos.

Conforme referido anteriormente, apresentamos na tabela 7 uma sintese dos estudos

elegiveis para a Scoping Review, que respondem a questéo de partida.
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Tabela 7 - Sintese dos estudos elegiveis para a Scoping Review

Autor,, Titulo Tipo de estudo, Objetivo, Hipotese Intervencao Resultados

Ano, Pais Amostra

Chanetal. | Effects of a|ECR de dois | Examinar os efeitos | Abordagem centrada na pessoa. Recrutado | O nivel de congruéncia na diade

2018b nurse-led post- | bragos de grupos | de  um  programa | doente e familia. Intervengdo no domicilio. | nas preferéncias de cuidados em

Hong Kong | discharge paralelos estruturado e liderado | Grupo Intervencdo: Programa de ACP | fim de vida (opgbes de
advance care | N=460 (230 | por enfermeiros de | liderado por uma enfermeira de 3 visitas | tratamentos e objetivo de
planning diades no Grupo | ACP na tomada de | domiciliarias semanais na presenca de um | cuidados) melhorou
programme for | Intervencéo, 230 | decisdo sobre | familiar. 1*Visita com o tema “Minhas | significativamente na avaliagéo
community- diades no Grupo | cuidados em fim de | Histérias” o doente foi incentivado a|aos 6 meses enquanto na
dwelling Controlo) vida para doentes | compartilhar a sua experiéncia de doenga e | avaliagdo do 1 més ndo houve

patients nearing
the end of life
and their family
members: A
randomised
controlled trial

préximos ao fim de
vida.

no fim da visita recebeu um folheto
informativo sobre ACP. Na 22 visita com 0
tema “Minhas Opinides” o doente foi
convidado a refletir sobre os seus valores e
crengas com base nas suas experiéncias de
vida. Na 3* visita com o tema ‘“Meus
Desejos” o doente foi convidado a explorar
diversas questfes sobre os cuidados em fim
de vida onde se esclareceram as preferéncias
individuais quanto aos objetivos dos
cuidados e do tratamento. No final a
enfermeira resumiu e documentou a
discussdo sobre ACP e explicou o
formuldrio da DAV. Caso o0 doente
mostrasse interesse em assinar a DAV era
encaminhado para o0 médico.

Grupo Controlo: Realizadas 3 visitas
domiciliarias lideradas por enfermeiras onde
era avaliado o estado de salde do doente e
revista a terapéutica. No fim da primeira
visita foi entregue 0 mesmo folheto sobre

diferenca significativa.

O conflito decisorio na tomada
de decisGes sobre o fim de vida
aumentou ao longo do tempo no
grupo experimental enquanto
permaneceu estdvel no grupo
controlo. Mas foram encontradas
diferencas  significativas na
avaliagdo aos 6 meses.

A taxa de concluséo das DAV no
processo clinico foi
significativamente  maior no
grupo experimental do que no
grupo controlo (16.5% vs 1.7%,
p <0.001) e documentar a ordem
de NA&o Tentar Ressuscitacdo
Cardiopulmonar (RCP) (17.4%
Vs 7%, p = 0.016).
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ACP. A enfermeira ndo foi proativa a
explicar o folheto, caso o doente
manifestasse interesse em assinar a DAV a
enfermeira fornecia o formulario e orientava
para 0 medico.

Cohenetal. | Primary Analise Determinar se a | Abordagem guiada pelo facilitador. | Aos 3 meses, 45,1% do grupo
2023 Palliative Care | secundaria dos | intervencdo Primary | Recrutado o doente. Intervencdo em | intervencdo vs 14,8% do grupo
EUA Improves dados de um | Palliative Care | consulta. controlo relataram ter conversas
Uptake of | ECR por cluster | Intervention Grupo Intervencdo: na intervencdo | sobre cuidados em fim de vida
Advance Care | N=672 (336 | (CONNECT)  tem | CONNECT os enfermeiros com treino em | com o seu oncologista.
Planning Among | grupo impacto no ACP | CP, na 12 consulta do doente introduziram o | Entre os doentes sem DAV no
Patients ~ With | intervencdo, 336 | medida através de | ACP e tentaram compreender a existénciada | inicio do estudo, aos 3 meses,
Advance grupo controlo) | uma conversa | figura do Procurador de Cuidados de Sadde. | 43,2% no grupo intervencéo vs
Cancers relatada pelo doente | Nas  consultas  subsequentes  foram | 18,1% no grupo controlo relatou
com o oncologista | abordados 0s objetivos dos cuidados e | ter uma DAV.
sobre desejos de fim | incentivada a comunicagdo com a familia e
de vida ou com | aequipa médica. Foi entregue uma cépia da
conclusdéo de wuma | DAV e discutida a mesma com o doente,
DAV. assim como o seu papel e a sua funcéo.
Grupo Controlo: Os doentes receberam
cuidados habituais.
Iglesias et | Nurse-led Protocolo de um | Testar a eficacia da | Abordagem centrada na pessoa. Recrutado | O resultado primario esperado
al. patient-centred | ECR de trés | intervencdo Go Wish | doente e familia. Intervengdo no domicilio. | sera o numero de DAV
2020 intervention to | bracos paralelos | para aumentar as | Grupo Intervencdo: Intervencdo liderada por | concluidas, 5 meses ap6s a
Suica increase written | com um estudo | DAV concluidas em | enfermeiros. Na 12 sessdo com média de 1h, | intervenc&o.
advance qualitativo doentes em | sera aplicado o jogo “Go Wish” (jogo de 36
directives  for | incorporado ambulatério que | cartas com afirmagfes sobre uma boa morte
outpatients  in | N=135 doentes | recebem CP em | relacionadas com 4 dimensBes: consigo
early-stage 65 familiares estadio inicial em | mesmo, cuidados, familia e parentes
palliative care: comparagéo com | proximos, contexto e organizagdo do fim de
study protocol a cuidados habituais. vida), em que o doente classifica as cartas
randomised Explorar o papel dos | em 3 pilhas (importancia alta, média, baixa),
controlled trial mecanismos de | posteriormente classifica a pilha de
with an defesa Terror | importdncia alta do mais para 0 menos

63



embedded
explanatory
qualitative study

Management Health
Model nas discussfes
sobre cuidados em
fim de vida entre
enfermeiros, doentes
e familiares.

importante. Para os familiares participantes
sera utilizado o mesmo procedimento, mas
centrado nas preferéncias do doente. Na 22
sessdo serd solicitado ao doente que comente
as suas prioridades, explicando-as tendo em
conta os tratamentos atuais, vantagens e
desvantagens, sintomas e possivel evolucao.
O enfermeiro serd um facilitador entre a
diade para discutir as prioridades
selecionadas, explorar as semelhangas e as
diferengas. No fim da 2% sessdo serd
documentado os valores, desejos e
preferéncias do doente. Posteriores sessdes
serdo agendadas se manifestarem vontade
em nomear um Procurador de Cuidados de
Saude ou elaborar uma DAV.

Johnson et
al.

2018
Australia

A randomised
controlled trial
of an advance
care  planning
intervention for
patients with
incurable cancer

ECR com dois
grupos paralelos
N=208 doentes e
seus familiares
(104 no Grupo
Intervencdo, 104
no Grupo
Controlo)

O ACP ir&:

a) aumentar a
discusséo e a
documentagdo  dos
desejos dos doentes
em relacdo  aos
cuidados em fim de
vida e aumentar a
conformidade
percebida e real com
os desejos de fim de
vida dos doentes;

b) melhorar a
qualidade da morte;
c) resultar em menos
sofrimento mental e
fisico na familia.

Recrutado doente e familia. Intervencédo
hospitalar.  Abordagem guiada pelo
facilitador.

Grupo Intervengdo: Antes da reunido o
enfermeiro reuniu com o oncologista para
discutir os objetivos médicos dos cuidados,
as opcbes de tratamento adequadas e o
prognostico.

Reunido estruturada de ACP, onde
enfermeiro aborda qual a preferéncia do
doente em relagdo ao tomador de deciséo
substituto, explora a compreensao do doente
sobre a sua condicdo de doenga, ©
prognostico; explora os valores, objetivos,

prioridades, esperancas, medos e
preocupacdes do doente em relacdo ao
futuro; explora as

situages/tratamentos/estado de salide que o

43% dos familiares do grupo de
intervencdo vs 33%  dos
familiares do grupo controlo
referem que os desejos em fim de
vida do doente foram discutidos
e atendidos, se considerarmos
qgue apenas foram discutidos
(53% vs 35%) e que apenas
foram atendidos (79% vs 78%).
Na revisdo dos processos clinicos
havia: maior prevaléncia de
DAV (74% grupo intervengao vs
6% grupo controlo),
documentacdo de um tomador de
decisdo substituto (72% grupo
intervencdo vs 27% grupo
controlo), documentacdo de
preferéncia de local de morte
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doente consideraria inaceitavel.
Posteriormente resume o0s desejos para
cuidados futuros mais relevantes. Equaciona
opc¢oes de tratamento especificas e discute a
sua intencdo  (cuidados intensivos,
ventilagio mecanica, antibioterapia e
fluidoterapia, quimioterapia). Por fim ajuda
0 doente a documentar os seus desejos.
Grupo Controlo: Recebeu apenas cuidados
habituais.

(75% grupo intervencéo vs 43%
grupo controlo). Os resultados
refletem a avaliacdo 8 semanas
ap6s o inicio do estudo e a
entrevista telefonica realizada a
cada 3 meses, a revisao do
processo clinico que aconteceu
ap6s a morte e a entrevista da
familia 3 meses ap6s a morte.

Korfage et
al.

2020
Bélgica,
Dinamarca,
Italia,
Paises
Baixos,
Eslovénia e
Reino
Unido

Advance care
planning in
patients with
advanced

cancer: A 6-

country, cluster-
randomised trial

ECR por cluster
N=1117 (442
intervencdo, 675
controlo)

Avaliar os efeitos de
uma intervencao
complexa de ACP na
qualidade de vida,
operacionalizada
como funcionamento
emocional e sintomas
do doente com cancro
de pulméo ou
colorretal avangado.

Abordagem guiada
Recrutado o doente.
contexto hospitalar.
Grupo intervencédo: A intervengdo ACTION
Respecting Choices ACP inclui 3
componentes: (1) 1 ou 2 conversas
estruturadas do tipo ACP facilitadas por 39
facilitadores certificados,
predominantemente  enfermeiros  para
explorar a compreensdo que doente e familia
tém da doenca, refletir sobre objetivos
valores e crencas e discutir preferéncias de
tratamentos e cuidados futuros; (2) incentivo
ao preenchimento do formulario Minhas
Preferéncias desenvolvido para o estudo,
onde consta seccbes sobre viver bem,
preocupacdes e medos, crengas, esperancas,
preferéncia em relagdo a RCP, objetivos de
cuidados futuros e lugar final de cuidados;
(3) foram fornecidos folhetos informativos
sobre ACP, papel do representante pessoal e
caso fosse adequado também eram entregues
folhetos informativos sobre RCP, ventilagéo
artificial e alimentacéo artificial.

pelo  facilitador.
Intervencdo em

Ao0s 12 meses ap0s inclusdo no
estudo, 37 processos clinicos do
grupo intervengéo vs 15 do grupo
controlo tinham DAV incluida
(10% grupo intervengdo vs 3%
grupo controlo).

33 processos clinicos do grupo
intervencdo vs 7 do grupo
controlo tinham nomeacdo de
representantes.

No grupo intervencdo 67%
considera as conversas de ACP
“bastante ou muito uteis” e 16%
considera “bastante ou muito
stressantes”.
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Grupo controlo:  Prestados  cuidados
habituais.
Leungetal. | A video- | Protocolo de um | Avaliar o efeito do | Abordagem centrada na pessoa. Recrutado | O resultado primério esperado é
2019 supported nurse- | ERC ACP liderado por | doente e familia. Intervencdo no domicilio. | a conclusdo da DAV adaptada do
Hong Kong | led advance care | duplamente cego | enfermeiros e | Grupo Intervencdo: Programa de ACP, | modelo de diretiva da Autoridade
planning on end- | com bracos | complementado por | implementado por enfermeiros, numa | hospitalar de Hong Kong.
of-life decision- | paralelos um video que mostra | abordagem centrada no doente, projetado | Os resultados irdo refletir 3
making among | N=298 (149 no | opg¢Oes de tratamento | para 2 sessdes de 1h, onde se pretende | momentos, a avaliacdo inicial, 1
frail older | Grupo no fim de vida para | abordar 4 elementos principais, (@) a|més e 6 meses apds a
patients: Intervencdo, 149 | promover a tomada | compreensdo da pessoa sobre a sua doenca, | intervencao.
Protocol for a | no Grupo | de decisdes sobre | (b) wvalores e crencas do doente que
randomized Controlo) cuidados em fim de | sustentam a preferéncia de tratamento, (c)
controlled trial vida entre doentes | possiveis condi¢des de saude no futuro e (d)
geriatricos frageis. introduzir a ideia de DAV e seu
enquadramento. No ponto (c) sera mostrado
um video de 3 minutos que aborda as opg¢des
de tratamento em cuidados de fim de vida e
inclui RCP,  ventilacgho = mecénica,
alimentagdo por sonda e administragdo de
fluidoterapia e antibioterapia EV.
Grupo Controlo: Duas sessdes de educagédo
para a salde, realizadas por enfermeiros,
sobre sintomas ou doencgas especificas e
entrega de folheto informativo sobre DAV
no fim da segunda sesséo.
Rabow et | Advance Care | Estudo Facilitar  discussdes | Intervencdo na comunidade. Abordagem | Dezassete (65.4%) das 26
al. Planning in | observacional sobre ACP com | centrada na pessoa. Recrutado o doente. pessoas que participaram nas 2
2019 Community: An | descritivo doentes e cuidadores | Workshop de ACP intitulado “O que mais | sessbes do workshop tiveram
EUA Evaluation of a | N=35 doentes e criar DAYV | importa”, de 2 sessdes liderado por uma | uma DAV autenticada.

Pilot 2-Session
Nurse-Led
Workshop

autenticadas
centro de cancro.

num

enfermeira.

A 12 sessdo iniciou com um poema. Os
doentes falaram sobre o que motivou a
presenca e o diagndstico. Posteriormente a
enfermeira abordou assuntos como cuidados

3 familiares preencheram as suas
DAV.

Aumentou a consciencializacéo e
a responsabilidade do que é ser
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hospitalares,  unidade de  cuidados
intensivos, CP, nomeacdo de uma
procuracdo durdvel e receberam informacéo
sobre os recursos da comunidade.

No fim desta sessdo foi solicitado que
durante as 2 semanas  seguintes
considerassem, por escrito ou em conversa,
0 que significa qualidade de vida, suporte de
vida e quais os critérios para o interromper
ou continuar. Jogassem o “Go Wish” com a
familia e preenchessem o formulario dos
“Cinco Desejos”.

Na 2% sessdo o0s participantes foram
convidados a partilnar a experiéncia das
duas semanas anteriores.

um Procurador de Cuidados de
Saude e do que é nomear um.

No final da 22 sessdo, as DAV
preenchidas foram autenticadas e
anexadas ao processo.

Os participantes também
consideram benéfico o workshop
para iniciar conversas com a
familia.
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3.4. DISCUSSAO

Esta Scoping Review permitiu realizar um mapeamento da evidéncia disponivel sobre
as intervencgoes de enfermagem que promovem a adesdo da pessoa em CP as DAV.

A maioria dos artigos incluidos na Scoping Review sdo ECR (Chan et al. 2018b;
Cohen et al., 2023; Johnson et al., 2018; Korfage et al., 2020) ou Protocolo de ECR (Iglesias
et al., 2020; Leung et al., 2019), considerados um desenho de estudo robusto e de grande
impacto quando queremos obter evidéncia cientifica, designadamente, no &mbito dos
cuidados de saude (Souza, 2009).

Os enfermeiros, pelas competéncias técnicas e cientificas que possuem e pela
natureza dos cuidados que prestam, encontram-se numa posi¢do privilegiada para
estabelecer comunicacao interpessoal e iniciar conversas do tipo ACP com as pessoas com
doenca incuravel e/ou grave, em fase avancada, progressiva e/ou terminal (Dowling et al.
2020; Nogario et al., 2020a; Ora et al., 2019). Dado que as intervengdes do tipo ACP,
descritas nos estudos incluidos, sdo lideradas e implementadas por enfermeiros, a excecdo
do estudo de Korfage et al. (2020) onde s&o maioritariamente enfermeiros e ndo a totalidade,
e levaram a documentacdo da DAV, podemos considerar que as intervencdes estruturadas e
sistematizadas no ambito dos CP relativas as DAV, lideradas por enfermeiros sdo eficazes.
Esta inferéncia é baseada nos resultados dos estudos analisados.

Taxas de concluséo das DAV de 16,5% no grupo intervencéo vs 1,7% no grupo
controlo, no estudo de Chan et al. (2018b); de 43,2% no grupo intervencdo vs 18,1% no
grupo controlo (Cohen et al., 2023); de 74% no grupo intervenc¢do vs 6% no grupo controlo
(Johnson et al., 2018); de 10% no grupo intervencao vs 3% no grupo controlo (Korfage et
al., 2020) e no estudo de Rabow et al. (2019) 65,4%, indicam a importancia de uma
intervencdo estruturada de enfermagem, do tipo ACP, na adesdo as DAV.

Estes resultados vao ao encontro dos resultados de Souza et al. (2023) onde se
verifica que as intervengfes dos profissionais de saide no ambito do ACP promovem o
cumprimento e a documentacdo das DAV. Face a estes resultados podemos depreender a
importancia da formacgéo dos enfermeiros que trabalham em contextos de CP como meio
para a obtencdo de resultados de qualidade sensiveis as suas intervencgoes.

Observando as taxas de conclusédo da DAV nomeadamente no estudo de Korfage et
al. (2020), verificamos uma diferenca menor entre o grupo intervencdo e o grupo controlo.
O facto de o grupo de intervencdo ser bastante menor que o grupo de controlo pode ter

influenciado os resultados.
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Nos estudos de Cohen et al. (2023), Johnson et al. (2018) e Rabow et al. (2019) é
evidente a intervencao do enfermeiro, na promocdo da adesdo e documentacdo da pessoa a
DAYV, por meio de esclarecimento e de ajuda. Chan et al. (2018b) verificaram que perante
esta vontade, a pessoa doente era encaminhada para 0 médico assistente.

Capacitar as pessoas em CP no ambito das DAV, é permitir que cada uma possa
exercer o seu direito a autonomia e respeitar a sua dignidade no que concerne aos cuidados
em fim de vida. As intervencdes do tipo ACP possibilitam aos enfermeiros, na sua pratica
diaria de cuidados, habilitarem a PSP no seu exercicio decisorio livre e esclarecido, assim
como proporcionar-lhe cuidados holisticos atendendo-a na sua multidimensionalidade.

Na literatura incluida na Scoping Review, o ACP € considerado como um processo
interativo, para esclarecimento dos valores, desejos, objetivos de vida e crencgas culturais e
religiosas da PSP, de discussdo voluntaria sobre as opcOes, objetivos e preferéncias de
cuidados e/ou tratamentos futuros e de promocdo da partilha destas informagfes com a
familia, prestador de cuidados e equipa de cuidados de saude (Chan et al., 2018b; Cohen et
al., 2023; Iglesias et al., 2020; Johnson et al., 2018; Korfage et al., 2020; Leung et al., 2019;
Rabow et al., 2019). Alguns autores acrescentam ainda, que com este processo sao esperados
dois resultados, a conclusdo da DAV e a nomeacao da figura do Procurador de Cuidados de
Saude (Iglesias et al., 2020; Leung et al., 2019; Rabow et al., 2019). De sublinhar que esta
concegdo colhe maior consenso internacional e estd alinhada com a definicdo de ACP
apoiada pela Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (Rietjens et al., 2017).

No gue concerne as intervencdes de enfermagem no ambito do ACP, a comunicacgédo
é a ferramenta base no desenvolvimento desta intervencdo. Uma comunicacdo eficaz €
fundamental para a prestacdo de cuidados de saude de qualidade pois permite atender a PSP
na sua multidimensionalidade. Comunicar bem em salde € qudo importante quanto dificil,
pelo que constitui um desafio para as equipas pluridisciplinares em CP (Gask, 2000, citado
por Querido et al., 2016).

Os estudos de Chan et al. (2018b) e Rabow et al. (2019) mostram-nos a efetividade
da utilizacdo de instrumentos facilitadores no processo de comunicacao entre enfermeiro e
PSP para introduzir a tematica do ACP e promover a adesdo as DAV. Iglesias et al. (2020)
e Leung et al. (2019), nos protocolos dos seus estudos, também preconizam a utilizagdo
destes instrumentos no processo de comunicacdo. Estes autores recorrem a ferramentas
como por exemplo o jogo “Go Wish”, encontros tematicos “Minhas Histérias, Minhas

Opinides, Meus Desejos”, 0 formulario “Cinco Desejos”, recitacio de poemas ou
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visualizacdo de videos sobre RCP, ventilagdo mecanica, alimentacéo por sonda nasogastrica,
administracao de fluidoterapia e medicacgdo EV para introduzir conversas sobre o fim de vida
e facilitar uma tomada de decisédo compartilhada.

A utilizacdo destes instrumentos ndo exclui, mas pelo contrario reforca, a
necessidade de uma orientacdo por parte dos profissionais de satde e vem introduzir uma
mudanga de paradigma naquilo que sdo as crencas e atitudes dos mesmos face aos desejos,
valores, crencas e preferéncias da PSP e ajudar a transpor as barreiras que possam existir
relativamente a esta tematica.

Recorrer a estes instrumentos facilitadores para introduzir conversas sobre ACP,
reforca a importancia ndo so da natureza estruturada da intervencéo, mas tambem a forma
como promovem a discussé@o sobre os cuidados em fim de vida e permitem compreender a
natureza individual na priorizacdo de preferéncias e o estimulo que sdo para a reflexdo
individual e para a interacdo, pelo que sdo Uteis na preparacdo e construcao de tomadas de
decisdo conscientes.

Souza et al. (2023), numa revisao integrativa, encontraram énfase nas intervencoes
dos profissionais de saude que privilegiam a comunicagdo entre profissional e PSP e/ou
familiar como meio facilitador para a adesdo as DAV, uma vez que nao sé induz a discussdo
e proporciona o esclarecimento de davidas sem intervir na decisdo do doente, mas também
€ uma componente bastante valorizada pelo mesmo.

Os estudos de Cohen et al. (2023), Johnson et al. (2018) e Korfage et al. (2020)
salientam na intervencdo, a necessidade de uma presenca mais ativa do facilitador
enfermeiro para guiar conversas sobre ACP, enquanto que nas restantes publicacfes a pessoa
tem um papel mais ativo na conducédo da intervencao sendo esta mais centrada na pessoa e
familiares.

Outro aspeto relevante que sobressaiu nesta Scoping Review € a natureza estruturada
da intervencéo, onde o enfermeiro de forma organizada desenvolve o ACP.

Johnson et al. (2018) salienta a importancia de numa fase inicial da intervengéo, o
facilitador reunir com a equipa médica que acompanha a PSP, para recolher informacéo
sobre o0 prognostico da doenca, os objetivos dos cuidados e as opgdes de tratamento, naquilo
que podemos designar como um trabalho interdisciplinar para que todos os elementos da
equipa se envolvam e trabalhem com vista aos mesmos objetivos.

Numa fase seguinte da intervencdo, é transversal aos autores a importancia de

abordar a pessoa doente no sentido de perceber o seu conhecimento sobre a doenca, o
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prognostico e os objetivos dos cuidados e do tratamento (Chan et al., 2018b; Cohen et al.,
2023; lIglesias et al., 2020; Johnson et al., 2018; Leung et al., 2019; Rabow et al., 2019). Os
mesmos autores acrescentam ainda a relevancia de abordar os valores, 0s desejos e as crencas
individuais de cada pessoa.

Chan et al. (2018b), Iglesias et al. (2020), Johnson et al. (2018) e Leung et al. (2019)
ressalvam a importancia de também convidar a pessoa a refletir sobre o futuro, para
compreender as suas expectativas e preferéncias em relacdo aos cuidados de saude. Leung
et al. (2018) e Rabow et al. (2019) ainda acrescentam o esclarecimento sobre as medidas
invasivas e artificiais de suporte a vida. Este ultimo sublinha a importancia de confrontar a
PSP com possiveis dilemas e esclarecé-la sobre quando as medidas invasivas deixam de ser
benéficas e passam a ser consideradas futeis e perceber o que é considerado pela pessoa
como qualidade de vida.

A abordagem da figura do Procurador de Cuidados de Salde, enquanto nomeacéo da
pessoa, a qual sdo atribuidos poderes representativos para decidir sobre os cuidados de salde
a pessoa doente, quando esta ndo for capaz de expressar de forma auténoma a sua vontade,
é mencionada por dois autores (Leung et al., 2019; Rabow et al., 2019).

Por fim nesta intervencdo estruturada de ACP, alguns autores salvaguardam o
beneficio da entrega de informagdo escrita, como por exemplo panfletos informativos, e a
importancia do incentivo e apoio a documentacdo do ACP, nomeadamente as DAV (Chan
et al., 2018b; Cohen et al., 2023; Johnson et al., 2018; Korfage et al., 2020; Rabow et al.,
2019).

Uma intervencdo de enfermagem estruturada de acordo com os itens mencionados
anteriormente vai ao encontro das recomendagdes internacionais, nomeadamente, da
Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos e outra literatura, evidenciada nos estudos de
Dias et al. (2022) e Rietjens et al. (2017). Dias et al. (2022) referem que, de uma forma geral,
deve existir uma preparacao, uma introducgéo ao tema, a identificagéo da percecdo da PSP, o
desenvolvimento das questdes mais praticas relacionadas com o fim de vida e por fim o
registo das informac6es que resultaram do processo de discussdo sobre o ACP.

No ACP a inclusdo da familia no processo também é um aspeto considerado
fundamental tal como no cuidar em CP (Dias et al., 2022; Rietjens et al., 2017; Souza et al.,
2023).

A PSP e a familia devem ser consideradas um sistema, no qual a presenca de uma

doenca incuravel e/ou grave, em fase progressiva e avancada provoca sofrimento e
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mudangas, tanto a nivel individual como familiar. Uma comunicacdo adequada com 0s
familiares, a sua integracdo na equipa multidisciplinar e o envolvimento dos mesmos nos
cuidados a PSP, capacitando-0s e acompanhando-o0s ao longo de todo o processo de doenca,
permite minimizar o impacto da doenca e um maior reforco emocional, quer na pessoa
doente quer na familia.

Também neste processo de tomada de decisdo da pessoa sobre os cuidados em fim
de vida se torna significativo envolver a familia e/ou prestador de cuidados para que eles
possam conhecer as suas reais vontades e preferéncias. Neste ambito, as intervencdes de
ACP promovem a comunicacdo na diade PSP e familia, facilitando a exploracdo e a
compreensdo da doenca e permitindo que a familia conheca os objetivos, valores, crencas,
preferéncias de tratamento e cuidados futuros da pessoa doente. Os estudos de Chan et al.
(2018b), Johnson et al. (2018) e Rabow et al. (2019) mostram a importancia do envolvimento
familiar no ACP pois aumenta o nivel de congruéncia na diade pessoa e familia. Leung et
al. (2019) e Iglesias et al. (2020) nos seus protocolos também incorporam a familia, dada a
importancia do envolvimento desta no ACP.

Souza et al. (2023) defendem igualmente, que as intervencdes que fomentam a
abordagem familiar traduzem-se em melhores resultados na adesdo as DAV. Isto pode estar
relacionado com o facto de em situacéo de crise existirem alteragdes na organizagédo familiar,
a necessidade de reorganizacao nos papéis que cada elemento desempenha e por outro lado,
perante a situacdo de vulnerabilidade da pessoa doente, a familia passa a ser o suporte
emocional e de cuidados da mesma.

Os estudos incluidos ddo conta dos locais onde foi realizada a intervencdo. Alguns
direcionados para intervengdes no domicilio ou na comunidade, outros mais direcionados
para o0 ambiente hospitalar. Na analise dos estudos, cuja intervencdo dos enfermeiros foi no
domicilio ou na comunidade, verificamos uma abordagem mais centrada na PSP, onde ela é
parte ativa no processo e onde se fomenta a reflexdo da mesma acerca do processo de doenga,
de cuidados de fim de vida e de tomadas de decisdo (Chan et al., 2018b; Johnson et al., 2018;
Rabow et al., 2019). Também nos protocolos desenhados por Leung et al. (2019) e Iglesias
et al. (2020) ¢ explicita a pretensdo de uma abordagem centrada na pessoa, com intervencdes
de enfermagem tipo ACP em contexto de domicilio.

Ao longo da pesquisa podemos observar que consoante os estudos, altera 0 momento
da avaliacdo das intervencdes implementadas, o que traz alguns achados interessantes para

0 ACP. Chan et al. (2018b) concluiram que no grupo de intervencdo, o conflito da pessoa
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doente na tomada de decisdes sobre cuidados em fim de vida aumentou ao longo do tempo.
No mesmo sentido Korfage et al. (2020) refere que 16% das pessoas consideraram as
conversas sobre ACP “bastante ou muito stressantes”. Mas, por outro lado, este mesmo autor
também constatou que 67% das pessoas considerou as conversas sobre ACP Uteis nos
cuidados a PSP.

Rabow et al. (2019) nos seus achados secundarios, além de observar a documentagao
da DAV em 3 familiares, também constatou que uma intervencdo estruturada facilita a
introducdo das conversas sobre o fim de vida na diade pessoa doente e familia, e como
referido por Chan et al. (2018b) aumenta a congruéncia da informacdo na mesma. No estudo
de Johnson et al. (2018) também observaram que ap6s a morte da PSP aumentava a perce¢do
da familia sobre o cumprimento das vontades e dos desejos do seu familiar.

Johnson et al. (2018) e Korfage et al. (2020) acrescentaram como importante, além
do aumento da documentacao da DAV, a nomeacao do Procurador de Cuidados de Saude e
a documentacéo da preferéncia do local de morte. Rabow et al. (2019) verificaram o aumento
da consciencializagdo e da responsabilidade do que é ser um Procurador de Cuidados de
Saulde e do que é nomear um Procurador de Cuidados de Saude.

Assim, na avaliacdo da intervencao implementada nos estudos incluidos na Scoping
Review, constataram-se modalidades e momentos diferentes. Nos estudos de Chan et al.
(2018b), Johnson et al. (2018) e Korfage et al. (2020) houve mais de um momento de
avaliacdo o que permitiu acrescentar mais informacao aos estudos. Leung et al. (2019) no
seu Protocolo de ECR, tal como Chan et al. (2018b) no seu ECR, pretendem avaliar a sua
intervencdo 1 e 6 meses apds a sua intervencdo. Johnson et al. (2018) realizou-o as 6 semanas
e a cada 3 meses até a morte da pessoa doente, enquanto Korfage et al. (2020) efetuou-o em
dois momentos, as 11-12 semanas e as 19-20 semanas. Cohen et al. (2023) efetuou-o aos 3
meses, Rabow et al. (2019) no fim do workshop e Iglesias et al. (2020), no seu protocolo
pretende que seja aos 5 meses.

Segundo Peters et al. (2020), na Scoping Review ndo é exigivel avaliar a qualidade
da evidéncia, optamos por realiza-la neste estudo, dada a relevancia das intervencées de
enfermagem do tipo ACP na adesdo as DAV em contexto de CP e os estudos incluidos serem
na sua maioria randomizados, cedendo mais qualidade aos resultados e conferindo assim ao

presente estudo uma base mais solida para a aplicacdo destes achados na pratica clinica.
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Deste modo, com esta Scoping Review é possivel compreendermos a importancia das
intervengdes de enfermagem estruturadas e das DAV no ambito do ACP e da importancia
que estas ttm no processo de tomadas de decisdo sobre cuidados em fim de vida.

Este estudo além de contribuir para o desenvolvimento de competéncias académicas
no ambito da investigacdo, assim como para o crescimento pessoal e profissional, € nossa
convicgdo que também apresenta contributos para melhorar a préaxis das equipas em CP, em
particular dos enfermeiros.

Neste trabalho existem algumas limitacdes que importam destacar. Uma limitacéo é
a eventualidade de toda a literatura que explora a questdo de partida ndo ter sido identificada
pela estratégia de pesquisa adotada, dada a possibilidade de existir publicacdes nao
indexadas as bases de dados utilizadas. Por outro lado, todos os artigos foram publicados em
inglés, o que acarretou uma maior exigéncia no que concerne a traducdo adequada dos
conceitos.

Por fim, também importa realcar a dificuldade de acesso ao texto integral de todos
os estudos identificados, pelo que podem ter sido excluidas consideracfes e contetdos
importantes, e o facto da legislacdo sobre as DAV nao ser semelhante em todos os paises
representados na Scoping Review, assim como 0s aspetos culturais e sociais inerentes a cada

contexto.

3.5. CONCLUSOES

A prestacdo de cuidados de saude de qualidade é fundamental ao longo de todo o
ciclo vital das pessoas e das popula¢cdes. Também nos cuidados em fim de vida esta premissa
deve vigorar, apesar do desafio que é cuidar da pessoa com doenca incuravel e/ou grave em
fase avancada, progressiva e/ou terminal.

Atender a pessoa na sua multidimensionalidade é de extrema importancia e respeitar
a sua autonomia de escolha é promover a dignidade nos cuidados em fim de vida. N&o é pelo
facto da PSP se encontrar numa posigéo de fragilidade e debilidade que devemos reger os
nossos cuidados de salde por atitudes e a¢des paternalistas.

Considerado um dos quatro 4 pilares dos CP, a comunicagéo clara, eficaz e adequada
entre pessoa doente, profissionais de saude, familia e/ou cuidadores auxilia no processo de
tomada de decisdes. Aqui se enquadra o ACP, enquanto processo complexo que permite aos

profissionais conhecer os valores da PSP, promover a reflex@o individual de cada doente
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acerca dos seus proprios desejos, metas, preferéncias de cuidados e/ou tratamentos futuros,
assim como facilitar a discussdo destes com os familiares e/ou cuidadores e garantir a sua
autonomia nas tomadas de decisdo. O ACP viabiliza também, a manifestacdo da vontade
individual de cada pessoa, de forma autdbnoma, mesmo gquando se encontrem incapazes,
através das DAV e/ou da nomeacdo de um Procurador de Cuidados de Saude.

Enquadrar o ACP nos planos de cuidados das PSP é melhorar a qualidade dos
cuidados em fim de vida. Os enfermeiros, enquanto profissionais qualificados,
nomeadamente os EEEMCEPSP com competéncias técnicas e cientificas acrescidas, e pela
natureza dos cuidados que prestam encontram-se numa posicdo adequada para promover e
desenvolver este ACP.

Esta Scoping Review permitiu reunir informacdes importantes ndo s6 para enriquecer
0 conhecimento, mas também para fundamentar, potenciar e estruturar as intervencdes de
enfermagem que promovem a autonomia nas tomadas de decisdo da PSP e
consequentemente promover a adesdo as DAV. As intervencGes de enfermagem que
promovem a adesdo da pessoa em CP as DAV que ressaltam desta Scoping Review séo a
comunicacdo e a utilizacdo de instrumentos facilitadores do processo de comunicacéo.
Apoiados numa intervencdo estruturada, onde haja uma boa preparacdo do processo de ACP,
com abordagens que passam pelo conhecimento da PSP em relacdo ao seu processo de
doenca, onde se conhecem e discutem ndo s6 os valores, desejos e crengas, mas também as
preferéncias em relacdo a cuidados e tratamentos futuros, onde se aborda a figura do
Procurador de Cuidados de Saude e se favorece a documentacdo das DAV, sem nunca
esquecer a inclusdo da familia ao longo de todo este processo.

No futuro seria pertinente desenvolver mais estudos de natureza quantitativa e
qualitativa para avaliar as intervencgdes de ACP, lideradas por enfermeiros nos contextos de
prestacdo de CP, assim como a sua efetividade. Por outro lado, também seria pertinente
desenvolver estudos de construgdo e ou de validacdo de instrumentos para a populagédo
portuguesa que promovam as conversas e as discussdes sobre ACP.
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CONCLUSAO



Prestar cuidados de qualidade a pessoa com doenca incuravel e/ou grave, em fase
avancada, progressiva e/ou terminal é um desafio constante nas equipas de saude. A
necessidade de prestacdo de cuidados de alta complexidade a estas pessoas, exige cada vez
mais equipas multidisciplinares com conhecimentos e competéncias na area dos CP para
poder dar resposta as necessidades destas pessoas.

Relembrando os objetivos iniciais do ENP e a possibilidade de o desenvolver em
varios contextos, na EIHSCP, na consulta externa de CP e na EDCP permitiu ndo s
desenvolver competéncias no ambito da prestacdo de cuidados diferenciados e
especializados a PSP, mas também compreender a importancia do EEEMCEPSP na
intervencdo multidimensional & PSP, em diversos contextos de atuag&o.

A oportunidade de construcdo, desenvolvimento e treino de competéncias gerais e
especializadas em contextos clinicos reais permitiu agregar os conceitos tedricos aquilo que
¢ a unicidade de cada pessoa no seu contexto de doenca e de fim de vida.

O EEEMCEPSP pelo treino e pelas competéncias que desenvolveu, ndo sé no
controlo e gestao de sintomas recorrendo a abordagens farmacoldgicas e ndo farmacologicas,
na comunicacdo adequada, no apoio a familia, no trabalho em equipa multi e interdisciplinar,
mas também na gestdo de recursos e de cuidados, responsabilidade profissional ética e legal
e no processo continuo de melhoria da qualidade, séo profissionais de referéncia para intervir
junto destes elementos.

Atender a PSP na sua multidimensionalidade é primeiramente saber avaliar e
reavaliar, com instrumentos adequados, para poder atender aquelas que sdo as reais
necessidades e prioridades da pessoa. E nesta avaliacio que reside o foco para desenvolver
um plano de cuidados individualizado e que atenda cada pessoa nas dimensdes
biopsicossocial e espiritual. Neste ambito, o trabalho em equipa é fundamental para que se
possam delinear objetivos e metas realistas, nomeadamente no trabalho interdisciplinar, para
proporcionar confianca e seguranca a pessoa. Assim, é de relevante importancia a
sensibilizacdo e a formacdo das equipas de saude, quer hospitalares quer da comunidade,
para esclarecer as abordagens utilizadas, desmitificar mitos e clarificar conceitos.

Acompanhar a PSP em internamento hospitalar, capacitar a familia e permitir que a
pessoa doente regresse ao domicilio com o apoio adequado é o resultado de um trabalho que
exige tempo, mas nem sempre este tempo existe, devido a referenciagédo habitualmente tardia
e em situacdo de ultimos dias e horas de vida.

As referenciacGes em tempo Gtil permitem criar ndo s6 uma alianca terapéutica com

a PSP, mas também com os seus familiares e/ou cuidadores. Por outro lado, é este tempo
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que permite trabalhar no ACP com a pessoa e aliar quer a familia, quer os cuidadores e ou
pessoas de referéncia a este processo, para proporcionar cuidados que respeitem a dignidade
e sobretudo a autonomia da pessoa em fim de vida.

Conhecer e cuidar de uma PSP assim como desenvolver um ACP de forma eficiente
exige ndo sO a construcdo de uma relacdo de confianga com a mesma, mas também o
desenvolvimento de competéncias, nomeadamente no ambito da comunicagdo quer com a
pessoa quer em equipa multidisciplinar. A conclusdo das DAV € o culminar deste processo
de ACP, mas mais importante do que isto é todo o processo que permite ao profissional de
salde conhecer a pessoa e debater com ela 0s seus valores e 0s seus desejos, assim como
definir prioridades e objetivos no que concerne aos cuidados em fim de vida e apoiar e
envolver a familia e/ou prestador de cuidados em todo o processo.

A necessidade crescente da exigéncia e da complexidade dos cuidados,
nomeadamente em CP, assim como o foco na qualidade dos servi¢os de salde exige as
instituicOes e aos profissionais ndo s6 uma analise critica e reflexiva das suas abordagens,
mas também intervencgdes assentes naquela que é a atual e mais robusta evidéncia cientifica.
A realizacdo do trabalho de investigacdo mostra-se relevante, ndo s6 pelo desenvolvimento
de competéncias adquiridas sobre a metodologia de investigacdo, mas também pela
pertinéncia do objeto em investigacdo para o contexto de estagio e para 0 meu atual contexto
de prestacdo de cuidados.

Além das oportunidades e aprendizagens que conduziram a mudancgas nas nossas
praticas de cuidados de enfermagem, este percurso também nos permitiu fomentar praticas
de CP nas equipas dos contextos profissionais quando as circunstancias assim o exigem.
Também a equipa onde foi desenvolvido o ENP, tem a pretensdo de criar Elos de Ligacdo
nas varias equipas de cuidados da instituicdo, enquanto elementos de referéncia que
promovem a articulacdo entre as especialidades e favorecem a melhor prestacao de cuidados
a PSP. O futuro poderéa passar pelo desenvolvimento destes projetos na unidade hospitalar.

Assim, cada vez mais é importante relembrar as equipas de saude que CP ndo é sobre
morrer, mas sim sobre Cuidar e Dignificar a pessoa que vivencia um processo de doenca
incuravel e/ou grave, em fase avangada, progressiva e/ou terminal onde a morte apenas é

parte integrante do processo de viver.
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1. CARATERIZAGAO DOSERVIGO

1.1. SERMICO: |

2. RECURS0S HUMANOS DO SERVICO

CATEGORIAS PROFISSIONAIS

GENERD

FEMINING

MASCULING

TOTAL

Dirigente superior

Dirigente intermédio

Técnico Superior

Assistente técnico, téenico nivel intermédio, administrativa

Assistente operacional, operario, auxiliar

Informatico

Educador de Infancia

Médico

Enfermeiro

Técnico de Diagnostico e Terapéutica

Técnico Superior de Salde

Qutro Pessoal

TOTAL

18

Pag. 201
0031_Mod_MOI
EG.RO| 26.11.2013
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Pag. 501
0031_Mod_MOI
EG.RO| 26112015

GOVERNG DE
PORTUGAL
TR0 24 SADDY
3. DESCRICAO DO PROJETO DE FORMACAO

31, CARATERIZAERG DA SI'I'UA(J.RO (deve ser identificado o contexto das necessidades de formacédo diagnosticadas)

Foram auscultados todos os elementos da equipa por forma a levantar as necessidades formativas da equipa sob

a forma de preenchimento de questionario andnimo online.

Serad ainda da responsabilidade do servico de paliativos a organizacdo das | jornadas de cuidados paliativos do

Hospital Senhora da Oliveira em junho de 2024

3.2. OBJETIVOS GERAIS

» Vocacionar as formacBes em servico para as necessidades auscultadas pelos profissionais da equipa
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! ! )
- - Data
3.3. REALIZACAD DO PROJETO FORMATIVC (calendarizacao)
(Rubrica) ,
| ANO: | 2024, 3s 4as feiras entre as 09h as 10h30
i A0 Responsavel Respensavel pelo
CALENDARIZACAQ/REALIZACAQ® e ACOMPANHAMENTO? pela realizaga acompanhamental
n:;"_':ﬂ Tema' 1.7 Trimestre 2.% Trimestre 3.° Trimestre 4.° Trimestre
JAN FEV MAR ABR MAI JUN JUL AGOD SET ouT NOV DEZ
DAYV —
1 regulamentagio e 21
instrugdes
Direitos dos doentes
2 oncologicos e 22
paliativos
Venilagao e “cough
3 assist” %
4 Gestao de conflitos 7
5 Cuidados culturais e 12
cuidados no luto
Alimentagdo nos
5 doentas com dosnga 4
avangada
Indicagdo para peg?
Gestio de tempo
T personalidades 11
dificies
Uniformizagio de
8 procedimentos 17
medicos
9 Terapia narrativa 9

2 Realizacie: Assinalar no més comespandente os dias de formagla

3 Accmpanhamento: Assinalae 3 sembreaco oS meses carmespondentes

) Esta formagda depanderd da dispanibilidade do laboratdio peke que deverd congsiderar-ss condicional
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3.4. MEDIDAS DECORRENTES DA FORMAGAO (cronograma)

Pag. 5/1

0031_Mod_MOI
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| ANG: | i
CALENDARIZAGAO/REALIZAGAQ' e ACOMPANHAMENTO®
Responsavel pelo
CAUSAS MEDIDA & - = = o -
DATA 1.7 Trimestre 2" Trimestre 3" Trimestre 4" Trimestre 1.® Trimestre acompanhamentol
MOTIVD® DECORRENTES DA FORMAGAO Avaliagio de impact
JAN FEV MAR ABR MAI JUN Juo AGOD SET ouTt NOV DEZ JAN FEV MAR

! Realizagio: Mesinalar 5 sombreada com a letra R ne mis de imglemerntacio

 peompanbamento: Assinalar 2 sombresdo com a keira A7 os messs comespondentes.

 Causamotive: 0 = Cumprimenta de ohjefiva, SUG = Medida decorrente de Sugesites de Colaboradones.
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Diagndstico de Necessidades de Formacéao

Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos; Equipa Domiciliaria em

Cuidados Paliativos; Consulta Externa de Cuidados Paliativos

Este questionario, de natureza anonima, realizado no ambito do Estagio de Natureza
Profissional, do Il Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, da
Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do Castelo, sob orientacdo da
Professora Doutora Clementina Sousa e da Mestre e Enfermeira Especialista Claudia
Fernandes, destina-se a identificar necessidades formativas da equipa multidisciplinar de
Cuidados Paliativos e ao mesmo tempo perceber a pertinéncia de formacgdo no ambito das
Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV).

1. Categoria Profissional
o Meédico (a)
o Enfermeiro (a)
o Psicdlogo (a)
o Assistente Social
o Assistente Espiritual
o Nao Responde
2. Indique quais as areas de formacdo que considera oportunas explorar no plano de
formacdo em servico.
3. Considera a formacao no ambito das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV)
pertinente para o plano de formacao?
o Sim
o Néo
4. Se sim, quais os temas que considera importantes abordar no ambito da formacéo
sobre as DAV?

5. Sugestbes ou Comentarios:

Obrigada pela sua colaboracéo
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APENDICE Il — Resultados das respostas ao questionario “Diagnéstico de Necessidades

de Formacéo”
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1. Caracterizacéo profissional:
e Dos 18 profissionais que integram a Unidade de Medicina Paliativa (EIHSCP,
EDCP, Consulta Externa de Cuidados Paliativos), obtiveram-se 13 respostas ao
questionario “Diagndstico das Necessidade de Formacdo” de acordo com o

gréafico 1.

Griéfico 1 — Caraterizacao da equipa transdisciplinar de acordo com a categoria profissional
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m Respondeu m N&o Respondeu m Total

2. Areas de formacdo consideradas importantes para incluir no Plano de Formag&o em
Servico, 2024.

Area de formagcéo ¢
Respostas

Uniformizacdo de procedimentos e Gestdo de tempo 23,1
Sedacdo Paliativa 7,7
Teoria da Aceitacdo 7,7
Terapia Narrativa 1,7
Comunicacdo em Cuidados Paliativos 15,4
Feridas oncoldgicas 7,7
Reabilitacdo em Cuidados Paliativos 7,7
Cuidados Culturais e o Luto em Cuidados Paliativos 7,7
Direitos do doente oncoldgico e do doente em Cuidados Paliativos 7,7
(inclusive apoios sociais e da comunidade)
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A Dor em Cuidados Paliativos 7,7
Alimentacdo nos doentes com doenca avancada (deméncia, cuidados 23,1
em fim de vida, indicacdo para colocacdo de Gastrostomia
Percutanea Endoscopica (PEG), capacita¢cdo do cuidador)

Ventilagdo em Cuidados Paliativos 7,7
Patologias neuromusculares 7,7

3. Pertinéncia da inclusdo das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) no Plano de

Formagéo:

® Sim
® Nio

4. Contetdos a abordar no ambito da formacéo sobre as DAV

Como se faz

Como proceder ao seu registo

O regulamento, preenchimento...

Esclarecimento sobre como realizar de forma pratica

ajudar...)
e Fundamentacdo legal e legislacdo

5. Sugestbes ou Comentarios:

Como orientar os doentes que queiram fazer a DAV (onde, quem pode

e Diretivas avancadas dificilmente serdo realizadas no ambito dos CP, mas por

médicos de familia e sensibilizacdo da comunidade
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APENDICE 11 — Slides de apoio sessdo de formagio “Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV)”
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Diretivas Antecipadas Hpaparas

de Vontade (DAV) 4

HeoMmebMoerobemiqpes
REPUBLICA PORTUGUESA SNS 1pve Sgagieeer
LB it O[3 L kv
Sumario

+ Diretiva Antecipada de Vontade (DAV)
= Legis|agﬁo
—Quem pode fazer
- Como efetuar

« Balc&o RENTEV
+ Modelo da Diretiva Antecipada de Vontade (DAV)

Diretiva Antecipadu de Vontade (DAV) o_

As Dirstivar ipadas de Vontads sao o direito da pessoa dosnts & sua aitodsterminacas, uma ez que & um documento
T o e e e ATl e Y e e A B AT et Y e et Y
Ty

A maioria dos profissionais de saide considera as DAV come um instrumento basico que garante e protege a autonomia da pessoa doents, mas
reconhecem que € importants a formacae no ambito das mesmas, nomeadamente ne que conceme a come sGo realizadas Fame s N 20, Bars
2000},

Soks o forme e tmsirrmanis vital s o d ilateral & I b m e e
Mammmmmwdm“mwmaammm,,lmnmé‘qmm ot aes cuidados da waide que dtsia
P e e P e e o 7 (8 o P, Lo s e B e e oy o e o e o
25/7012.700. pp. 8778 w 5729).

Par outre lade, também permitem nemear um procuradar de cuidadas de saide, atribuindo-he poderes representatives decidir sabre os
T R e e e e e e e e e e P e
vontade pessoal @ autonomamente (Lsi n" 25/2012. 2012, pp. 5728 & 5725).

 terstua dosoreve alguns baneiios ssociades s DAV, romeadamarto para @ pessoa dosris, para a fanils o pasa os rofisionis do said,
ile aceder aos valores & pesioq doente melh B e e Tt e
K:).. \nmtﬂl\adndadgcl;o.:,a—muvlzando a muans.lldnds e e e e Vb e el e do;plnﬁ;snml;da
saiide [Kermel-Schiffman b Wernes, 2017: Hemaley ot ol 2019).

Diretiva Antecipqda de Vontade (DAV] o-

Regula as diretivas antecipadas de
vontade, designadamente sob a forma de
testamento vital, e a nomeagdio de
procurador de cuidados de saide e cria o
Registo Nacional do Testamento Vital
(RENTEV)

Lei & zsjzmz de 16 de.
REGIME DAS Lein

DIREI'IVAS ANTECIPADASDE 35/202
VONTADE (DAV) - ‘n /07

TESTAMENTX

Reaul &
ita

funcionamento dc Registo Nacmnu| do
Testamento Vital (RENTEV)

Portaria n.° 96,/2014
le 5 de maio

Estabelece o modelo de DAV aprovado,
para uso preferencial, ainda que néo

Portaria n.° 104,/2014
del5d b
obrigatério.

le 15 de maio
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Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) O_

Quem pode fazer?

C\dExgﬁm Nacionais, Ndu se encontrando
rangeiros & : s o
Apairidas reidentes Maiores de idade A et

ia psiquica

Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) o_

Modelo de Diretivas Antecipadas
de Vontade (DAV)

Como efetuar uma DAV?

Documento escrito, que deverd
cumprir os requisitos constantes do
artigo 3.° da Lei n° 25,2012, de 16

de julho;

OusodoModeicdeDmandevmde,' ibilizado nas plataformas digitais & Jado, mas ndo &
obrigatério.

Registar o Testamento Vital o_

» No local:

= Em  qualquer  balcsio  RENTEV
TESTAMENTO VITAL [recomendudo e seja no balcéio da
v C ) sua area de resi enclq)

RENTEV - » Por correio:

= Enviado Eor correio reglstado para
quo]quer a|cao RENTEV:
drea de residéncia;
Ere que o e T i e e
par um notéric.

Balcaio RENTEV O_

ax B Tiucuemnde - a e

A \

oAzl
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Balcao RENTEV O-

> O[A% utente e o(a) procurador(a) de cuidados de saide véo receber notificagdes via
email /SMS quando o testamento:

N
+ for consultado
« estiver a expirar
+ ficar inative

» O balcaio RENTEV tem até 10 dias para aprovar o Testamento Vital.

» O Testamento Vital tem a validade de 5 anos apés a data de ativagéo.

» E enviado um email e/ou SMS a informar do fim da validade do Testamento Vital em duas

ocasides:

+ 60 dias antes do prazo de validade terminar
« 15 dias antes do prazo de validade terminar

9
Modelo da Diretiva Antecipada de o-
Vontade
VRENTEY F WRENTEY ave
10
Modelo da Diretiva Antecipada de 0-
Vontade
Ve
© SNSz=" |SPMS. © SNsTEm™  (3|SPMS.
1
- ol
Testamento Vital e
VAMOS REGISTAR?
© NSz (3|SPMS
12
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APENDICE IV — Questionario de Avaliagdo da Formagio “Diretivas Antecipadas de
Vontade (DAV)”
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uestionario de Avaliacao da Formacao “Diretivas Antecipadas
¢ ¢ p

de Vontade (DAV)”

Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos; Equipa Domiciliaria em

Cuidados Paliativos; Consulta Externa de Cuidados Paliativos

A formacdo € um investimento na qualificacdo, desenvolvimento e melhoria das
competéncias dos profissionais de saude. Este questionario, de natureza confidencial, visa a
avaliacdo da sessdo de formagéo subordinada ao tema “Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV)” que decorreu no ambito do Estidgio de Natureza Profissional, do II Curso de
Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, da Escola Superior de Saude do
Instituto Politécnico de Viana do Castelo, sob orientacdo da Professora Doutora Clementina

Sousa e da Mestre e Enfermeira Especialista Claudia Fernandes.

1. Qual o seu nivel de satisfacdo quanto a pertinéncia da acdo de formagéo?
o Totalmente satisfeito (a)
o Muito satisfeito (a)
o Satisfeito (a)
o Pouco satisfeito (a)
o Nada satisfeito (a)
2. Qual o seu nivel de satisfacdo relativamente aos contetdos da a¢éo de formacéo?
o Totalmente satisfeito (a)
o Muito satisfeito (a)
o Satisfeito (a)
o Pouco satisfeito (a)
o Nada satisfeito (a)
3. A acdo de formacdo permitiu a aquisicdo/renovacao de conhecimentos?
o Concordo totalmente
o Concordo
o Né&o concordo nem discordo
o Discordo

o Discordo totalmente
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Considera que os contetdos abordados séo Uteis e contribuem para melhorar a sua

pratica profissional, no &mbito da aplicacdo das DAV?

o

©)

©)

(@]

(@]

Concordo totalmente
Concordo

Né&o concordo nem discordo
Discordo

Discordo totalmente

Qual o seu nivel de satisfacéo relativamente a duracdo da formacédo e metodologia

utilizada?

o

(@]

o

o

(@]

Totalmente satisfeito (a)
Muito satisfeito (a)
Satisfeito (a)

Pouco satisfeito (a)

Nada satisfeito (a)

O formador revelou dominio e clareza na exposi¢do dos conteudos abordados na

acao de formacéao?

o

(@]

(@]

o

o

Concordo totalmente
Concordo

N&o concordo nem discordo
Discordo

Discordo totalmente

Quanto a adequacao das estratégias utilizadas pelo formador, para abordar o tema,

foram:

o

o

o

o

o

Totalmente adequadas
Muito adequadas
Adequadas

Pouco adequadas

Nada adequadas

Sugestoes:

Obrigada pela sua colaboracao.
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APENDICE V — Resultados do Questionario de Avaliacdo da Formacio “Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV)”
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Questionario de Avaliacao da Formacao “Diretivas Antecipadas

de Vontade (DAV)”

Equipa Intra Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos; Equipa Domiciliaria em

Cuidados Paliativos; Consulta Externa de Cuidados Paliativos

A formacdo € um investimento na qualificacdo, desenvolvimento e melhoria das
competéncias dos profissionais de saude. Este questionario, de natureza confidencial, visa a
avaliacdo da sessdo de formagdo subordinada ao tema “Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV)” que decorreu no ambito do Estagio de Natureza Profissional, do II Curso de
Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, da Escola Superior de Saude do
Instituto Politécnico de Viana do Castelo, sob orientacdo da Professora Doutora Clementina

Sousa e da Mestre e Enfermeira Especialista Claudia Fernandes.

1. Qual o seu nivel de satisfacdo quanto a pertinéncia da acdo de formagéo?

@ Totalmente satisfeito (a)
@ Muito satisfeito (a)
) Satisfeito (a)

@ Pouco satisfeito (a)
‘ @ Nada satisfeito (a)

2. Qual o seu nivel de satisfacdo relativamente aos contetdos da acdo de formacao?

@ Totalmente satisfeito (a)

@ Muito satisfeito (a
44.4% o @

@ Satisfeito (a)

@ Pouco satisfeito (a)

@ Nada satisfeito (a)
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3. A acdo de formacdo permitiu a aquisicdo/renovacao de conhecimentos?

@ Concordo totalmente

@ Concordo

@ Nio concordo nem discordo
@ Discordo

@ Discordo totalmente

4. Considera que os conteildos abordados s&o Uteis e contribuem para melhorar a sua

préatica profissional, no ambito da aplicacdo das DAV?

@ Concordo totalmente

@ Concordo

@ N3#o concordo nem discordo
@ Discordo

@ Discordo totalmente

5. Qual o seu nivel de satisfacdo relativamente a duracéo da formacéo e metodologia

utilizada?

@ Totalmente satisfeito (a)
@ Muito satisfeito (a)

0 Satisfeito (a)

@ Pouco satisfeito (a)

@ Nada satisfeito (a)
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6. O formador revelou dominio e clareza na exposi¢do dos conteudos abordados na

acéo de formacéo?

@ Concordo totalmente

@ Concordo

@ Nio concordo nem discordo
@® Discordo

@ Discordo totalmente

7. Quanto a adequacdo das estratégias utilizadas pelo formador, para abordar o tema,

foram:

® Totalmente adequadas
@ Muito adequadas

0 Adequadas

® Pouco adequadas

@ Nada adequadas

8. Sugestoes:

Repetir a formacdo no servigo de oncologia.
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APENDICE VI — Procedimento “Planeamento Antecipado de Cuidados”
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Cédigo:

0 _ PROCEDIMENTO Data Elaborag&o: 13/03/2024
Edicao:

PLANEAMENTO ANTECIPADO DE CUIDADOS

AvBITO: .

1. OBJECTIVO:
Este procedimento tem como objetivo definir as orientacfes que os profissionais de salde devem seguir para
desenvolver um plano de cuidados de acordo com os valores, as vontades e os desejos do doente e garantir o

cumprimento da sua autonomia.

2. DESTINATARIOS:
Equipa Multidisciplinar

3. RESPONSAVEL:

Unidade de Medicina Paliativa

4. DEFINICOES:

Planeamento Antecipado de Cuidados: processo complexo que abrange a identificacdo de valores, a reflexdo
pessoal e a discussdo entre doente e profissionais de saude sobre os desejos, metas e preferéncias do doente
sobre tratamentos e cuidados de saude futuros, assim como a discussdo desses fatores com a familia e/ou
prestadores de cuidados, a nomeagdo de um Procurador de Cuidados de Saude e a conclusdo de uma Diretiva
Antecipada de Vontade, atendendo a pessoa doente em todas suas dimensdes, biopsicossocial e espiritual
(Rietjens et al., 2017).

Diretiva Antecipada de Vontade (DAV): € um documento no qual a pessoa “manifesta antecipadamente a sua
vontade consciente, livre e esclarecida no que concerne aos cuidados de salde que deseja receber ou ndo deseja
receber” e pode nomear um Procurador de Cuidados de Saude, o qual pode ser envolvido no processo de decisdo
de cuidados, “atribuindo-lhe poderes representativos para decidir sobre os cuidados de salde a receber, ou a ndo
receber, pelo outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente”
(Lei n.° 25/2012, 2012, pp. 3728 e 3729).

Testamento Vital: documento legal pelo qual qualquer pessoa, cidadado nacional, estrangeiro e apatrida residente
em Portugal, maior de idade, que ndo se encontra interdito ou inabilitado por anomalia psiquica, capaz de dar o
seu consentimento consciente, livre e esclarecido pode declarar as suas DAV (Lei n.° 25/2012, 2012).

Registo Nacional do Testamento Vital (RENTEV): tem como propdsito receber, registar, estruturar e manter
atualizada toda a informacdo e documentacdo relacionada com o Testamento Vital e a nomeacdo de um
Procurador de Cuidados de Saude, de todos os cidaddos nacionais, estrangeiros e apatridas residentes em
Portugal (Portaria n.° 96/2014 de 5 de maio, 2014).

5. FUNDAMENTACAO:

O Planeamento Antecipado de Cuidados € um processo comunicativo que permite ao doente definir aquelas que

sdo as suas vontades e preferéncias no que concerne a cuidados de saude futuros (Fahner, et al., 2018).
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Cadigo:

PLANEAMENTO ANTECIPADO DE CUIDADOS Edicao:

De acordo com a literatura, o Planeamento Antecipado de Cuidados melhora a qualidade dos cuidados prestados,
uma vez que promove as discussdes sobre os cuidados de saude futuros e facilita o cumprimento das DAV,
fundamentadas no principio da autonomia, um dos pilares da Bioética contemporénea, que valoriza a capacidade
da pessoa tomar decisdes sobre a sua propria saude (Houben et al. 2014; Rietjens et al., 2017).

Um guia pratico de Planeamento Antecipado de Cuidados apoia os profissionais na condugao destas conversas e
permite explorar perspetivas e preferéncias do doente numa diversidade de temas relacionados com a doenga,
guestdes de fim de vida e tomada de decisdes (Fahner, et al., 2018).

A literatura também destaca alguns beneficios associados as DAV, quer para a pessoa doente, quer para a sua
familia e profissionais de salude. O acesso aos valores e preferéncias do doente, a melhoria da qualidade dos
cuidados em fim de vida, a diminuicao da sobrecarga da familia na tomada de decisfes diminuindo a ansiedade,
o0 stress e a depressédo na familia ap6s a morte e a diminuicdo do sofrimento moral dos profissionais de saude,
séo apontados como alguns desses beneficios (Kermel-Schiffman & Werner, 2017; Hemsley et al., 2019).

Como facilitadores da implementacdo das DAV Nogario et al. (2020), apontam o facto de o doente ser
acompanhado pela equipa de Cuidados Paliativos, o privilegiar a escuta e o respeito pela vontade do doente, a
comunicacao efetiva entre a triade (profissionais de salde, pessoa doente e familia) e a resolu¢édo de situacdes
dificeis. No entanto, segundo 0s mesmos autores, questdes legislativas, falta de protocolos institucionais e a
relutancia em discutir o tema séo identificados como obstaculos para essa implementagéo.

Nos Cuidados Paliativos, onde o foco é o cuidado centrado na pessoa doente, o Planeamento Antecipado de
Cuidados e as Diretivas Antecipadas de Vontade podem servir como ferramentas para facilitar discussdes
importantes entre profissionais de saude, pessoa doente, familia e/ou prestador de cuidados, garantindo o respeito

pela autonomia da pessoa doente e uma morte digna.

6. DESCRICAO:

O Planeamento Antecipado de Cuidados é considerado um bom indicador de Cuidados Paliativos de exceléncia,
mas é um processo complexo e que exige tempo. Embora possa ser abordado em qualquer fase da vida da
pessoa, ele deve ser mais direcionado quando existe uma deteriora¢@o no processo de doenca e a medida que a
pessoa envelhece. Pelo que é primordial que seja abordado quando o doente esta clinica e emocionalmente
estavel e ser frequentemente verificado, principalmente quando ha uma mudanca na situacao pessoal do doente,
por exemplo mudanca do local de residéncia, morte de um elemento significativo da familia, divércio, quando se
encontra proximo o término de validade da DAV e quando h& uma alteragédo e ou deteriora¢éo no quadro clinico.
Neste Ultimo ressalvamos as seguintes situagdes: declinio funcional provocado pela doenca de base (Palliative
Performance Scale, PPS, <=50), auséncia de resposta ou incerteza relativamente ao tratamento inicial, admissfes
hospitalares recorrentes, quimioterapia de segunda e terceira linha e exacerbacdes da doenca apesar da
otimizacdo do tratamento.

Neste ambito os profissionais de saude devem ter aptidao para abordar temas como diagnéstico, progndstico,
morte e morrer, com informacg&o clara e coerente sobre o Planeamento Antecipado de Cuidados e adotar uma
abordagem centrada na pessoa, com o envolvimento da familia, adaptada ao grau de literacia em salde do doente,

ao seu estilo de comunicacédo e aos seus valores.
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PLANEAMENTO ANTECIPADO DE CUIDADOS

Cadigo:
Edicao:

Tendo por referéncia Bomba & Orem (2015), Dias et al. (2022), Fahner, et al. (2018), Mullick, et al. (2013) e

Rietjens, et al. (2017), no Planeamento Antecipado de Cuidados devemos seguir a seguintes etapas, onde em

cada etapa se encontram elucidados os conteudos a abordar.

ETAPAS CONTEUDOS
Identificar doentes elegiveis.
Planear Conhecer o diagnostico do doente, progndstico e tratamentos em curso antes de iniciar
conversas sobre Planeamento Antecipado de Cuidados.
Estabelecer relacdo de confianga com o doente.
Explorar a compreenséo do doente sobre Planeamento Antecipado de Cuidados e explicar
Introduzir 0s seus objetivos, contelidos, beneficios, limitagbes e status legal.
Considerar convidar outras pessoas (familia, prestador de cuidados, pessoas significativas)
para a conversa.
Explorar o conhecimento do doente, familia e/ou prestador de cuidados sobre o processo
de doenca, prognostico e expectativas.
Explorar Explorar os valores pessoais, 0os objetivos de vida, as crencas e as preocupacdes/medos
em todas as suas dimensdes (biopsicossocial e espiritual).
Explorar a morte e o morrer.
Uniformizar a informacéo, de forma que doente, familia e/ou prestador de cuidados
compreendam o momento atual (doenca, prognostico, vantagens e desvantagens de um
possivel tratamento, opgdes de cuidados).
Identificar as preferéncias do doente (tratamentos futuros, cuidados de salde, local de
Planear morte, necessidades religiosas e/ou espirituais, etc).
Definir metas realistas.
Identificar o Procurador de Cuidados de Saude (se for vontade do doente) ou o tomador de
deciséo (doente, médico, familia ou prestador de cuidados).
Incentivar o doente a conversar com a familia e/ou prestador de cuidados sobre o plano de
cuidados delineado e sobre os seus desejos no que respeita a cuidados em fim de vida.
Perceber se o doente possui uma DAV/Testamento Vital.
Documentar Fornecer informacdo sobre a DAV/Testamento Vital e o seu papel no Planeamento
Antecipado de Cuidados.
EXISTE DAV?
Se sim: Se néo:
Obter um uma copia da DAV. Instruir o doente sobre a importancia da DAV.
Verificar se a DAV se encontra atualizada. Fornecer ao doente informacéo sobre a DAV.
Se existir nomeacdo de um Procurador de Cuidados | Esclarecer a possibilidade de designar um Procurador
de Salde, avaliar a adequagédo do mesmo. de Cuidados de Saude.
Incentivar o doente a fornecer uma cOpia da DAV a | Perceber se existem barreiras a conclusao da DAV e
familia e aos profissionais de saude. esclarecer as possiveis duvidas do doente.

Explicar os beneficios do registo da DAV no RENTEV. | Motivar o doente a concluir a DAV.

necessario.

Reavaliar periodicamente a DAV e atualiza-la se | Incentivar o doente a fornecer uma cépia da DAV a

familia e aos profissionais de saude.

Explicar os beneficios do registo da DAV no RENTEV.

Reavaliar periodicamente a DAV e atualiza-la se
necessario.
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‘N¢RENTEU Gutorgante

TESTAMENTO UITAL

DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE (DAV)

Ao abrigo e para os efeitos previstos na Lei n.° 25/2012, de 16 de julho, o presente documento traduz a minha

manifestagdo antecipada da vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de saude que

desejo receber, ou que ndo desejo receber, no caso de, por qualquer razdo, me encontrar incapaz de expressar a minha

vontade pessoal e autonomamente.

Este documento, que subscrevo sendo maior de idade e capaz e ndo me encontrando interdito ou inabilitado por

anomalia psiquica, &€ por mim unilateral e livremente revogavel a qualquer momento.

IDENTIFICACAO DO OUTORGANTE

Nome

Doc. Identificagéo Ne° Val.
Nacionalidade / Naturalidade

N° Utente Data de nascimento

Morada

C. Postal Pais Tel.

Correio eletrénico

I:] Pretendo nomear meu Procurador de Cuidados de Saude

Nome

Doc. Identificagéo Ne Val.
Nacionalidade / Naturalidade

N° Utente Data de nascimento

Morada

C. Postal Pais Tel.

Correio eletrénico

1ded

SPMS..

Servicos Partilhados do Ministério da Satde

REPUBLICA SN SERVICO NACIONAL (77
i OAIUGURAS DE SAUDE é%‘s

SAUDE
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TESTAMENTO UITAL

|:| Pretendo nomear meu Procurador de Cuidados de Saude suplente

Nome

Doc. Identificagdo N° Val.
Nacionalidade / Naturalidade

N° Utente Data de nascimento

Morada

C. Postal Pais Tel.

Correio eletrénico

SITUAGAO CLINICA EM QUE A DAV PRODUZ EFEITOS

Quando me encontrar incapaz para expressar a minha vontade autonomamente, em consequéncia do meu estado
de saude fisica e/ou mental, e se verificarem uma ou mais das seguintes hipdteses:

(assinalar com um X as hipoteses aplicaveis)

Me ter sido diagnosticada doenga incuravel em fase terminal

N&o existirem expectativas de recuperacéo na avaliagao clinica feita pelos membros da equipa médica
responsavel pelos cuidados, de acordo com o estado da arte

Inconsciéncia por doenga neurolégica ou psiquiatrica irreversivel, complicada por intercorréncia
respiratéria, renal ou cardiaca

Outras:

OO oo

CUIDADOS DE SAUDE A RECEBER/NAO RECEBER
Assim, manifesto a minha vontade clara e inequivoca de:

(assinalar com um X as hipoteses aplicaveis)

]:l Nao ser submetido a reanimacao cardiorrespiratoria
2ded

SPMS..

? REPUBLICA a ’ S N SERVIGO NACIONAL
e DE SAUDE Servicos Partilhados do Ministério da Saude

SAUDE
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OO O 000000080 00

[]

N&o ser submetido a meios invasivos de suporte artificial de fungées vitais

N&o ser submetido a medidas de alimentacao e hidratagéo artificiais que apenas visem retardar o processo

natural de morte

Participar em estudos de fase experimental, investigagéo cientifica ou ensaios clinicos
N&o ser submetido a tratamentos que se encontrem em fase experimental

Recusar a participagéo em programas de investigacéo cientifica ou ensaios clinicos

Interromper tratamentos que se encontrem em fase experimental ou a participagdo em programas de
investigacao cientifica ou ensaios clinicos, para os quais tenha dado prévio consentimento

Nao autorizar administragéo de sangue ou derivados
Receber medidas paliativas, hidratagéo oral minima ou subcuténea

Serem administrados os farmacos necessarios para controlar, com efetividade, dores e outros sintomas
que possam causar-me padecimento, angustia ou malestar

Receber assisténcia religiosa quando se decida interromper meios artificiais de vida
(crenga: )

Ter junto de mim, por tempo adequado e quando se decida interromper meios artificiais de vida, a pessoa
que aqui designo: (nome), (contacto).

QOutras:

Outras consideragdes pessoais ou eventuais motivagées das minhas decisdes.

VALIDADE

1. Esta declaragéo € eficaz durante 5 anos a contar da data da sua assinatura, podendo ser renovada nos termos da
Lei n.° 25/2012, de 16 de julho.

2. Caso seja solicitado o registo no RENTEV, o mesmo so produz efeitos apos recegéo pelo outorgante da informagao
de concluséo do processo.

3ded

SPMS..

REPUBLICA 0 ’ SN SERVIGO NACIONAL
« — DE SAUDE Servicos Partilhados do Ministério da Saude

SAUDE
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TESTAMENTO UITAL

OUTORGANTE

Local Data Hora h m

Assinatura conforme
doc. de identificagao civil

MEDICO (opcional)
Declaro que prestei as explicagdes que me foram solicitadas pelo Outorgante relativas a este documento e ao seu
estado de saude.

Nome Cédula

Assinatura conforme
doc. de identificagao civil

NOTARIO / FUNCIONARIO DO RENTEV
(perante o qual a DAV foi assinada)

Nome Id. Civil

Assinatura conforme
doc. de identificacao civil

(€& favor carimbar/selar)

NOTAS

1. Antes de subscrever este documento, recomenda-se que debata previamente o assunto com um profissional de satde da sua confianga, ou com
a equipa de saude que o cuida.

2. Pode optar pela subscricdo da Declaragdo Antecipada de Vontade, pela designagdo de um procurador de cuidados de salde, ou por ambos.

4ded

SPMS..

Servicos Partilhados do Ministério da Saude

REPUBLICA S N SERVIGO NACIONAL
A PORTUGUESA DE SAUDE

SAUDE
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TESTAMENTO VITAL

O Testamento Vital € um documento,
legalmente reconhecido em Portugal,
onde a pessoa pode, de forma livre,
declarar a sua vontade sobre os
cuidados de saude que deseja ou ndo
receber, quando estiver incapaz de
manifestar a sua vontade
autonomamente.

Este documento tem a validade de 5
anos, a contar da data da assinatura, e
podera a qualquer momento ser alterado
ou cancelado pelo utente.

QUEM PODE FAZER?

» Cidaddos Nacionais, Estrangeiros e
Apatridas residentes em Portugal;

« Maiores de idade;

« Ndo se encontrando interditos ou
inabilitados por anomalia psiquica;

» Capazes de dar o seu consentimento
consciente, livre e esclarecido.

COMO FAZER?

« Preencher o Modelo da Diretiva
Antecipada de Vontade (DAV)
disponivel no portal SNS 24;

s Entregar presencialmente em
qualquer balcao RENTEV
(recomendado que seja no balcéo da
sua area de residéncia);

e Enviar por correio correio registado
para qualquer balcdo RENTEYV,
recomendado o da area de residéncia
(neste caso, é necessario que a sua
assinatura seja reconhecida por um
notério).

PROCURADOR DE CUIDADOS
DE SAUDE

O Procurador de Cuidados de Saude ¢é a
pessoa que o utente pode previamente
designar, e que sera convocada a decidir
sobre quais os cuidados de salde a
receber, ou a nao receber, pelo utente,
que o nomeou, quando este se encontrar
incapaz de expressar a sua vontade
pessoal de forma auténoma.

Quando a proposta do Procurador de
Cuidados de Saude € contréria a vontade
declarada pelo utente na Diretiva
Antecipada de Vontade, prevalece a
decisdo expressa anteriormente pelo
utente.

QUEM PODE SER O SEU
PROCURADOR DE CUIDADOS
DE SAUDE?

O Procurador de Cuidados de Saude
deve ser uma pessoa da sua confianca.
Pode ser um familiar ou néo.

Nao podem ser Procuradores de
Cuidados de Saude:

e Funcionarios RENTEV, com
intervencéo nas Diretivas
Antecipadas de Vontade;

* Funcionarios do cartdrio notarial, com
intervencao nas Diretivas
Antecipadas de Vontade;

» Proprietarios e gestores de unidades
que administram ou  prestam
cuidados de saude, a ndo ser que
tenha relacéo familiar com o utente.
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Planeamento Antecipado de Cuidados na adeséo as Diretivas Antecipadas
de Vontade pela pessoa em Cuidados Paliativos — Protocolo da Scoping

Review

RESUMO

Contexto: O Planeamento Antecipado de Cuidados tem um papel de relevancia na adesao
as Diretivas Antecipadas de Vontade, sendo uma préatica fundamental para que as decisdes
e os cuidados em fim de vida permanegam alinhados com os desejos e os valores da pessoa
doente, favorecendo uma abordagem mais compassiva e centrada na pessoa doente.
Objetivo: Estruturar um documento para efetuar uma Scoping Review com o objetivo de
mapear a evidéncia sobre as intervencdes de enfermagem que promovem a adesdo da pessoa
em Cuidados Paliativos as Diretivas Antecipadas de VVontade.

Metodologia: Como referéncia para o protocolo da Scoping Review seguiu-se as
recomendacdes do Joanna Briggs Institute. Na pesquisa e identificacdo dos estudos serdo
utilizadas as bases de dados PubMED, SciELO, RCAAP (teses de Doutoramento e
dissertacbes de Mestrado) e via EBSCO a CINHAL Complete, Cochrane Library,
delimitando para artigos de revisao (“Cochrane Review”), MedicLatina e MEDLINE, com
recurso aos descritores MeSH palliative care, terminal care, advance directives, living wills,
advance directive adherence, advance care planning e patient participation.

Resultados: Para o relato seguiremos o Preferred Reporting Items for Systematic Reviews
and Meta-Analyses Extension for Scoping Reviews (PRISMA ScR). Os resultados extraidos
pelos revisores serdo apresentados em texto narrativo, consoante o objetivo e a questdo de
partida.

Conclusao: Antecipa-se que este protocolo facilite a conducdo da Scoping Review aqui
estruturada, e que funcione como uma ferramenta para a posterior elaboracédo de linhas de
investigacado relacionadas a este tema.

Palavras-Chave: Enfermagem; Cuidados Paliativos; Planeamento Antecipado de

Cuidados; Diretivas Antecipadas.

INTRODUCAO
O Planeamento Antecipado de Cuidados é considerado um processo de tomada de
decisdo partilhada, num processo continuo e dindmico, no decorrer do percurso de doenca,

onde profissionais de salde e pessoa doente discutem os objetivos, atuais e futuros, dos
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cuidados de saude, possibilidades de tratamentos e prognostico, apoiados naqueles que sdo
os desejos e valores da pessoa doente (Dias et al., 2022). Segundo o North Bristol NHS Trust
(2022), citado por Dias et al. (2022), no Planeamento Antecipado de Cuidados deve-se, numa
primeira etapa passar pela compreensdo da pessoa doente, do seu diagnostico e progndstico;
posteriormente deve-se identificar os seus desejos, preferéncias e preocupacdes; e numa fase
seguinte discutir com a pessoa doente as melhores opgfes de tratamento disponiveis,
adequadas as suas necessidades e valores. Por fim, deve-se elaborar uma Diretiva
Antecipada de Vontade (DAV), sob a forma de Testamento Vital ou de Nomeacdo de um
Procurador de Cuidados de Saude.

As Diretivas Antecipadas de Vontade sdo reconhecidas como o direito da pessoa
doente a sua autodeterminacdo, uma vez que é um documento que viabiliza as suas opgdes
em matéria de cuidados de satde, em caso de incapacidade ou impossibilidade de manifestar
a sua vontade (Ferreira & Nunes, 2019; Laranjeira et al., 2021).

Em Portugal, pela Lei n.° 25/2012 emerge a DAV, sob forma de Testamento Vital,
sendo um documento legal no qual a pessoa doente “manifesta antecipadamente a sua
vontade consciente, livre e esclarecida no que concerne aos cuidados de salude que deseja
receber ou ndo deseja receber” e pode nomear um Procurador de Cuidados de Saude, o qual
pode ser envolvido no processo de decisdo de cuidados, “atribuindo-lhe poderes
representativos para decidir sobre os cuidados de salde a receber, ou a nao receber, pelo
outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente” (Lei n.° 25/2012, 2012, pp. 3728 e 3729).

A maioria dos profissionais de satde considera as DAV como um instrumento basico
que garante e protege a autonomia da pessoa doente, mas ainda é importante a formacéo no
ambito das mesmas, uma vez que os profissionais de salde ndo se encontram devidamente
informados sob a forma como estas sdo realizadas (Ferreira & Nunes, 2019; Barreto &
Capelas, 2020).

A literatura descreve alguns beneficios associados as DAV, nomeadamente para a
pessoa doente, para a familia e para os profissionais de salde, pois permite aceder aos valores
e preferéncias da pessoa doente melhorando a qualidade dos cuidados em fim de vida,
diminui a sobrecarga da familia na tomada de decisdes, suavizando a sua ansiedade, stress e
depressdo apos a morte, e diminui o sofrimento moral dos profissionais de saude (Kermel-
Schiffman & Werner, 2017; Hemsley et al., 2019).
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Nogario et al. (2020) apontam como facilitadores no processo de implementacéo das
DAYV, a abordagem das mesmas pela equipa de Cuidados Paliativos, privilegiando a escuta
e o0 respeito pela vontade das pessoas doentes, a comunicacdo efetiva entre a triade
(profissionais de saude, pessoa doente e familia) e a resolucao de situacdes dificeis. Por outro
lado, as questBes legislativas de cada pais, a inexisténcia de protocolos institucionais, a
dificuldade da pessoa doente em debater este assunto com outros profissionais que ndo fazem
parte da equipa de Cuidados Paliativos e com os familiares que ndo se encontram
familiarizados com as DAV, assim como, a nao aceitacdo da morte, COmo um processo
natural da vida, sdo apontados como dificuldades no processo de implementacdo das DAV
(Nogario et al., 2020).

Neste contexto, um Planeamento Antecipado de Cuidados aliado a intervencdes de
enfermagem especializadas em Cuidados Paliativos, podem facilitar a tomada de decisdes
em fim de vida.

Neste enquadramento, este estudo tem como objetivo mapear a evidéncia sobre as
intervencgdes de enfermagem que promovem a adesdo da pessoa em Cuidados Paliativos as
DAV. Emergiu, assim, a seguinte questdo de investigacdo: Quais as intervencdes de

enfermagem que promovem a adesao da pessoa em Cuidados Paliativos as DAV?

1. METODOLOGIA

Esta Scoping Review seguird a metodologia recomendada pelo Joanna Briggs
Institute (JBI), de acordo com Preferred Reporting Items for Systematic Reviews - Scoping
Reviews (PRISMA-ScR) (Peters et al., 2020).

A Scoping Review, de acordo com os critérios de elegibilidade emanados pelo JBI,
pressupde rigor e transparéncia e tem potencial contributo para o avanco do conhecimento

sobre as préaticas de cuidados e politicas de saude e para a investigacdo (Peters et al., 2020).

1.1.Amostra

Serdo considerados os estudos quantitativos, qualitativos e mistos, primarios e
secundarios, que respondem & questdo de investigacao, assim como artigos de opinido, teses
de Doutoramento e dissertacbes de Mestrado. Também serdo considerados como critérios

de inclusé@o na revisdo documentos em texto completo, que estejam em acesso livre, sem
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restricdo temporal ou de idioma, respeitando a estratégia PCC (Populacdo, Conceito e

Contexto) (Tabela 1). Como critérios de inclusdo definimos todos os artigos que abordem:

IntervencGes de enfermagem na adesdo as DAV (conceito). Em que os enfermeiros

planeiem e implementem intervengdes do tipo Planeamento Antecipado de Cuidados

e que estejam relacionadas com o apoio a adesdo as Diretivas Antecipadas de

Vontade;

Com pessoas doentes adultas com necessidades paliativas (populacao);

Em cuidados paliativos ou em cuidados em fim de vida (contexto): servicos de

internamentos de cuidados paliativos (Hospices), equipas de cuidados domiciliarios

de cuidados paliativos ou em consulta de cuidados paliativos.

Tabela 1 - Representacdo da mnemoénica PCC

P Populacao Pessoa doente adulta
C Conceito Intervencgdes de enfermagem na adeséo as DAV
C Contexto Cuidados Paliativos

1.2. Instrumentos e procedimentos de colheita de dados

Utilizaremos, como fonte de pesquisa, as plataformas PUbMED, SciELO, RCAAP

(teses de Doutoramento e dissertacGes de Mestrado) e via EBSCO a CINHAL Complete,

Cochrane Library, delimitando para artigos de revisao (“Cochrane Review”), MedicLatina

e MEDLINE, e com recurso aos descritores MeSH (Tabela 2) e aos operadores booleanos

AND e OR, apresentados na Tabela 3.

Tabela 2 - Descritores MeSH

-Palliative Supportive Care
-Palliative Surgery
-Palliative Therapy

#1 Palliative Care o
-Palliative Treatment
-Surgery, Palliative
-Therapy, Palliative
-End of Life Care

#2 Terminal Care

-End-Of-Life Care
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-Health Care Power of Attorney

-Healthcare Power of Attorney

#3 Advance Directives -Medical Power of Attorney
-Psychiatric Wills
-Ulysses Contracts

#4 Living Wills

Advance Directive -Advance Directive Compliance

# Adherence -Directive Adherence

6 Advance Care Planning -Advance Heal-th Care Pl-anning
-Advance Medical Planning
-Patient Activation
-Patient Empowerment

#7 Patient Participation -Patient Engagement

-Patient Involvement

-Patient Participation Rates

Tabela 3 — Estratégias de pesquisa: frase booleana

Base de Dados Frase Booleana
PubMED (#1 OR #2) AND (#3 OR #4 OR #5) AND (#6 OR #7) -
Title/Abstract

CINAHL Complete

Cochrane Library (Cochrane | .41 oR #2) AND (#3 OR #4 OR #5) AND (#6 OR #7) —

Reviews) AB Resumo

MedicLatina

MEDLINE

SCIELO (#1 OR #2) AND (#3 OR #4 OR #5) AND (#6 OR #7) —
Resumo

Assunto: cuidados paliativos AND Assunto: diretivas
RCAAP antecipadas (Tese de Doutoramento/Dissertagdo de
Mestrado)
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A partir da pesquisa realizada nas diferentes bases de dados, todos os resultados seréo
armazenados no EndNote Web e as publica¢bes duplicadas serdo removidas. Os revisores
analisardo os titulos e os resumos das publicacbes selecionadas, e as potencialmente
elegiveis para integrar a Scoping Review serdo readquiridas em texto completo para posterior
analise.

O processo de selecdo dos artigos com elegibilidade para a Scoping Review sera
registado através do fluxograma PRISMA-ScR, uma vez que esta ferramenta permite
sistematizar as fases do processo de pesquisa e selecdo dos artigos (Peter et al., 2020).

Os resultados extraidos pelos revisores serdo apresentados em texto narrativo,

consoante o objetivo e a questéo de partida.

2. RESULTADOS

Para o processo de extracdo de dados e para melhor organizacdo dos mesmos,
desenvolveu-se um instrumento com a informag@o mais relevante para responder a questdo
de partida (Tabela 4), seguindo as orientacdes do Manual do JBI (Peters et al, 2020). Estdo
organizados com a indicacdo do autor/ano/pais, objetivo, tipo de estudo/amostra,
intervencao/instrumento, resultados e conclusdes. No processo de extracdo de dados, o

instrumento pode sofrer modificagdes de acordo com as necessidades sentidas, na revisao.

Tabela 4: Instrumento para extragdo de dados
Titulo

Autor/Ano/Pais
Ex: Henriques, H. 2023,
Portugal

Tipo de estudo/amostra

Objetivo

Interveng&o/Instrumento

Resultados
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3. DISCUSSAO

Ao longo da discussdo pretendemos interpretar os resultados a luz dos objetivos
iniciais da Scoping Review e comparar 0s mesmos com 0s resultados da literatura ja
existente. Por fim, pretendemos reconhecer as limitagdes inerentes a Scoping Review, assim

como possiveis vieses ou limitagdes metodologicas.

CONCLUSAO

Pretende-se que este protocolo facilite a realizacdo da Scoping Review aqui
delineada. Com a realizacdo da Scoping Review, resultante deste protocolo é esperado o
mapeamento e a sistematizacdo da evidéncia disponivel sobre as intervencdes de
enfermagem que promovem a adesdo da pessoa em Cuidados Paliativos as DAV.
Simultaneamente, possibilitara identificar as lacunas existentes na literatura no que concerne

a esta tematica e suportar futuras linhas de investigacao.
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