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RESUMO

Os cuidados paliativos (CP) sdo cuidados ativos de acompanhamento direcionado para
a pessoa doente e familia na sua multidimensionalidade, favorecendo o conforto e protegendo
a dignidade humana até ao fim de vida. Envolvem uma equipa multidisciplinar e interdisciplinar
disponivel, empatica e com competéncias diferenciadas, que ofereca cuidados humanizados e
individualizados a pessoa doente e sua familia de forma que sejam identificadas as necessidades
presentes e promovam o desenvolvimento de habilidades para tomar decisdes relativamente ao
seu estado de salude. De facto, os CP surgem como uma resposta integradora para diversas
situacOes de incurabilidade, na medida em que o seu foco de atencéo ndo é a doenca em si, mas

a pessoa na sua circunstancia.

De forma a dar continuidade ao processo de ensino/aprendizagem, decidimos realizar
um Estagio de Natureza Profissional numa Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos com o objetivo de desenvolver competéncias comuns e especificas na area da
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa. Ao nivel do desenvolvimento de competéncias
especificas a nossa pratica clinica, debrucou-se nas dimensdes fundamentais dos cuidados
paliativos: gestdo de sintomas; comunicacdo; trabalho em equipa, apoio a familia e
acompanhamento no processo de luto, respeitando os principios éticos, deontologicos e legais,
pondo em pratica modelos de cuidados centrados na pessoa doente e familia considerando-o0s
como uma unidade de cuidados. Ao nivel das competéncias comuns, e no dominio da
investigacao levamos a cabo uma pesquisa intitulada: A importancia de uma equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos — perspetiva da familia, com objetivo geral de conhecer a
percecdo dos familiares cuidadores acerca da importancia da existéncia de uma equipacomunitaria
de suporte em cuidados paliativos no concelho de Barcelos e com a finalidade de sensibilizar
as organizacOes de saude da importancia da equipa comunitaria em cuidados paliativos. Esta
problematica, surgiu do diagnéstico de situacdo efetuado e do nosso interesse pessoal. Estudo
qualitativo, exploratorio e descritivo, utilizando-se a entrevista semiestruturada dirigida a
familiares cuidadores da pessoa que enfrenta o fim de vida. Os dados foramsubmetidos
a tratamento através da analise de contetdo. Verificamos que os familiares da pessoaem fim de
vida conceptualizam os cuidados paliativos como cuidados que lhes oferecemseguranca e

promovem o bem-estar. Ficou patente, que quando os familiares da pessoa em fim



de vida no domicilio recebem suporte emocional, fisico e espiritual, estabelecem uma
comunicagdo franca, recebem apoio no controle de sintomas e apoio na gestdo das perdas,

encontram significado para a sua vivencia, o que lhes permite uma maior aceitacao.

No dominio da formacdo, desenvolvemos atividades quer como formadora quer como
formanda. No dominio da gestéo, desenvolvemos atividades que contribuiram para a qualidade
de cuidados, para o bem-estar dos recursos humanos.

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

familia, doente paliativo, competéncias especializadas
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ABSTRACT

Palliative Care (PC) is active follow-up care aimed at the sick person and family in their
multidimensionality, promoting comfort and protecting human dignity until the end of life. They
involve a multidisciplinary and interdisciplinary team that is available, empathetic and with
differentiated skills, who offers humanized and individualized care to the sick person and their
family so that present needs are identified and promote the development of skills to make
decisions regarding their health status. In fact, PC emerges as an integrative response to various
incurable situations, as its focus of attention is not the disease itself, but the person in their

circumstances.

In order to continue the teaching/learning process, we decided to carry out a Professional
Internship in an In-hospital Palliative Care Support Team with the aim of developing common
and specific skills in the area of Nursing for People in Palliative Situations. In terms of
developing specific skills, our clinical practice focused on the fundamental dimensions of
palliative care: symptom management; communication; teamwork, family support and
monitoring the grieving process, respecting ethical, deontological, and legal principles, putting
into practice care models centred on the sick person and family, considering them as a care unit.
At the level of common skills, and in the field of research, we carried out research entitled: The
importance of a community care support team — family perspective, with the general objective of
knowing the perception of family caregivers about the importance of the existence of a
community support team in palliative care in the municipality of Barcelos and with the aim of
raising awareness among health organizations of the importance of the community team in
palliative care. This problem arose from the diagnosis of the situation carried out and our personal
interest. Qualitative, exploratory, and descriptive study, using semi-structured interviews aimed
at family caregivers of people facing the end of life. The data was subjected to treatment through
content analysis. We found that family members of people at the end of life conceptualize
palliative care as care that offers them security and promotes well-being. It became clear that
when family members of a person at the end of life at home receive emotional, physical, and
spiritual support, establish frank communication, receive support in controlling symptoms and
support in managing losses, they find meaning in their experience, which allows them greater

acceptance.

vii



In the field of training, we develop activities both as a trainer and as a trainee. In the field
of management, we developed activities that contributed to the quality of care and the well-being

of human resources.

KEYWORDS: Palliative Care, Family, palliative patient, Community Support Team

in PC, specialized skills
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INTRODUCAO

O envelhecimento das populagfes, bem como, o aumento da prevaléncia de doengas
cronicas, degenerativas e progressivas, torna os Cuidados Paliativos de extrema relevancia no
contexto dos servicos de saude. O acesso a Cuidados Paliativos em Portugal é ainda
insuficiente, e esta distribuido de forma ndo equitativa apesar da criacdo de legislacdo e de
politicas dirigidas nas ultimas décadas, pelo que a sua promog¢do é uma necessidade urgente e

fundamental.

E importante ter em conta, que cuidar a pessoa no processo de fim de vida, implica
cuidados humanos que encerram em si variadas dimensdes como saberes cientificos,
organizacionais e técnicos que se conjugam entre si e que permeiam sustentar um fim de vida
condigno. Os cuidados paliativos, segundo a organizacdo mundial de saude (OMS) s&o
cuidados ativos que promovem e respeitam a dignidade da pessoa doente e aumentem a
qualidade de vida das mesmas, atraves de uma abordagem holistica tendo em conta as
necessidades multidimensionais (fisicas, psicossociais e espirituais) associadas a doenga
incuravel e que se propdem atuar na prevencdo, identificacdo precoce e alivio do sofrimento.
(World Health Organization [OMS], 2020)

Em 2014, na resolucdo 67.19 da Assembleia Mundial da Sadde, ficou instituido, entre
outras recomendacdes, que a OMS e os Estados membros se comprometiam em melhorar o
acesso aos cuidados paliativos como componente dos sistemas de saude, com especial atencédo
aos cuidados de satde primarios e aos cuidados de saude comunitarios e domiciliarios. Sendo
a familia a ancora elementar da sociedade e o domicilio o local de preferéncia para a prestacédo
de cuidados a pessoa doente em situacdo paliativa, cuidadores e familias, perfilar os cuidados
com as preferéncias da pessoa doente e familias, é a chave para cuidados de satde de qualidade.
Nas Ultimas décadas, as transformacdes na sociedade implicaram significativas mudancas na
estrutura e na organizagdo familiar, originando novos padrées de familia e cuidadores. Embora
esta se mantenha como uma unidade emocional e afetiva, a familia é identificada como o

suporte mais comum dos cuidados desenvolvidos. (Coelho, et al., 2016)

Em 2003, O Conselho de Europa, referia que dado a complexidade que envolve os
cuidados paliativos € determinante que os enfermeiros possuam formacéo avancada nesta area,
de forma a prestar cuidados especializados, dado que é uma condicao de sucesso para preservar

a dignidade da pessoa com doenca crénica, progressiva e terminal (Vilaga, et al., 2018). De

1



INTRODUCAO

acordo com o regulamento n°140/2019 (2019), artigo n°3, alinea b), as competéncias do

enfermeiro especialista,

“s@0 competéncias especificas as que decorrem das respostas humanas aos processos de vida
e aos problemas de salde e do campo de intervencéo definido para cada area de especialidade,
demonstradas através de um elevado grau de adequacao dos cuidados as necessidades de satde
das pessoas™. (p.4745)

Assim, a formacdo em cuidados paliativos € um requisito, pois prestar cuidados a pessoa
com doenca incuravel e a sua familia exige conhecimentos e treino para responder as
necessidades que nesta etapa séo de grande complexidade e multidimensionais. Para que estes
cuidados sejam prestados com rigor cientifico, & imprescindivel a existéncia de especialistas em
cuidados paliativos, bem como, toda uma rede de cuidados, para que estes sejam de facil acesso

a quem deles precisam. (Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, [CNCP], 2023)

Partindo destes pressupostos, como enfermeira generalista verificando na préatica clinica,
que uma elevada percentagem de pessoas com doencas cronicas, progressivas, avancadas e
incapacitantes necessitam destes cuidados, a minha opg¢éo recaiu pela realizacdo do Estagio de
Natureza Profissional (ENP) integrado no 2° ano de mestrado enfermagem a pessoa em situacéo
paliativa, no Hospital Santa Maria Maior -Barcelos (HSMM), na equipa Intra hospitalar de
suporte, entre outubro de 2023 e marcgo de 2024 num total de 390 horas presenciais, perfazendo
um total de 810 horas. O percurso tracado tem como objetivos a aquisicdo e desenvolvimento
de competéncias comuns do enfermeiro especialista (Regulamento n.° 140/2019, de 16 de
setembro,2019), bem como as competéncias especificas do enfermeiro especialista em
Enfermagem Meédico-Cirurgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa.
(Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho, 2018)

Este estudo de investigacdo vai de encontro as necessidade identificadas no servico e
visa debrugar-se sobre a tematica “Conhecer a percegdo das familias acerca da existéncia de
uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos na area de abrangéncia do Hospital
Santa Maria Maior - Barcelos " com o objetivo de conhecer “a importancia de uma equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos na area de abrangéncia do hospital
Barcelos — perspetiva da familia” , de forma a sensibilizar para a filosofia dos cuidados
paliativos e contribuir para a promocdo da acessibilidade a cuidados cientificamente

competentes e humanos de suporte na comunidade. A satisfagdo com os cuidados é um
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importante fator da qualidade dos cuidados como tal a capacitacdo dos profissionais de satde e
a criagdo de mais equipas que exercem servicos de cuidado paliativos deve ser uma permanente
prioridade. (Observatorio Portugués dos Cuidados Paliativos [OPCP], 2018)

O presente relatorio serd apresentado em trés partes. A primeira visa conceptualizar o
objeto de investigacdo através da fundamentagdo tedrica que permite situar a area temética em
estudo. E uma abordagem com o objetivo de conhecer o contexto onde o estudo de investigacao
decorre e as necessidades identificadas. Na segunda parte é problematizado o objeto de estudo
é apresentado o trajeto da investigacdo qualitativa, fundamentando o desenho do estudo, 0s
referenciais tedricos e metodoldgicos adotados, efetuando uma descricdo o mais completa
possivel do percurso metodoldgico desde a recolha até a analise dos dados. A apresentacao,
andlise, discussdo dos resultados obtidos e as conclusées, limitacdes e implica¢bes do estudo,
estdo incluidas também nesta parte do trabalho. A terceira parte é constituida pela descri¢éo e
analise critica das atividades e competéncias desenvolvidas na pratica clinica. Pretende -se
demonstrar as competéncias especificas adquiridas de forma critica e reflexiva, no ambito do
controlo de sintomas, comunicacao, trabalho de equipa, apoio a familia e acompanhamento no
processo de luto, bem como ao nivel da aquisicdo de competéncias gerais nomeadamente no
dominio da responsabilidade profissional, ética e legal; da melhoria continua da qualidade; da

gestdo dos cuidados e do desenvolvimento das aprendizagens profissionais.

A reflexdo a que este trabalho obrigou, foi fundamental para o desenvolvimento
progressivo de competéncias e habilidades, e a analise dos processos através dos quais as
atividades desenvolvidas permitiram concretizar o desenvolvimento de competéncias para o

perfil profissional definido pela Ordem dos Enfermeiros (OE).






1. OESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL: DESENVOLVIMENTO
DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS



O ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL : DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS

Para melhor enquadrar o Estagio de Natureza profissional, comecamos por

caraterizar o contexto onde se desenvolveu.

1.1. CARACTERIZACAO DO CONTEXTO DO ESTAGIO DE NATUREZA
PROFISSIONAL

O ENP desenvolveu-se na Equipa Intra hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP) de um Hospital da zona Norte de Portugal. E uma equipa multidisciplinar presta
cuidados, numa area que abrange uma populacéo total, que, segundo o instituto nacional de
estatistica (INE) é de cerca de 151 884 habitantes. (Fundacdo Francisco Manuel dos Santos
[PORDATA], 2021). Presta, apoio, aconselhnamento e consultadoria técnica numa agao
coordenada com outros profissionais de salde a servigcos de adultos em contexto hospitalar;
que concede assisténcia na execuc¢do do plano individual de cuidados aos doentes internados
em situacdo de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, em fase avancada e
progressiva ou com prognostico de vida limitado, para os quais seja solicitada a intervencao

da equipa.

A equipa de saude constituida por 2 médicas (competéncia acrescida em medicina
paliativa); 1 enfermeira (mestrado em Enfermagem Médico-cirirgica a pessoa em situacao
paliativa; 1 assistente social e uma psicdloga a tempo parcial, tendo para além das funcGes
acima mencionadas, oferecer formacgdo aos profissionais de saude das unidades de adulto
hospitalar, bem como formacdo, dentro da propria equipa de forma a contribuir para o
desenvolvimento de competéncias na area dos cuidados paliativos inclusive apoio ao luto.
Semanalmente a equipa efetua uma reunido de equipa multidisciplinar e interdisciplinar. O

horéario de funcionamento da equipa € das 8h as 16h nos dias Uteis.

Destaca-se que 0s principais motivos dos pedidos de colaboracdo da EIHSCP
relacionam -se com: o controlo sintomatico; organizacdo de cuidados e apoio na tomada de
decisdo. Apds o pedido de colaboracdo pelas equipas assistenciais é efetuada a primeira

avaliacdo nas 48 horas seguintes ou 72 horas apos se incluir os fins-de-semana.

O método de trabalho da EIHSCP assenta num modelo colaborativo. A familia e

cuidadores sdo envolvidos no plano individual de cuidados, bem como, com as equipas
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assistenciais referenciadoras e responsaveis pelo internamento do doente. No cumprimento
da sua fungéo consultora, nem sempre a EIHSCP tem contato direto com os cuidadores e
familiares durante o internamento, no entanto, esta avaliacdo € feita junto das equipas
assistenciais de forma a promover a sua incluséo e participacdo no processo de cuidados,

ditadas pelas necessidades dos doentes e das suas proprias.

O apoio a familia, pilar dos cuidados paliativos (CP), é desenvolvido por esta equipa
inclusivamente apds a alta hospitalar, é disponibilizado o contato telefénico e correio
eletronico da equipa para apoio e suporte. Apos a alta hospitalar, as pessoas doentes ficam
com agendamento de consulta externa de CP, atividade integrada nas fungdes da EIHSCP,
na qual também houve participacéo.

A equipa efetua a monitorizacdo de processos em acompanhamento para elaboragéo
de relatério de atividades e estabelecimento de objetivos anuais. Pela analise da casuistica
de 2023, (figura 1 e 2) a atividade da equipa estd em crescendo exponencial, tendo
contribuido para tal o aumento do nimero de Consultas de Psicologia de Luto e da consulta
do cuidador, fundamentais para a continuacdo do apoio da familia no processo de luto,
apresentando-se uma mais-valia para o trabalho da equipa, com grande reconhecimento por

parte das familias.

Consultas Medicina x Paliativa Consultas de Enfermagem

I. B B

Figura 1 - Analise comparativa das Figura 2 -Dados relativos a consulta de
consultas medicas 2019-2020 enfermagem 2022
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Da anélise gréfica torna -se notoria a crescente atividade que a equipa tem vindo a
desenvolver. De salientar, que, 0 aumento de consultas médicas e enfermagem (Tabela 1 e
2) leva como consequéncia o aumento do nimero de atendimentos dos outros profissionais

da equipa (Psicologia, Assistente Social e Enfermagem).

Tabela 1 -Casuistica consulta medica em cuidados paliativos

CONSULTA MEDICA

MEDICNA X (PALIATIVOS) 127 367 494

Tabela 2 -Casuistica da consulta de enfermagem em cuidados paliativos

Consultas Enfermagem

CENF. PALIATIVOS 190 509 699

A equipa prop0Ge -se a continuar o0 melhoramento na assisténcia e resposta a pessoa
doente e familia; realizar formacao interna aos profissionais; manter a proximidade com a
pessoa doente e familia; procurar formacdo externa para os elementos da equipa; continuar
a atividade formativa a alunos da area da saude. Perspetiva também o alargamento de horas
semanais dos elementos da equipa para cumprimento do Plano Estratégico para o

Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP).

Esta, portanto, patente que é uma equipe em crescente solicitacdo dos seus cuidados
e com potencial para puder crescer a sua atividade com refor¢o de mais recursos humanos e

em articulacdo com uma equipa comunitaria de suporte em Cuidados Paliativos a ser criada.

(e}
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1.2. DIAGNOSTICO DE SITUACAO DO CONTEXTO DE ESTAGIO

O conceito de diagndstico é um conceito dindmico, na medida em que inclui ndo sé
uma avaliacdo do passado como uma concecao prospetiva de forma a visionar necessidades
futuras. Ele proporciona conhecimento, caracterizagdo e analise da realidade envolvente, o

que o torna um pré-requisito para as etapas imediatas.

E de realcar, que o conceito de necessidades esta intimamente ligado aos valores,
pressupostos, crengas e normas de uma dada sociedade. Assim, deve existir uma consonancia

entre o diagnostico de situacdo e as necessidades identificadas.

A palavra “necessidade” é vulgarmente usada para “designar fendmenos diferentes,
como um desejo, uma vontade, uma aspiragdo, um precisar de alguma coisa ou uma
exigéncia”. (Rodrigues & Esteves, 1993, p. 12) Estas autoras, também alertam para o facto
da “analise de necessidades estar longe de se poder descrever como exacta” ¢ de ser
“imprescindivel explicitar com rigor os procedimentos usados e sobretudo, clarificar os
valores, crencas e pressupostos subjacentes ao conceito de necessidade com que se opera.
(Rodrigues & Esteves, 1993)

Neste sentido, pretendendo desenvolver competéncias especificas e comuns
conforme emana a (Ordem Enfermeiros [OE], 2019), realizamos nas primeiras semanas
atraves da observacao, atraves de entrevistas informais que aconteciam em varios momentos,
nomeadamente durante 0 acompanhamento das visitas aos doentes no internamento e no
decorrer das consultas externas, a avaliacdo de necessidades através de uma analise SWOT.
A andlise SWOT ¢ uma ferramenta que permite fazer um diagndstico estratégico da
instituicdo e assim definir objetivos e estratégias futuras. As letras S W O T refere-se a
Strenghts (pontos fortes), Weaknesses (pontos fracos), Opportunities (oportunidades) e
Threats (ameacas). Nesta analise, procuramos identificar os pontos fortes e fracos nédo s6 da
unidade de cuidados como relaciond-los com o meio envolvente. Assim, a andlise SWOT
(tabela 3) é feita a dois niveis: interno e externo. Ao nivel interno sdo avaliados 0s pontos
fortes e os pontos fracos, ja as oportunidades e as ameacas resultam de uma analise ao nivel

externo a instituicao.
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Tabela 3 -Analise SWOT

STRENGTHS

« Artficulag@o com os servigos de adulto do hospital

« Administragdo Unica por pertencer a ULS

« Aumentar a capacidade de respostas as pessoas com
necessidade em CP

« Alargamento de respostas em CP da ULS

« equipe de saude com formagdo em CP

Opportunities

- Existéncia de uma equipa comunitaria de suporte em CP

+ Acrescenfe taxa de dependéncia e envelhecimento da
populagdo do ACES

+ Elevada taxa de prevaléncia de deengas cronicas e/ou graves
relacionadas com a mortalidade na populagae do ACES

+ Reconhecimento legal do estatuto de cuidador informal

+ maior atengdo dos media relativamente ao reconhecimento do
papel dos CP

« Vontade do ministério da salude e dos profissionais de saude de
clarificar e desenvolver o conceito de CP

« Contributo para o desenvolvimento dos CP nas dareas
abrangentes

« Inovacdes tecnologicas eforte investimento na area da
investigagdo em CP

Weaknesses

= Alto investimento financeiro(recursos humanos, recursos
materiais, instalagdes e viatura automaovel )

« Necessidade de recursos humanos com formagdo e
treinoem CP

» Restrigdes orgamentais e organizacionais da ULS

« Reduzida referenciacéo de doentes dentro da ULS

Threats

- Crise economica e financeira nacional e
internacional e consequentes restricées
orgamentais

« Insuficiéncia dos apoios ao cuidador informal e a
sua ndo divulgacdo

« Auséncia de uma politica explicita e clara de gestdo
e desenvolvimento de recursos humanos nos CP e
no SNS em geral

- Escassez de profissionais de saude formados em
CP a nivel nacional

- Desconhecimento ou conhecimento inadequado ou
diminuto da populagdio sobre CP

Nota: Tabela elaborada pela autora

Neste sentido, tendo em conta a analise SWOT e as nossas proprias necessidades para
0 desenvolvimento de competéncias especificas e comuns emanadas pela ordem dos

enfermeiros, tracamos como objetivos especificos:

a) Acompanhar de forma estruturada e diferenciada a pessoa doente internada;

b) Promover o alivio da dor e outros sintomas proporcionando qualidade de vida;

¢) Afirmar a vida e encarando a morte como desfecho natural;

d) Integrar aspetos psicoldgicos e espirituais nos cuidados prestados;

e) Desenvolver um sistema de suporte de forma a manter a vida ativa da pessoa

doente;

f) Oferecer um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca da pessoa

doente e seu proprio luto;

10
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g) Apoiar os profissionais dos servigos na prestacdo de cuidados a estas pessoas

doentes familia.

Como objetivos para o desenvolvimento de competéncias comuns nomeadamente no
ambito da investigacdo em contexto clinico pretende -se desenvolver um estudo com a

tematica:

“Percecao da familia acerca da importancia da existéncia de uma equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos na area de abrangéncia do

Hospital Santa Maria Maior- Barcelos”.

No dominio da responsabilidade profissional, ética e legal desenvolver uma pratica
profissional agindo conforme as normas legais e compromissos éticos e deontologicos da
profissdo e o garante de uma pratica dos cuidados que respeitem as pessoas. Ao nivel do
dominio da melhoria continua da qualidade pretendemos garantir um papel dinamizador no
desenvolvimento de atividades na area da formacdo das comunidades em cuidados
paliativos. No que respeita ao dominio da gestdo dos cuidados neste dominio pretende -se
gerir os cuidados de enfermagem em articulacdo com a equipa de salde de forma que seja

dada a garantia dos cuidados prestados.

1.3. DIMENSAO INVESTIGATIVA EM CUIDADOS PALIATIVOS

O Programa do XXIII Governo Constitucional defende um Sistema Nacional de
Saude (SNS) mais justo e inclusivo que responda de forma mais eficiente e eficaz as
necessidades da populacdo; maior proximidade, responsabilidade e celeridade, mais
qualidade dos servicos para diminuicdo das desigualdades e para a melhoria das condigcdes
de vida de todos, independentemente do seu rendimento ou da sua classe social. Defende, o
garante a uma resposta integrada a todas as necessidades de salde, nomeadamente resposta
as doengas cronicas e degenerativas, sem esquecer 0s mais vulneraveis, com foco na sadde
mental e nos cuidados paliativos. Defende ainda, que “A Satde comega em casa” — Promover

a salde e prevenir a doenga”.

11



O ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL : DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS

Também, o Decreto-lei n® 281/2003 de 8 de novembro, mais tarde revogado pelo
Decreto-lei n°101/2006 de 6 de junho em que define a Rede Nacional de cuidados integrados
prevendo varias tipologias de cuidados no &mbito dos cuidados paliativos, nomeadamente,
unidade de Cuidados Paliativos, Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
e Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos, de forma a oferecer respostas
novas e diversificadas que venham a satisfazer o incremento esperado da procura, por parte
de pessoas idosas com dependéncia funcional, de pessoas doentes com patologia crénica
multipla e de pessoas com doenga incuravel, em estado avancado e em fase final de vida.

Salienta-se ainda, que o efeito cumulativo da diminuicdo da mortalidade e da
natalidade tem-se traduzido, em Portugal no progressivo envelhecimento da populagédo. O
aumento da esperanca média de vida que se tem verificado em paralelo, espelha a melhoria
do nivel de saude dos Portugueses nos ultimos 40 anos. Apesar de tal sucesso, verificam-se
ainda caréncias ao nivel dos cuidados paliativos decorrentes do aumento da prevaléncia de
pessoas com doengas cronicas incapacitantes, incuraveis e terminais. Nesse sentido, surgem
novas necessidades de salde e sociais que requerem respostas novas e diversificadas, que

venham a satisfazer o incremento esperado da procura, por parte destas pessoas.

Neste sentido, é cada vez mais necessario existir uma interacao entre profissional de
salde e a unidade de cuidados (familia e pessoa doente) de forma a auxiliar a familia nesta
situacdo de crise que envolve o cuidar do seu ente querido em situacdo de cuidados paliativos

€ em casa.

1.3.1. Cuidados Paliativos: Conceito, Perspetivas e Filosofia

As melhores condigdes de vida e 0s avancos tecnoldgicos da medicina permitem que
se viva mais tempo, no entanto, a cronicidade das patologias leva a reformular a finalidade
dos cuidados. E premente, a organizacao de servicos e estruturas formadas cientificamente
para 0 acompanhamento global dos doentes em fase final de vida. Inicialmente, os cuidados
paliativos eram notados como cuidados direcionados para o fim de vida, atualmente apos
uma grande evolucdo, englobam as doencas crénicas e degenerativas e ndo somente 0s
Gltimos dias de vida. (Neto, 2003). Contudo, dar respostas concretas no processo de fim de
vida, exige cuidados humanos globais, prestados por equipas de saude com formacao

especializada em CP. Estes, sdo a area especializada da salde que promove 0s cuidados de

12
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conforto, alivio do sofrimento e protege a dignidade da pessoa a quem foi diagnosticada uma
doenca incuravel, progressiva e incapacitante e que a acompanha até ao fim de vida.

Em 1990, surge a primeira definicdo de cuidados paliativos pela Organizacéo
Mundial de Saude (OMS), que os define como “cuidados ativos e totais, destinados a clientes
cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo”.(Lourengo et al., 2021, p. 86) Segundo
Neto (2003) e ja de acordo com a revisdo do conceito feita pela OMS em 2002, oscuidados
paliativos definem-se como “cuidados ativos e interdisciplinares prestados aos doentes com
doenca avancgada, incuravel e progressiva, integrando o controlo dos sintomas, apoio a
familia e a comunicacdo adequada”. (p. 27) A partir de entdo, os CP sdo encarados como
uma prioridade da politica de saide e como uma abordagem que tem como finalidadea
melhoria da qualidade de vida dos doentes e seus familiares, através da prevencao e do alivio
do sofrimento, com base na identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor, bemcomo,
de outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual. Os CP, recomendamuma
abordagem programada e planificada numa perspetiva de apoio global aos mdaltiplos
problemas dos doentes que se encontram na fase avancada da doenca e final da vida. Segundo
0 Decreto-Lei n°52/2012, (2012), os objetivos dos CP sdo a prestacdo de cuidadosativos
numa abordagem global da pessoa atingida por uma doenca grave, evolutiva ou terminal,
aliviar o sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual do doente e familia, assim como,
de outros sintomas. Mais recentemente, a World Health Organization (OMS), 2021, definiu
os CP como uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes/familia que
enfrentam problemas associados a doencga que pde a vida em risco, através da prevencéo e
alivio do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros
problemas, fisicos, psicossociais e espirituais. Twycross (2003), definia os CP como 0s
“cuidados ativos e totais prestados aos doentes e respetivas familias, por uma equipa
multidisciplinar, num momento em que a doenca ja nao responde ao tratamento curativo e
a sua expectativa de vida € relativamente curta” (p.16). So cuidados multidimensionais,
centrados no doente/familia, e sdo idealmente prestados por equipas multidisciplinares (Neto
I., 2021).0s CP uma area de intervencdo em saude, onde os cuidados de Enfermagem sdo o

maior alicerce.(Ordem dos Enfermeiros, 2010)

13
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A pessoa em situacdo paliativa e familia espera que os enfermeiros os acompanhem
no decurso do processo de doenca que envolve sofrimento com humanismo, garantindo a

protecédo da dignidade neste processo.

A complexidade dos processos vividos pela pessoa doente requer que o enfermeiro
adote a logica da multidisciplinaridade e que se assuma como profissional atento aos
sentimentos de quem vivencia uma condicdo tdo complexa, o que implica possuir formagéo
especializada para poder intervir com a qualidade exigivel neste tipo de cuidados
diferenciados.

Os CP, de acordo com a Portaria n.° 66/2018, de 6 de marco de 2018, sdo
considerados essenciais a um SNS de qualidade, que devem ser prestados em continuidade
nos cuidados de salde a todas as pessoas ao longo do ciclo de vida com doengas muito graves
e/ou avancadas e progressivas que deles necessitem onde quer que se encontrem,
designadamente nos cuidados de satde primarios, hospitalares ou continuados integrados.
Ao longo dos tempos, os CP apresentaram novos modelos que significam uma evolucéo,
tornando -se num processo psicossocial, baseado na transmissdo cumulativa de experiéncias

e de resultados, bem como, do trabalho através de um sistema organizado.

Face ao elevado numero crescente de pessoas a necessitar de CP, o desenvolvimento
dos servicos paliativos na comunidade € uma necessidade, havendo estudos a mostrar que
muitas pessoas doentes preferem morrer em casa e 0s CP na comunidade proporcionam aos

doentes e as suas familias uma maior qualidade de vida e de cuidados (Mota C.,et al., 2021).

Portanto, no nosso contexto nacional e, em alinhamento com as evidencias cientificas
€ necessario apostar na prestacao de cuidados paliativos no contexto das vivencias da pessoa

doente.

O Programa Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (2023-
2024), reafirma que o foco incidird na dotacdo de recursos humanos, agilizacdo das
plataformas digitais como ferramenta de trabalho, critérios de qualidade e promocéo de
conhecimento e tém de estar disponiveis em todos os niveis de cuidados (Comissdo Nacional
Cuidados Paliativo, 2023).

14
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1.3.2. Modelo de Organizagdo em Cuidados Paliativos

O perfil assistencial de CP no SNS apresenta-se neste momento, com necessidade de
(re)organizagdo e investimento, porque a efetiva implementagdo da rede nacional de
cuidados paliativos (RNCP) apresenta elevadas caréncias com necessidade de melhoramento

e adequacdo a restruturacao do SNS.

Atendendo ao momento de reestruturacdo do SNS com a criacdo de Unidades Locais
de Saude (ULS), onde se preconiza a otimizacao de recursos, agilidade no fluxo do doente e
qualidade na prestacao de cuidados, é proposto um modelo organizacional dos CP, chamado
de Servico Integrado de Cuidados Paliativos (SICP).

O modelo da prestagdo de CP em vigor no SNS, designa-se por colaborativo e
integrado, tem como principal pilar o acesso a CP adequados as necessidades
multidimensionais, dos doentes e familias de forma a serem prestados oportunamente por
equipas, unidades ou servigos especializados de CP, (figura 3) em articulacdo e seguimento

com todos 0s outros servicos prestados no SNS (Servigo Nacional Saude, 2023).

Figura 3 -Modelo Organizacional da RNCP no SNS

Reabilitagdo
g ' ‘ /,’- )
Promocio da Prevencio Cuidadose
3 da Tratamento 'su orte
Saude Doenga P /&
/ i
Culdados Pallativos

Gummmmmmmmm Saude Ambiental  —————

Legenda:

Recursos da RNCP;

2°arculo Nivels de cuidados de sadde;

3% circulo-Sistoma Social Integrado

Fonte: Modelo organizacional CP -(Servigo Nacional Saude, 2023).

A implementacdo da Rede de cuidados paliativos visa dar cobertura a nivel nacional
e regional baseada numa logica de articulagdo entre Equipas distribuidas pelos varios niveis
de cuidados: equipas de suporte (comunitarias e intra-hospitalares) e unidades de
15
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internamento de CP (UCP), nos hospitais (Servi¢o Nacional Satde, 2023).Este modelo, torna
-se eficiente quando a organizagdo a nivel local e a comunicacao/articulacdo entre Equipas
de saude for agil e célere, de modo a garantir a transferéncia de doentes, conforme os
cuidados de que precisam em cada momento e as suas preferéncias. Assim, a articulagéo
entre equipas de CP e, com as outras equipas do SNS, referenciando os doentes atraves dos
sistemas de informag&o existentes no SNS (SClinico ou sistema alternativo) e/ou porcontacto
direto, pessoal ou telefénico, em situacdes urgentes, revelam -se meios para se atingir a
maxima eficiéncia.

O modelo de organizacdo em vigor carateriza-se por Equipas de CP (ECSCP;
EIHSCP, EIHSCP-P, UCP hospitalares e da RNCCI, Consulta CP; CE/HD) que funcionam
sob a dependéncia hierarquica de cada Instituicado/Entidade onde se encontram, dependentes
da atribuicdo de recursos humanos provenientes de outras especialidades médicas e, ainda,
condicionadas a sistemas de informacgédo (plataformas digitais) com perfis informaticos
inadequados a atividade assistencial que desenvolvem, comprometendo a eficiéncia i.e.
dificultando o percurso do doente que se deseja 0 mais célere possivel bem como o registo

dos atos praticados (atos clinicos) (Servigo Nacional Saude, 2023).

A mudanca de paradigma na organizacdo dos CP, vai de encontro aos principais
objetivos do modelo de gestdo das ULS, centrados na perspetiva de simplificacdo de
processos, proximidade dos cuidados, qualificacdo das respostas e melhoria dos resultados
ao nivel do cidaddo/utente justificando uma abordagem integrada que possa promover uma
gestdo estratégica de base colaborativa e de organizacdo horizontal do trabalho como se

ilustra na figura 4.

Figura 4 -Percurso da pessoa com necessidade de Cuidados Paliativos

Percurso da pessoa com Doenca Limitante de Vida e sua familia
4

CUIDADOS

Ac Esso PALIATIVOS
GHscPp | o ESPECIALIZADOS
N R 11 J A

\ | [l |l \
Lo | gllgl plgy Lol
AGUDIZAGOES / AUMENTO DE COMPLEXIDADE “ = -
Necessidades paliativas disicas (aborcagens poliativas na RNCC, CSP € CSH)
Baixa Complexidade - resposta em Internamento nas UCP-RNCCI

Fonte: Modelo organizacional CP (Servico Nacional Salude, 2023).
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A construcdo do modelo de organizagdo SICP para as ULS assenta em dois pilares:

1. “a (re)unificacdo das Equipas, passando a constituir um Servigo
Integrado de Cuidados Paliativos dotado de autonomia de gestdo de

’

recursos: fisico, materiais, clinicos e humanos,’

2. “o percurso do doente mediante a evolucao da doenca (domicilio - casa
propria ou de familiares-, consulta externa, instituicdes - ERPI, RNCCI,
internamento em CP ou outros servi¢os), em colaboragéo estreita com as
restantes estruturas locais de salde, do sector social e/ou privado e
também de voluntariado (devidamente formado).” (Servico Nacional
Saude, 2023 p.12).

Pretende-se, assim, a reducdo de custos em Recursos Humanos e a promoc¢éo de
respostas integradas de CP que deem resposta a pessoa na medida do que precisam e que em
qualquer momento da evolucdo da doenca progressiva o plano individual de cuidados seja
construido em conjunto e contemple as diferentes respostas necessarias, nos diferentes

momentos.

O SICP assenta a sua a¢ao numa gestdo integrada em Cuidados Paliativos que agrega
a equipa comunitaria de suporte cuidados paliativos (ECSCP), as equipas intra-hospitalar de
suporte cuidados paliativos (EIHSCP), as equipas intra-hospitalar de suporte cuidados
paliativos - pediatricos (EIHSCP-P) e as unidades de cuidados paliativos (UCP) com camas
de internamento para situacoes de elevada complexidade. O principal objetivo do SICP sera
melhorar a prestacdo de CP desde o0 seu acesso aos CP até ao final de vida (e no apoio no
luto), através de uma articulacdo simplificada entre os profissionais nos diferentes niveis de
cuidados, alargando o periodo de apoio para 24 horas, alcancando uma maior eficacia e
reducdo de custos/encargos com 0s recursos humanos. A conce¢do do SICP teve por base as
diretrizes emanadas dos PEDCP, os principios de equidade e cobertura universal, bem como
os dois patamares de cuidados: Abordagem Paliativa e CP especializados, de acordo com a
estratégia do SNS. Para a sua implementacdo, preconiza -se 0s seguintes racios como revela
a tabela 4.
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Tabela 4 -Horas por profissional na Equipa CP da ULS

Médico Enfermagem Psicologia A.  Social
Horas N2prof Horas N2prof Horas N2prof Horas N2prof
ECSCP 100.000 hab 60 2o0u3l 70 20u3 35 1+ 35 1+
EIHSCP 250 camas 60 20u3 70 20u3 35 1+ 35 1+
EIHSCP - P 250 camas 60 2a3 70 :1(:: 35 1+ 35 14+
UCP 15 camas 120 3 45.5 19 35 1+ 35 1+

Fonte: Modelo organizacional CP (Servigo Nacional Saude, 2023).

Até aos dias de hoje, a implementacdo da RNCP permitiu elevar os Cuidados
Paliativos enquanto filosofia de cuidados e de atuacéo terapéutica. No entanto, 0 modelo de
organizagdo mostrou -se disfuncional pela descontinuidade de cuidados que o doente sofre
no percurso entre as diferentes Equipas, lacuna dos meios e formas de comunicacéo
(obsoletos ou inexistentes) entre profissionais e intrainstituicbes. A RNCP, no seu
funcionamento, conta atualmente com Equipas dispersas, sem recursos humanos, materiais

e clinicos minimos para prestar CP de qualidade.

O Modelo Organizacional definido para as ULS, de forma a ultrapassar dificuldades
de comunicacdo pretende agilizar o percurso do doente e adequar a organizacao das equipas
a organizacdo das ULS, de forma a convergir os mesmos principios, de proximidade de
Cuidados e objetivos, de otimizacdo dos recursos, assim como, permitir que a pessoa com
necessidades paliativas e a sua familia obtenham facilidade no acesso a esta tipologia de
cuidados. Portanto, a forma de funcionamento dos cuidados paliativos numa ULS ira ser
operacionalizada pelo SICP, que irdo priorizar a definicdo organizacional centrada na pessoa
com necessidades paliativas e familia; a acessibilidade e garantia de qualidade aos CP em

todos os niveis de cuidados; formacao e investigacao e adequacéo de ferramentas digitais.

Com este Modelo Organizacional, pretende -se, ultrapassar dificuldades de
comunicacdo e, consequentemente, a agilizacdo no percurso do doente e adequar a
organizacdo das equipas a organizacdo das ULS. Tendo como principios de atuacdo a
proximidade de Cuidados e objetivos de otimizacdo dos recursos; facilidade no acesso da
pessoa com necessidades paliativas e sua familia, pretende -se maior capacidade de resposta,

monitorizacao e atuagdo em proximidade.
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1.3.3 Os Cuidados Paliativos em Portugal -situagédo atual

Com os progressos cientificos e sociais, também em Portugal a esperanca média de
vida tem vindo a aumentar e, de acordo com os dados do Instituto Nacional de Estatistica
(INE, 2022), o facto de se viver mais tempo ndo implicou que se morresse melhor. A procura
incessante pela cura de muitas doencas, a sofisticacdo dos meios utilizados, contribuiu para
uma cultura de "negacgédo da morte™, de "triunfalismo heroico sobre a mesma", de "iluséo de
pleno controlo sobre a doenca", remetendo para segundo plano, as intervencfes na salde
que promovem um final de vida com dignidade (Neto I., 2016, p.1).

A Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, elabora e implementa desde 2016, o
Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos. O objetivo deste plano
estratégico, foi fazer chegar a todas as pessoas com doenca cronica, progressiva e incuravel
em todo o territorio portugués, cuidados de qualidade. Tendo sido implementado uma RNCP
que integra os cuidados de saude primarios (CSP), os cuidados de saude hospitalares e os
cuidados continuados integrados. No entanto, segundo o relatério de implementacdo do
PEDCP 2021-2022, a implementacdo dos cuidados paliativos encontrou dificuldades,
ficando também explicito, que é necessario aprimorar alguns aspetos, nomeadamente, a
composicao final das equipas de satde até a articulacdo entre equipas e controlo de qualidade
das mesmas. E necessario, maior profissionalizagio de forma que os CP estejam disponiveis
de forma equitativa, justa, equilibrada e com qualidade em todo o pais. Emerge a necessidade
de um sistema informatico de facil consulta e gestéo, que permita aceder a dados fidedignos
da atividade assistencial realizada, constituicdo das equipas e formacéo das mesmas (Servico
Nacional Saude, 2023).

Recentemente o plano estratégico para o biénio 2023-2024, coloca o foco na
estratégia de organizacdo e coesdo de cuidados integrados num novo modelo, Unidades
locais de saude. Preconiza -se a otimizagdo de recursos, uma estreita articulagdo entre a area
hospitalar e cuidados saude primarios, agilidade no fluxo do doente e qualidade na prestacdo
de cuidados, e, portanto, 0 modelo organizacional dos CP ir4 se chamar Servico Integrado
de Cuidados Paliativos (Servico Nacional Satde, 2023). E imprescindivel uma agregacio

das equipas CP nos SICP das ULS de forma a estarem centrados nas necessidades da pessoa
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e familia, incluindo-os nas tomadas de decisdo, tendo em vista a simplificagdo dos processos,
melhoria dos resultados e qualidade nas respostas.

Apostar na divulgacdo dos CP, expandir e adequar estratégias de literacia em saude
que possam corresponder as necessidades destes familiares/cuidadores e sensibilizar para
afirmacgédo das diretivas antecipadas de vontade (DAV) sdo acOes a desenvolver para a
promogéo dos CP (Comissdo Nacional Cuidados Paliativo, 2023).

Os familiares/cuidadores da pessoa com necessidades paliativas tem um papel
preponderante e complementar nos cuidados prestados pelas equipas locais de cuidados
paliativos. Para que estes familiares/cuidadores assumam maior nivel de conhecimento sobre
CP, é necessario que as suas necessidades psicoldgicas, emocionais e espirituais sejam

também atendidas (Comissdo Nacional Cuidados Paliativos, 2023).

Prevé -se a finalizacdo do “BI dos Cuidados Paliativos”, plataforma de dados sobre
0 desempenho da rede funcional de cuidados paliativos e ao nivel da formalizacdo da
referenciacdo para cuidados paliativos, preconiza-se a adaptacdo das plataformas
informéticas da salde a realidade dos cuidados paliativos (Comissdo Nacional Cuidados
Paliativo, 2023).

Pretende -se que os CP estejam disponiveis de forma equilibrada e equitativa com
qualidade em todo o pais, sendo necessario disponibilizar sistemas informaticos adaptados
aos CP que possam traduzir dados fidedignos tanto na area assistencial realizada como na
constituicdo e formacdo das equipas (Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos,
2019).

Todo este modelo organizacional tem por base as normas instituidas
internacionalmente pela OMS e European Association for Palliative Care (EAPC), a
legislacdo em vigor em Portugal na matéria de Saude, mais especificamente em Cuidados
Paliativos, Lei de Bases da Saude, Lei de Bases de Cuidados Paliativos, PEDCP, e, ainda, a
literatura, estudos cientificos e protocolos internacionais (Servico Nacional Satde, 2023). E
objetivo deste modelo organizacional, ultrapassar dificuldades de comunicacdo e,
consequente, agilizar o percurso do doente, baseado nos principios de proximidade de

Cuidados e objetivos de otimizacdo dos recursos.
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Resumidamente, é um modelo que visa permitir que a pessoa com necessidades
paliativas e familia, obtenham facilidade no acesso hé tipologia de cuidados mais adequada,
existindo maior capacidade de resposta, monitorizacdo e intervencdo de proximidade
(Servico Nacional Saude, 2023).

1.3.4. Fases de Intervencdo em Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos requerem rigor técnico, devem ser adequados a fase da doenca
em que a pessoa se encontra e devem estar acessiveis a todos aqueles que necessitam.
(Capelas et al., 2016a) Estes cuidados, estando integrados num sistema de saude, desde
internamento, cuidados por equipas de suporte no hospital e comunidade, devem-se fazer
adequar as necessidades da pessoa de forma a serem eficazes eficiente e efetivos. (Capelas
et al., 2016a) Dependendo da fase em que a pessoa doente se encontra - reabilitativa, pre-
terminal, terminal ou final - s@o delineados objetivos especificos estabelecidos pela equipa,
pela pessoa doente e familia (Marques A, Silva M., 2018). Conforme a tipologia, fase de
evolucao da doenca e os objetivos do processo terapéutico, este cuidado tem impacto positivo
no decurso da doenca, pelo que devem ser iniciados 0 mais precoce possivel, contribuindo

assim para a diminuicdo da presenca de um luto patologico (Marques A, SilvaM., 2018).

Quando a pessoa tem expectativas de meses ou anos de vida a intervencdo dos
cuidados paliativos, passa pelo controlo sintomatico, restauracdo da autonomia, podendo-se
considerar intervencdes mais severas, respeitando os principios e filosofia dos cuidados
paliativos (Capelas et al., 2016b). Este autor refere ainda, se essas mesmas expectativas sao
de semanas a meses, as adequacdes dos cuidados visam a qualidade maxima de vida que é
possivel, centrada no controlo de sintomas e no apoio social. Sendo as expectativas de dias
ou semanas, é necessario gerir expectativas realistas e diminuir o impacto na pessoa e
familia. Apresentando -se na fase agonica, as expectativas sdo de horas ou dias, todos 0s

cuidados devem confluir na maximizagdo do conforto (Capelas et al., 2016b).

Portanto, conforme a fase de intervencdo, devera convergir uma mobilizacdo de

recursos técnicos ajustados para a obtencéo de respostas mais adequadas e eficazes.
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1.4. AEQUIPA COMUNITARIA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS:
UMA GARANTIA DA QUALIDADE DOS CUIDADOS

A equipa de suporte em cuidados paliativos visa otimizar a qualidade de vida das
pessoas com condi¢cdes de vida limitadas e das suas familias através de uma abordagem
holistica. As evidéncias confirmam que estas equipas comunitérias de suporte em cuidados
paliativos sdo fundamentais para que a pessoa doente se mantenha no seu habitat de vida,
favorecendo a diminuigdo do sofrimento e a reducdo do tempo de hospitalizacdo (Mota. C.et
al., 2021). Dado os seus impactos positivos, a World Health Organization (OMS, 2016),
afirmou a necessidade de apoiar os doentes e seus familiares no domicilio para assegurar um
acesso mais amplo e equitativo as pessoas em situacdo paliativa, podendo esses servicos ser
promovidos por equipas comunitarias, para facilitar os cuidados de fim de vida e as mortes

no domicilio.

Expandir o acesso aos CP na comunidade € uma questdo politica importante
internacionalmente, porque muitos doentes preferem morrer em casa, 0s hospitais estéo
sobrelotados e os cuidados domiciliarios sdo muitas vezes menos dispendiosos do que oS

cuidados hospitalares (Seow et al., 2020).

1.4.1. A familia perante o processo de morrer

Tal como a Organizacdo Mundial de Salude reconhece, a prioridade nos cuidados a
pessoa em fim de vida e também na familia, pois € sobre ela que recai a maior carga de
cuidados (Comissdo Nacional Cuidados Paliativos, 2023). Os familiares/cuidadores da
pessoa com necessidades paliativas, tem um papel preponderante e complementar nos
cuidados prestados pelas equipas locais de cuidados paliativos. A familia é o nucleo social
que desempenha um papel fulcral na socializacdo dos seus membros e cada um deles podera
ser 0 apoio e equilibrio para ultrapassar momentos de crise ao longo da vida (Fernandes J.,
2016). O mesmo autor cita Carvalho (2012), refere que o desafio de viver, de se adaptar a
uma doenca no seio de uma familia, provoca em si mesma, alteracdes funcionais e estruturais

que a torna mais vulneravel para cumprir 0s seus encargos.
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A medida que a familia toma consciéncia da progressio da doenca, procura ser
orientada durante todo o processo de tomada de decisdo sobre o cuidar. Se consideramos,
pessoa doente e familia uma unidade a cuidar, os planos terapéuticos instituidos pelos
profissionais de saude deve integrar de forma sistematica, intervencGes direcionadas a

familia.

O tempo que a pessoa doente permanece junto do seu familiar, é considerado um
tempo de crescimento pessoal e espiritual, por vezes, redescobrem o sentido da vida. Estes
familiares cuidadores, priorizaram o cuidar e nele encontram, por vezes, realizacao pessoal.
N&o é apenas a pessoa em fim de vida que necessita de apoio e acompanhamento, mas todos
os elementos da familia que se confrontam diariamente com a complexidade do processo de
cuidar. Nesta complexidade que € o cuidar da pessoa doente no domicilio, € importante que
os cuidadores se sintam capazes de assumir a prestacdo dos cuidados gerais, mas para isso,

é necessaria formacao, orientacao e ajuda na resolucdo dos seus medos.

Os familiares na fase em que a pessoa doente ainda é autonoma, a satisfacdo das
necessidades, prendem-se no apoio, carinho e presenca, de forma a preservar a autonomia da
pessoa em fim de vida. Com o avancar da doenca e 0 aparecimento de novos sintomas, ea
consequente perda de autonomia, é na satisfacdo das necessidades basicas que os familiaresse
concentram. Para a pessoa que cuida, quaisquer cuidados prestados podem ser geradoresde
ansiedade e inquietacdo, pelo que os profissionais de salde devem orientar no sentido de
valorizar as necessidades formativas e informativas dos cuidadores. Neste compromisso
assistencial, deve existir dedicacdo, atencdo, carinho e atender as necessidades expressas e

ocultas da familia.

A integracdo da familia no processo de cuidados, ¢ fundamental para que esteja
efetivamente preparada para a prestacdo de cuidados e para que a morte ocorra no local
preferencial pelo doente e que essa vontade seja consensual , em concordancia com a da
familia. Os cuidados paliativos contemplam o apoio a familia em processo de luto e a
vivéncia deste periodo, exige a compreensdo da construcdo da identidade coletiva da familia
(Pimenta & Capelas, 2019). E na familia e pela familia, que concretizamos a maior parte dos
nossos projetos e realizacdes e, nos momentos finais da nossa vida, é nela que encontramos

0 apoio necessario para 0s viver 0 mais serenamente possivel.
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Muitas vezes, experiéncias anteriores (hospitalares) que foram percecionadas como
negativas fazem com que os cuidados domiciliarios sejam vistos como a possibilidade e
necessidade de dignificar a morte, ajudando a viver até ao Ultimo dia com dignidade. A
permanéncia no domicilio, permite encarar a “finitude” do processo de morre num ambiente
intimo e de convivéncia familiar. Esta decisdo, apoia-se muitas vezes, na vontade expressa
pelo ente querido, mas tambem, na vontade da familia em procurar evitar o escamoteamento
da morte, assumindo que pessoa doente permaneca junto deles na Gltima etapa da vida. No

entanto, necessitam de acompanhamento e apoio para continuarem a sua funcéo de cuidar.

O facto de os cuidados paliativos proporcionarem conforto até ao fim dos dias da
pessoa doente, de auxiliarem o familiar nas suas necessidades, permite aos familiares
libertar-se de culpas e, por conseguinte, realizar o seu processo de luto de forma mais
saudavel. Vivenciar sentimentos de tranquilidade, de dever cumprido, permite que 0s
cuidadores verbalizem uma sensacéo de paz interior, uma emoc¢édo que da sentido ao cuidar
de uma pessoa que nos € querido no domicilio. Enfrentar o processo de morrer de um ente
querido, gera internamente um conjunto de sentimentos e emocdes, por vezes dificeis de

processar.

O processo de aproximacédo da morte é geralmente muito exigente, delicado e dificil
para todos 0s que estdo mais proximos da pessoa em fim de vida, pelo que exige da familia
uma enorme capacidade de adaptacdo e de renovacdo, para oferecer apoio a pessoa doente.
Para que estes familiares/cuidadores assumam maior nivel de conhecimento sobre CP e 0s
recursos e servicos disponiveis, € necessario que as suas necessidades psicologicas,
emocionais e espirituais sejam também consideradas (Comissdo Nacional Cuidados
Paliativos, 2023).

Conviver com alguém a quem a morte é uma fatalidade inevitavel, leva a que muitas
vezes, os familiares percecionem sentimentos de luto antecipado. Cabe aos profissionais de
salde auxiliarem nessa constru¢do emocional, evitando futuras complicagdes emocionais.
Perante a vivéncia de um periodo de sofrimento intenso, os cuidadores recorrem por vezes a
crenca religiosa, que os ajuda a fortalecerem-se. A crenga religiosa, a fé, muitas vezes, €
considerada pela familia uma forca superior, que lhes da estimulo a serem capazes de realizar

os cuidados que Ihes exige coragem e dedicacao.

24



O ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL : DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS

Efetivamente, as dificuldades e os constrangimentos que os familiares enfrentam no
processo de cuidado, sdo geradores de sofrimento e que pode ser potenciado quando estes
recusam a aceitacdo da morte. De facto, uma comunicacdo eticamente correta, eficaz,
assertiva é fundamental para apoiar a familia a ultrapassar o sofrimento e ver as suas

necessidades satisfeitas (Fernandes J., 2016).

A familia, a qualidade de vida, a acessibilidade a cuidados humanizados e
diferenciados, o apoio na tomada de decisdo, sdo dimensdes dos cuidados paliativos que
contribuem para a satisfacdo familiar/cuidadora. (Observatério Portugués dos Cuidados
Paliativos, 2018)

1.4.2. A intervencéo dos enfermeiros na dignificacdo do processo de morrer no

domicilio

Cuidar em fim de vida tem levado a discussdes e reflexdes na sociedade em geral. E
fundamental, que se defenda um cuidado humano, pois estaremos a preocupar-nos com a
pessoa nas suas mais variadas circunstancias, valorizando todo o processo de viver em que
0 processo de morrer € parte integrante.

Prestar cuidados paliativos exigem ao profissional de salde, nomeadamente ao
enfermeiro que privilegia a pessoa doente e familia no envolvimento nas tomadas de decisao
sobre as suas preferéncias e o plano de cuidados a ser instituido, assim como, 0s desejos e
preferéncias em relacdo aos cuidados de fim de vida. Refere o Regulamento das
Competéncias Comuns do Enfermeiro Especialista (2019), que uma das competéncias
consiste em identificar as necessidades das pessoas com doenca crdnica incapacitante e
terminal, seus cuidadores e familiares avaliando e diagnosticando as necessidades de CP ao
nivel fisico, psico-emocional, espiritual e sociofamiliar; os sintomas descontrolados segundo
a sua intensidade e prioridade para a pessoa, utilizando o conhecimento cientifico. Intervir
junto da pessoa em fim de vida, no seu processo de morrer, é algo complexo e dindmico,
pois a equipa de salde tem de estar preparada para responder as mais variadas situacoes de
salide-doenca.

Convém realcar que a preocupacao de cuidar de pessoas em fim de vida e suas
familias, sempre foi preocupacdo para os enfermeiros, a pessoa doente é detentora de uma

dignidade inviolavel, merecendo todo o respeito e atencdo. Quando todas as alternativas de
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tratamento curativo se esgotam, ainda ha muito a fazer, no que concerne a protecdo da vida
humana com qualidade e dignidade.

E na relago terapéutica que se estabelece a base para todo o cuidado. Nessa relac&o,
o profissional de salde deverd ter dominio das suas emocdes, proporcionar um ambiente
relacional calmo, confortavel e confiavel e deve centrar-se na escuta ativa, na presenca,
disponibilizando tempo de qualidade, fazendo o outro sentir-se acompanhado e protegido
(Pimenta & Capelas, 2019). Ao serem identificadas necessidades que necessitam dar
resposta, é na base do apoio, dedicacdo, atencdo, carinho, valorizando o papel da familia e
facilitando o cuidado adaptativo criativo, que se consegue alcancar um final de vida com
conforto.

O apoio, a forca transmitida, o dialogo, a ajuda, sdo intervencgdes a ser desenvolvidas
pelo enfermeiro especialista em cuidados paliativos, pautando a sua conduta com uma
comunicagdo franca, evitando conspiracdes de siléncio, favorecendo a manutencdo da
autonomia e da dignidade da pessoa doente e familia.

A OE (2019), defende que o enfermeiro especialista tem como competéncia comum
0 estabelecimento de uma relacdo terapéutica com a pessoa doente e familia, de forma que
estes, se adaptem as consecutivas perdas, a morte e ao processo de luto.

O enfermeiro ao acompanhar a familia que cuida da pessoa doente em final de vida,
deve centrar a sua intervencdo em informar, formar e preparar para a aceitacdo do final da
vida do seu familiar. A disponibilidade da equipa de saude, a recetividade, a entrega, a
presenca, a empatia, entre outros, sdo atributos fundamentais ndo sé para a capacitacdo do
familiar, como para que este aceite o final de vida com serenidade.

A dimensdo da espiritualidade, a dimensdo religiosa, sdo que os profissionais de
salde devem estar preparados para promover e reconhecer precocemente. Para isso, €
fundamental escutar as narrativas de cada um, acompanhar, ajudar e facilitar o processo
transformativo numa atitude de atencdo, amor e compaixdo (Duarte C., et al., 2021).

E de realcar que uma abordagem global ao sofrimento da pessoa doente, é
fundamental, pois o sofrimento é uma experiéncia complexa. A avaliacdo constante das
varias dimensdes do sofrimento permite ao profissional de salde uma maior proximidade as
necessidades da pessoa em situacdo de doenca incuravel, progressiva e avancada e da sua

familia. O sofrimento como foco de intervencdo de enfermagem exige efetivamente, uma
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capacidade de ajuda por parte do profissional de saude que pode fazer a diferenca perante o
cuidar do sofrimento.

O enfermeiro assume assim, um papel basilar e privilegiado na intervencdo face ao
sofrimento, exigindo competéncias especializadas e habilidades pessoais, como ser capaz de
refletir sobre as suas atitudes e comportamentos, a sua posicao face a doenca e a morte de
forma a conseguir uma interacdo entre todos os envolvidos no processo de cuidar baseada
numa relacdo de confianca e de partilha.

Em sintese, o profissional de salde, nomeadamente o enfermeiro em cuidados
paliativos, tem uma acdo determinante na promocao da dignidade da pessoa, no alivio do
sofrimento, assim como, desempenha um papel preponderante no acompanhamento do luto
das mesmas. Para tal, a prestacdo de cuidados efetivos a familia implica uma formacao
especializada, para o desenvolvimento de competéncias especificas no apoio e
acompanhamento do processo de luto, comunicagao, gestdo de sintomas, trabalho em equipa
com o cumprimento da ética e deontologia profissional (Pimenta & Capelas, 2019).

O processo de morrer é com certeza, um dos processos que gera em nos enquanto
pessoas, as mais intensas sensacdes e modificacdes, cabe aos enfermeiros que todas essas
vivencias e, perdas ocorridas durante o processo de doenca seja enfrentado pelos familiares
com calma e harmonia. Convém ainda referir, que devemos conhecer as necessidades,
dificuldades, espectativas, desejos de forma a prestar cuidados centrados na pessoa e com a

pessoa.
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Neste capitulo iremos descrever todo processo desenvolvido e a metodologia
utilizada no estudo de investigacao.

2.1. PROBLEMATICA, QUESTAO DE INVESTIGAGCAO E OBJETIVOS

A alta da pessoa com doenca incuravel para o domicilio, confronta a familia com uma
série de necessidades, como emocionais, econdémicas, laborais, habitacionais, entre outras
(Santos, 2006).

Salienta Wu et al. (2020), que a familia e a pessoa doente sdo confrontadas com
cuidados de elevada complexidade, dai a necessidade da existéncia de uma equipe de suporte
comunitaria em cuidados paliativos, dando assim, resposta aos momentos de crise. Connor,
(2020), chama a atencdo para a necessidade de politicas de expansdo dos cuidados paliativos
domiciliarios.

Salienta Payne (2010), que o cuidador ao demonstrar capacidade para lidar com a
doenca, influencia positivamente a pessoa doente, ou seja, se demonstrar resiliéncia,

otimismo e capacidade de adaptacdo, vai influenciar positivamente a qualidade dos cuidados.

Também a nossa experiéncia profissional no contexto dos cuidados de salde
primarios, nos tem demostrado que aliviar o sofrimento dos familiares que enfrentam a
incurabilidade da doenca é uma das tarefas mais dificeis, na medida em que, nos deparamos

com os limites da nossa intervencdo e com a impoténcia de lidar com o fim de vida.

Neste contexto, uma excessiva medicalizacdo da morte, ndo significa morrer melhor,
mas antes, morrer sem qualidade. E necesséaria uma ressocializacdo da morte, oferecendo
condicdes para respeitar a dignidade da pessoa em fim de vida. Morrer em casa é segundo
varios estudos o local preferencial para morrer pois proporciona bem-estar psicologico e até
espiritual. No entanto, ha desafios colocados as familias que cuidam destas pessoas doentes,

nomeadamente na area da gestdo dos sintomas (Chang et al., 2023).

Tendo em conta todos estes pressupostos, o diagnéstico de situacdo realizado no
contexto do estagio de natureza profissional, colocamos a seguinte questdo de investigacao:
Qual a percecéo das familias cuidadoras acerca da importancia da existéncia de uma equipa

comunitaria de suporte em cuidados paliativos no concelho de Barcelos?, com o objetivo
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geral de conhecer a percecéo dos familiares cuidadores acerca da importancia da existéncia de
uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos no concelho de Barcelos e com a
finalidade de sensibilizar as organizacGes de salide da importancia da equipa comunitaria em

cuidados paliativos.

Com base na questdo de investigacdo, formularam-se as seguintes questes:

Qual o conceito de cuidados paliativos atribuido pelos familiares da pessoa
em fim de vida?

Qual a percecdo dos familiares da pessoa em fim de vida acerca das
intervencdes a serem prestadas pela equipa comunitaria de suporte em

cuidados paliativos?

Qual a percecdo das familias acerca das vantagens da existéncia de uma
Equipa Comunitaria de suporte em cuidados paliativos no concelho de

Barcelos?

Quais dificuldades enfrentadas pelos familiares da pessoa em fim de vida na

prestacao de cuidados?

Qual a opinido dos familiares acerca da importancia do apoio telefénico pela
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos?

Assim, definiu-se 0s seguintes objetivos especificos:

¢ ldentificar a opinido da familia acerca do conceito de cuidados paliativos

atribuido pelos familiares da pessoa em fim de vida

¢+ Analisar a percecdo dos familiares da pessoa em fim de vida acerca das
intervencdes a serem prestadas pela equipa comunitaria de suporte em

cuidados paliativos

¢ ldentificar as vantagens da integracdo de uma Equipa Comunitaria de Suporte

em cuidados paliativos;

31



DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA

% Identificar as expectativas das familias acerca da intervencdo de equipa

comunitéria de suporte em cuidados paliativos

% ldentificar as dificuldades enfrentadas pelos familiares da pessoa em fim de

vida na prestacao de cuidados

% Identificar a opinido dos familiares acerca da importancia do apoio telefénico
pela equipa comunitéria de suporte em cuidados paliativos

2.2. METODOLOGIA E TIPO DE ESTUDO

A metodologia qualitativa € um processo que recorre a procedimentos cientificos para
encontrar resposta a um problema e apoia -se no raciocinio indutivo (Fortin, 1999). A pesquisa
qualitativa preocupa -se com fatos que estdo centrados na interpretacdo e explicacdo de um
determinado fendmeno. Minayo (2010), afirma que a abordagem qualitativa remete ao
universo de significados, motivos, aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde
a um espaco mais profundo das relacdes, dos processos e dos fenémenos que ndo podem ser
reduzidos a operacionalizacdo de variaveis. Com a adocdo desta metodologia pretende -se
compreender a complexidade e os pormenores das informacdes recolhidas num determinado
meio e das representacdes que os individuos colocam na relacdo com o mesmo (Sousa J., et
al., 2020). A investigacdo qualitativa caracteriza -se pelos conceitos de credibilidade.
fiabilidade, transferibilidade e de confirmacdo (Fortin, 1999). Os dados obtidos adquirem-se

de diversas formas, uma das quais, sdo as entrevistas.

O interesse do investigador ao utilizar esta metodologia esta centrado na perspetiva dos
participantes, cuja analise dos dados é efetuada de modo indutivo (Bogdan e Biklen, 1994). A
abordagem qualitativa podera contribuir para o desenvolvimento de conhecimentospara a
pratica dos cuidados de enfermagem (Fortin, 1999). Assim, atendendo ao objetivo do presente
estudo, optou-se por desenvolver um estudo exploratério e descritivo, 0 processo e o
significado s&o o centro do estudo. E descritivo porque a analise dos dados é efetuada de forma
indutiva, procura -se caracterizar o fendmeno em estudo (Fortin, 1999). Um estudo

exploratério permite ao investigador uma maior proximidade com a envolvéncia do universo
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do objeto de estudo de forma que através dos métodos e dos critérios, fornece informacdes e

orienta a formulacéo das questdes de investigacdo (Coutinho, 2018).

As pesquisas exploratorias, exploram um problema fornecendo informacGes para uma
investigacdo mais precisa. Os estudos descritivos fornecem informacgdes adicionais sobre o
tema pesquisado, associando-se de forma eficaz a pesquisa exploratoria (Cordeiro F., et al.,
2023).

2.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Para Coutinho (2018), a populagdo consiste “no conjunto de pessoas ou elementos a
quem se pretende generalizar os resultados e que partilham uma caracteristica comum” (p.
89). Assim sendo, os participantes foram selecionados, de acordo com os critérios de

inclusdo e exclusao, definidos:

= critérios de inclusdo: familias cuidadoras que acompanham a pessoa doente a
consulta externa de paliativos do Hospital Sta Maria Maior — Barcelos e aceita

participar no estudo.;

=> critério de exclusdo: familias cuidadoras/ ndo cuidadoras que ndo frequentam a

consulta externa de cuidados paliativos no Hospital Sta Maria Maior — Barcelos.

As familiares cuidadoras que participaram neste estudo sdo todas do sexo feminino,
a idade dos entrevistados tem maioritariamente idade superior a 51 anos e o nivel de
formacdo predominante é até ao 9° ano. No entanto, ha 3 entrevistadas que tem formacéo

superior, conforme esta descrito na tabela 5.
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Tabela 5 -Caracterizacdo dos participantes no estudo

N° Sexo Idade Nivel
Entrevista formacao
E001 feminino 56 Ensino superior
E002 feminino 51 9% ano
E003 feminino 69 4° ano
EQ04 feminino 48 12° ano
EO005 feminino 52 9% ano
E006 feminino 30 Ensino superior
EOQ07 feminino 68 4° ano
EO008 feminino 34 12° ano
EO009 feminino 54 6° ano
EO10 feminino 38 Ensino superior
EO11 feminino 41 7° ano

Nota: tabela elaborada pelo autor

Foram realizadas 11 entrevistas por se atingir a saturacdo dos dados, ou seja, ndo

surgiu informacédo nova relevante que enriguecesse o estudo.

2.4 ESTRATEGIAS E INSTRUMENTO DE RECOLHA DE DADOS

Para a recolha de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada (Apéndice 1) pelo

facto de se adequar aos objetivos do estudo e a metodologia. De facto, a entrevista

semiestruturada, sdo as de eleicdo em estudos exploratérios descritivos, pois permite ao

participante desenvolver as suas ideias, no entanto os dados sdo mais dificeis de analisar e

codificar (Fortin, 1999).

A entrevista semiestruturada é flexivel e fluida e, existe um conjunto de tematicas

previamente definidas. Da liberdade ao investigador para colocar questdes que entenda ser

pertinentes para o entendimento do estudo, permite explorar sentimentos e percecdes dos

participantes, permite examinar conceitos, 0s participantes exprimem espontaneamente o

gue pensam sobre a tematica e permite dar uma ideia mais precisa da sua experiéncia (Fortin,

1999).
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2.5 TECNICAS DE ANALISE DE DADOS

A Técnica de analise de dados utilizada foi a analise de conteudo. A mesma é
entendida por Bardin (2011) “como um conjunto de técnicas de analise das falas, que visa
obter por procedimentos sistematicos e objetivos do contetido das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitem as inferéncias de conhecimentos relativos de condic¢des
de producédo/rececao (variaveis inferidas) destas mensagens” (p.41). Bardin (2011) refere
que a analise de conteludo, pode ser realizada de duas formas: segundo um sistema de
categorias existente ou segundo um sistema de categorias que emerge “da classificacao
analdgica e progressiva dos elementos”, ou seja, a definigdo das categorias pode ser feita a
priori ou a posteriori (p.119). A investigadora recolheu os testemunhos através de uma
entrevista realizada de forma presencial, de 1 de dezembro de 2023 a 20 de fevereiro de
2024. O participante aceitou de forma livre e esclarecida participar no estudo e aceitou
também a gravacao da entrevista. Foram entrevistados 11 familiares cuidadores e nenhum
participante recusou ou desistiu do estudo. A entrevista foi orientada por um conjunto de
perguntas semiabertas (Apéndice 1) relativo a sua opinido sobre o conceito de cuidados
paliativos, a sua percecdo acerca das intervencgdes a serem prestadas pela equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos, a sua opinido acerca das vantagens da integracdo de uma
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos; as suas expectativas acerca da
intervencao de equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos, as dificuldades que
enfrentam bem como a sua opinido acerca da importancia do apoio telefonico. A
investigadora parou de fazer entrevistas quando os dados estavam saturados, ou seja, quando
ja ndo emergiu dados significativos para o estudo. Os registos das entrevistas foram
transcritos literalmente e codificadas. Segundo Bardin (2011), a analise do conteudo é um
conjunto de ferramentas de cunho metodoldgico em constante aprimoramento, que
se aplicam a discursos de forma a permitir inferir. Os dados da entrevista semiestruturada
foram analisados de forma qualitativa segundo a analise de contetdo de Bardin, onde de
acordo com as areas tematicas que emergiram das respostas dos participantes, definimos
categorias e subcategorias. Os elementos foram classificados apds a identificacdo do
contelldo em comum, permitindo seu agrupamento. Apos a “leitura flutuante” da entrevista
transcrita, o autor recomenda a escolha de um indice organizado em indicadores, codificam-

se os dados, procedimento pelo qual os dados sdo transformados sistematicamente e
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agregados em unidades. Para Bardin (2011) uma unidade de registo significa uma unidade a

se codificar, podendo esta ser um tema, uma palavra ou uma frase.

A analise de dados visa compreender de forma critica o sentido daquilo que foi
questionado, os seus significados explicitos ou implicitos (Sousa J. et al., 2020). O mesmo
autor afirma, que a analise de conteddo consiste no desmembramento e posterior
agrupamento das unidades de registo. A técnica de analise de dados, permite a compreens&o,

a utilizacdo e a aplicacdo de um determinado contetdo (Sousa J., et al.,2020).

2.6 QUESTOES ETICAS

Num processo de investigagdo, 0 mesmo inicia -se com a explicacdo dos objetivos
em estudo. A investigadora assegurou 0 anonimato e a confidencialidade dos dados. Foi
oferecido impresso o enquadramento do estudo, o guido da entrevista e 0 consentimento para
cada entrevistado(a) antes da realizacdo da entrevista (Apéndice II). A realizacdo da
entrevista foi através de um guido, de forma presencial, tendo sido agendada entre a
investigadora e a/o participante, mediante a sua disponibilidade, que decorreu entre 0 més
de dezembro de 2023 e fevereiro de 2024.

A investigadora guardou as entrevistas em computador proprio com sistema de
blogueio. Foi realizada a transcricdo das entrevistas que serdo destruidas apds discussdo e
apresentacdo do trabalho em provas publicas. Todos os dados foram codificados com
atribuicdo de um nome ficticio, impossibilitando a sua identificacdo com a fonte, com
atribuicdo de um cddigo (E001 e assim sucessivamente). Os participantes foram informados
da auséncia de qualquer contrapartida da sua colaboracdo na investigacdo, assim como, da
possibilidade de interromperem a sua participacdo no estudo em qualquer momento. Em
nenhuma situacdo foram divulgados os dados a pessoas externas a investigacao e assegurou-
se que estes procedimentos estavam em conformidade com a legislacdo nacional e da Unido
Europeia em vigor, (Lei n.° 58/2019, Diario da Republica n.° 151/2019, Série | de 2019-08-
08; e Regulamento (UE) 2016/679 do Parlamento e do Conselho, de 27 de abril de 2016,
relativo a protecdo das pessoas singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais

e a livre circulacdo desses dados). Por outro lado, antes de qualquer divulgagéo se
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elaborou um Acordo de tratamento de dados referente a este estudo, assinado pelas partes
envolvidas, investigadora e Entidade Hospitalar, tendo sido enviado & comissdo de ética
deste hospital. Obtivemos também a autorizacdo da diretora da unidade de cuidados
paliativos que facilitou o envolvimento do servico. A divulgacdo sé se iniciou quando a
deliberacdo do conselho de administracdo e comissdo de ética deram parecer favoravel.
(Anexo 1)

2.7. APRESENTACAO E ANALISE DE RESULTADOS

No presente subcapitulo proceder-se-a a apresentacdo e analise dos resultados,
obtidos através da analise de contetido das 11 entrevistas realizadas, das quais emergiram 6

areas tematicas (Apéndice I11) que a seguir apresentamos.

Conceito de cuidados paliativos atribuido pelos familiares da pessoa em fim de

vida

Os cuidados paliativos, concebe a pessoa como um ser holistico que esta para além
da doenca, considerando as suas escolhas, a sua dignidade. (Abejas & Duarte,2021) A
evidencia cientifica demonstra que a compreensdo dos familiares estd muito relacionada com
o cuidado do fim de vida e conforto. Neste sentido achou-se pertinente identificar o conceito

de cuidados paliativos atribuido pelos familiares da pessoa em fim de vida.

Através dos relatos das familias identificamos 6 categorias:” Cuidados dirigidos a
pessoa doente e familia”, “Cuidados de acompanhamento dirigidos aos problemas
decorrentes da doenca incuravel”’, “Impulsionadores da qualidade de vida”,
“Impulsionadores do alivio do sofrimento”, “Cuidados dirigidos ao fim de vida”,” Cuidados
de atengdo”, conforme ilustra a figura 5.
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Figura 5 - Categorias identificadas na area tematica do conceito de cuidados
paliativos atribuido pelos familiares da pessoa em fim de vida
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Nota: figura elaborada pela autora

O significado atribuido pela familia face ao conceito de cuidados paliativos que
reuniu mais consenso foi a categoria, “Cuidados dirigidos a pessoa doente e familia”, em
6 relatos destacamos alguns exemplos:

* (...) Cuidados paliativos sdo todos aqueles cuidados que prestamos ao doente
e a familia ndo s6 o doente, mas também a familia (...) a familia tem de estar

sempre muito interligada (...). E001

* (...) Cuidados paliativos acho que pronto € uma equipa que ajuda os doentes e

ajuda os cuidadores no seu dia a dia ao cuidar do familiar (...). E009

 (...) acompanhar o paciente e a sua familia em todo este processo porque ndo

é sempre no fimde vida (...). E010

Na categoria, “impulsionador da qualidade de vida”, foi uma das categorias que

reuniu quatro descricGes das familias, das quais destaco 0s seguintes extratos:

* (...) pbr o doente e mesmo a familia mais confortaveis tendo sempre presente

o diagnostico o conforto do doente e da familia (...). E001

* (...) Paramim os paliativos e nds tornamos a melhor qualidade de vida (...).
E002
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A categoria, “Impulsionadores do alivio do sofrimento”, reuniu trés relatos que

destacam:
* (...)no aliviar o sofrimento com melhor qualidade (...). E002

e (...)alivio do sofrimento (...). E010

* (...) Eu acho que quando uma pessoa nio sabe ¢ houver uma pessoa que
saiba explicar para a gente poder proceder melhor, que é a melhor coisa, no
sentido de se tem isto ou aquilo, a gente ndo consegue perceber bem, mas se
tiver alguém que saiba explicar e a gente faz exatamente 0 que uma pessoa
diz (...). E005

Existem trés relatos na categoria “Cuidados de aten¢ao”, que a referéncia desta

forma:

* (...) Euacho que é uma coisa muito importante porque pelo menos para mim
foi importante mesmo ... s6 0 apoio que a gente tem em casa... € o0 médico

acasa ... enfim...acho muito... pelo menos para mim foi 100% (...)E007

* (...) s3o cuidados de mais proximidade tanto a nivel fisico até de tempo de
espera, disponibilidade para os cuidados prestados ao doente porque 0s

cuidados paliativos requerem os cuidados continuos e proximos (...). E001

*  (...) Acho que ficam mais assistidos, digamos, porque tém outra atengao que

as vezes a medicina ndo consegue dar (...). E008

A categoria “Cuidados de acompanhamento dirigidos aos problemas decorrentes

da doenca incuravel” é considerada por uma familia que explica:

* (...)Até hd um tempo atras mais ou menos nao tinha ideia nenhuma que seria
cuidados paliativos neste momento infelizmente e também felizmente porque
é sinal que o meu pai ainda esta connosco tenho meu pai acamado ele saiu
daqui do hospital ano passado em outubro acamado, algaliado e com sonda
temos que aprender do zero a mudara fralda virar na cama para fazer tudo o

que ndo tinhamos nog¢éo nenhuma (...)vamos aprendendo todos os dias e eu
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noto que os cuidados paliativos por telefone ajudam bastante mas sem duvida
alguma presencial seria fenomenal para nés e principalmente para o doente.

S&0 0 meu pronto-socorro, como eu costumo dizer (...). E004

A categoria “Cuidados dirigidos ao fim de vida” é considerada por uma familia que

explica:

e (...) Servigo de cuidados de fim de vida em ultima linha de tratamento (...).
E006

Em sintese, podemos verificar que as familias cuidadoras da pessoa com doenca
cronica e incuravel concebem os cuidados paliativos como cuidados agregadores de
dignidade para a pessoa doente. Esta diversidade de conceitos, leva-nos a poder inferir que
0s conceitos estdo relacionados com as suas vivencias, cultura, meio social, crencas, valores
entre outros. Todos estes aspetos, alertam os enfermeiros e restantes profissionais de satde
para a importancia do conceito, de forma a terem presentes e estarem atentos as varias
dimensdes que sdo valorizadas pelas familias na satisfacdo de necessidades do seu ente

querido.

Percecdo dos Familiares da pessoa em fim de vida acerca das intervencdes a

serem prestadas pela equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos

A concecdo dos cuidados a serem prestados pela equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos na perspetiva dos familiares, assenta nas competéncias da comunicacéo.
Estudos realizados, revelam que os profissionais de satde podem utilizar véarias técnicas de
comunicacdo de forma a estabelecer um relacionamento com o cuidador, de forma a
promover ambiente de interacdo e empatia; assim como repetir as informacgdes conforme as
necessidades, certificando-se de que os ensinos foram compreendidos; ser honesto e

transparente; ter disponibilidade (Ribeiro & Duarte, 2020).

Os cuidadores revelam necessitar de apoio/acompanhamento da equipa de suporte

em Cuidados Paliativos, na medida em que, proporcionam respostas efetivas as necessidades
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presentes, fornecem seguranca, material de apoio e validam os cuidados prestados pelo
cuidador (Fernandes A., et al, 2020).

Na area temética, “Percecio dos Familiares da pessoa em fim de vida acerca das
intervengdes a serem prestadas pela equipa comunitaria de suporte em cuidados
paliativos” foram identificadas 7 categorias: “Promover uma alianga terapéutica”,
“Validagdo dos cuidados prestados pelo cuidador”, “Nao sabe”, “Gestdo de sintomas”,
“Gestao emocional”, “Oferecer formagado aos cuidadores”, “Esclarecimento de duvidas”, que

estéo representados na figura 6.

Figura 6 -categorias identificadas na area tematica ""Percecao dos familiares da pessoa
em fim de vida acerca das intervenc¢des a serem prestadas pela equipa comunitaria
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Nota: figura elaborada pela autora

A categoria “Esclarecimento de duvidas” foi a que obteve o maior nimero de

unidades de analise, na totalidade foram quatro:

e (...) digamos nos tentamos que o nosso pai ndo venha, mas se tivesse uma
visita regular de alguém dos cuidados paliativos sem ddvida alguma que era
ajudar-nos a nds a tirar certas ddvidas que nos aparecem no dia a dia que as

vezes para nds parecem uma coisa séria sem solucao e as vezes € uma solucao
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tdo rapida tdo facil e eu acho que isto ia ajudar todos. Neste caso o0 doente e a
familia que est4 a cuidar dele (...). E004

(...) mais informacéo para tirar duvidas (...). E007
(...) ajudam os cuidadores nas davidas (...). E009

(...) mas as vezes ficam muitas davidas e no fim de semana ndo tive apoio
nenhum, mas as vezes falta-nos ali aquele apoio presencial porque ficam

muitas duvidas as vezes (...). EO11

Na categoria “Gestao emocional”, obteve-se 3 unidades de analise:

(...) 0 acompanhamento psicologico ao doente e familia (...). E006

(...) fossem e que conversassem um bocadinho com o cuidador porque a
pessoa sO em casa também tem dividas e esta assim mais naquela e se fosse
alguém que a gente pudesse desabafar e conversar um bocadinho eu acho que
era bom para o cuidador ter um bocadinho aqueles 5 minutos digamos de
apoio, acho que a gente fica mais aliviada sim a gente conversasse um
bocadinho a gente ouvia o outro lado e parece que sentia mais confiante do

que estava a fazer (...). E005

(...) O facto de eles estarem presentes, a familia, a propria pessoa o cuidador
necessitar de falar um pouquinho do que esté a passar e de poder ter um espaco

para falar ... esse apoio (...) E010

Na categoria “Validacao dos cuidados prestados pelo cuidador”, foi reunida trés

descricBes das familias, nestes extratos expresso duas delas:

(...) acho que a parte doente e para nés era muito melhor virem a casa, a gente
pelo telefone sempre vai ficar um bocado aflita (...) era melhor presenca em
coisas mesmo porque a gente vé-se aflita porque ndo sabe se esta a fazer
correto (...) gente esta com aquele receio serd que € assim serd que nao € sera

que estou a fazer bem (...). E002

(...) E importante termos 0 apoio a0 mesmo de virem a casa verem até mesmo
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as condicOes e se for preciso ajudar, eu sempre me desenrasquei, mas se

houver alguém que possa ajudar que seja préximo (...). E005

Na categoria “Oferecer formacao aos cuidadores”, duas familias relatam:

(...) ir dando alguma formag¢ao aos cuidadores também para ajudar, porque
nds vamos lidando ndo é que temos formacao ou assim, as vezes a formacao
ndo é o0 mais importante porque aquilo é uma vida real e entdo cada caso é um
caso e agora concretamente eu cuido da minha avd, mas eu ja cuidei de outras

3 pessoas antes e foram todos diferentes (...). E008

(...) anivel da medicacdo como a morfina € preciso cuidado e ndo € um idoso
que vive sozinho que vai fazer isso ndo € ...porque sao coisas delicadas, dar
a mais do que tem que dar...dar a que horas que tem que dar... s@o coisas que
tem que ser ensinadas. A meu familiar tinha muitas dores a fazer a viragem
(posicionamento), o tomar banho e nos achamos que era melhor dar
medicacdo, porque na fase terminal doi tudo e assim estabilizava a dor. Essa
equipa ao ir ao domicilio ia dar essas indicagdes explicava como fazia e via o
doente (...). EO11

Foi apontada por um familiar “Promover uma alianca terapéutica”, temos um

achado:

(...) tem de haver uma boa comunicagao entre a familia o doente e a equipa
comunitaria. Eu acho que tem de haver uma cooperacao das 2 partes tanto da
equipa dos cuidados paliativos como da familia. E tem de haver uma

comunicacdo efetiva (...). E001

“Nio sabe” foi uma das respostas obtidas:

(...) Se existisse ndo sei, Sra. Enfermeira (...). EO03

Uma familia considera importante a “Gestao de sintomas™:

43



DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA

e (...) ¢ muito importante no controlo da dor e de outros sintomas nos doentes
(...).EO06

Como se pode verificar, os familiares percecionam as areas fulcrais de intervencao
dos cuidados paliativos, mesmo ndo usufruindo desses cuidados na comunidade. A relacéo
terapéutica estabelecida, a gestdo de sintomas e emocional e o reforgo positivo da atuagao

do familiar cuidador sdo cruciais no tratamento da pessoa doente.

Opinido dos Familiares relativo as vantagens de uma equipa comunitaria de

suporte em cuidados paliativos

Cuidar da pessoa doente no domicilio, é um cuidado singular, construido e prestado
de acordo com as necessidades quotidianas da pessoa doente que exige competéncias e
habilidades. Por isso, é necessario que o enfermeiro seja uma fonte de suporte e se torne parte
integrante no apoio da familia, de forma a fortalecé-la e a transmitir-lhe confianca no cuidar
no domicilio. Morrer em casa pode promover o bem-estar psicologico e espiritual, mas
também, desafiante no controlo de sintomas (Chang P., 2023). Assim, no decorrer das
entrevistas, as familias deram a sua opinido relativa as vantagens de uma equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos e foram identificadas quatro categorias:
“Apoio/acompanhamento”, “Esclarecimento de duvidas”, “Proporcionar conforto”, “Alivio
do sofrimento”. Na categoria “Apoio/acompanhamento”, foram identificadas trés sub-
categorias: “gestdo dos cuidados a pessoa em fim de vida”, “emocional”, “fornecem

seguranga”, conforme expressa a figura 7.
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Figura 7 -Categorias e sub -categorias na area temaética ""opinido relativa as vantagens
uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos"

Re3Ld0 0Ot CuddUos d
prusce om fim de vda
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Opinido dos larecimento de david. 2

familiares relativo as
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de suporteem cp ; proporcionar conforto

slivio do sofrimento

Nota: figura elaborada pela autora

Relativamente a categoria “Apoio / acompanhamento”, a subcategoria “gestao dos

cuidados a pessoa em fim de vida, reuniu um relato:

* (...) ird ajudar a cuidar do seu familiar nas dificuldades que enfrenta na
prestacdo de cuidados, onde é que tem mais dificuldade e é muitas vezes o
gerir 0s sintomas. ou nao alimentar, um agravamento do Estado que a gente
ndo sabe e dai € que eu acho que é importante esta proximidade como néo
saber como atuar as vezes nao sabemos muito bem o que fazer, se houver esta
proximidade havera sempre descanso maior do cuidador e uma resposta mais
efetiva para o doente (...). E001

Na subcategoria, “emocional”, ha duas familias que referem:

* (...) o acompanhamento para eles para os doentes e para nds que sao nos
também temos problemas psicoldgicos e para além de nédo ser psicélogos, para
nés é uma terapia psicoldgica estamos com muito mais forca a nds temos
aquelas pessoas que nos faz bem ao doente e faz bem a nds que nos

confortamos com os problemas (...). E002

* (...)s0 o facto de a gente estar a gente sente -se apoiada que eu vim por mim

foi 0 meu caso a gente sente apoiada 100% facilita ...ai facilita muito muito...

de
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mesmo muito muito é algo por mim foi pelo menos a ajuda que teve para
minha mae foi 100% (...). E007
Relativamente a subcategoria “Fornecem seguranca”, é considerada por uma

familia e elucida:

« (...)acho que pronto, que nos pde mais a vontade mais seguros (...). E009

Na categoria, “Favorecimento de uma relacéo de confianga”, uma familia explica:

* (...) haverd um conhecimento efetivo até da todas as pessoas serdo um
relacionamento até mais facil mais proximo mais individualizado acho que

seria SO vantagens (...). EO01

Na categoria “Esclarecimento de duvidas”, uma familia exemplifica:

* (...) A minima davida que eu tenho eu tenho posto médico que nao tenho
gueixa nenhuma, mas ha duvidas que o posto médico primeiro consigamos
falar com alguém € dificil, eu ligo aqui para a enfermeira ou com a doutora
Marta e tém me ajudado bastante muitas vezes ja nem trago o meu pai ao

hospital porque por telefone elas tém me ajudado(..). EO04

Na categoria “Proporcionar conforto” é referido por uma familia:

« (..) eu achava que era super importante termos também para confronto com o
proprio doente porque era um pouco 0 gue eu sentia com a minha mae que se
sentia um bocadinho desconfortavel na ida as consultas j& numa fase mais
avancada da doenca e para conforto tanto do doente como da familia terem
esse apoio em casa. Que € o local onde os doentes se sentem melhor, esta mais

que escrito que se sentem melhor em casa (...). E006

A categoria “Alivio do sofrimento”, é expressa por uma familia:

* (...) A equipa dos paliativos no fundo ¢ uma equipa quase que quase esta
também 24 horas ativa para os doentes que tém doencas que no fundo ndo

tém cura e ai aliviam o sofrimento até a ultima hora (...). E008
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Uma equipa comunitéria na perspetiva dos familiares, serd um suporte aos seus
cuidados, medos, insegurancgas e no seu ponto de vista é uma forma de poder proporcionar

alivio de sintomas, de sofrimento ha pessoa doente.

Opinido dos familiares acerca da importancia do apoio telefénico pela equipa

comunitaria de suporte em cuidados paliativos

Viver com uma doenga crénica, gera desafios, necessidades e dificuldades quer na
pessoa doente, quer na sua familia. A tecnologia em geral e, 0 apoio telefonico, permite a
familia a gestdo clinica e que a pessoa doente permaneca no conforto do seu ambiente
familiar. No entanto, ndo substitui um cuidar presencial de relacdo (Abejas & Duarte, 2021).
As dificuldades que a familia enfrenta, provoca uma variabilidade de sentimentos e emocdes
e o facto de ter esta forma de se comunicar permite a coordenacdo dos cuidados mais
ajustados e eficazes, facilita a comunicacdo, mas ndo substitui o cuidado presencial

personalizado.

Da anélise das entrevistas foram destacadas duas categorias: “Fornece seguranca”,

“Favorece ajuda no controle da dor”, conforme esta descrito na figura 8.

Figura 8-Categorias identificadas na rea tematica ""Opinido dos familiares acerca da importancia do

apoio telefonico pela equipa comunitéria de suporte em cuidados paliativos"
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paebativos

= —— ) fornecea ajuda no controle -
de Sor

Nota: figura elaborada pela autora

47



DA PROBLEMATICA A METODOLOGIA

Na categoria “Fornece seguranca”, sdo quatro as familias que explicam, das quais

destacamos:

« (.)telefone também é muito importante a gente tem sempre ali uma
retaguarda mesmo pronto vem o periodo noturno nos sabemos que periodo
noturno as vezes é quando os doentes agravam mais a gente fica mais
quando chegar de manhd dizer assim olha posso ja contactar alguém para
me dar uma ajuda para saber se estou a fazer bem ou ndo eu penso que esse

contato telefone é sempre muito importante(..). E001

* (...) ha situagdes que acho que uma chamada ja resolve tudo. Ao nivel de
medicacdo como a nivel de dor as vezes até uma palavra de uma enfermeira
ou ndo e que nos liga ja ajuda muito para nos lidarmos com o doente e eu

acho que é muito importante (...). E008

*  (...)100%, porque neste sentido sentimos acompanhada, apoiada, porque
por vezes sdo situacOes aflitivas, de grande soliddo para o paciente e a
familia quando ndo sabem o que fazer e seria bom poder haver uma

assisténcia telefonica a quem possam contactar (...). E010

A categoria “Favorece ajuda no controle da dor” ¢ mencionada por duas

familias:

* (...) muito importante porque quando precisamos de alguma coisa a Sra.

enfermeira Orientou-me muito nas dores (..). E003

* (...) a componente comunitaria o apoio telefonico ¢ super importante, na
parte final eu estava sempre em contacto com a enfermeira para preparar o

que vai acontecer (...). E006

Em sintese, o apoio telefonico é um meio que a familia cuidadora da pessoa doente
tem ao seu dispor e faz com que se sintam seguros na prestacdo de cuidados nas mais

diversas dimensoes.
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SugestBes dos familiares para a equipa de suporte comunitaria em cuidados
paliativos

As familias desejam um cuidado que permita identificar atempadamente problemas
fisicos, psiquicos e espirituais e que sejam exercidos por profissionais de salde treinados
(Gonella et al., 2019). As sugestdes podem resultar de um processo de avaliacdo dasatisfacéo
das familias cuidadores e serem a razdo de melhorar a assisténcia prestada as pessoas doente.
(Ribeiro & Duarte, 2020)

Sobre esta temaética, distinguiram -se 3 categorias: “Maior apoio na gestio dos
sintomas”, “Maior disponibilidade para validacdo dos cuidados prestados”, “Dar

palavra de conforto”, que estdo esquematizadas na figura 9.

Figura 9 -Categorias identificadas na area tematica *Sugestdes dos familiares para a equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos”

malar apoio na gestio dos
sintormas
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Bidasuo diss ciiadecs

der palavras de conforto 2

Nota: figura elaborada pela autora

A categoria, “Maior disponibilidade para validaciao dos cuidados prestados” foi

a que obteve mais relatos, seis no total, em que destacamos:

* (...) se houvesse alguém que fosse pra uma pessoa da familia que conversar
um bocadinho sobre aquela situagdo ja ficava mais leve... até que a pessoa
ndo pudesse fazer nada, mas a gente sentia -se apoiada por isso é que eu digo

que quando venho aqui eu vou melhor (...). EO05
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« (...) éimportante mesmo haver ndo um acompanhamento muito continuo que
ndo fosse todos os dias, nos receber visitas periddicas aos doentes as familias
dos cuidadores principalmente ndo se sentirem desamparados ao olhar para
os doentes, familiares apesar de reconhecer alguns sinais como estamos com
eles 24h (...). E006

* (...) eu acho que se eles forem mais regularmente, sei 14, semanalmente,
porque as vezes a doenca evolui, o caso da minha avd, foi durante 0 més de
dezembro todas as semanas quase tinhamos um episédio novo e eu tinha que
recorrer, ligar a enfermeira para me ajudar foi aqui um acompanhamento mais
préximo, mas se viessem a casa era diferente, pronto, acho que também

davam apoiado ao doente davam apoio a familia também (...). E008

Na categoria “Maior apoio na gestdo dos sintomas”, surgiu uma familia que aponta

uma necessidade:

* (...)apoio nos sintomas que bom surgindo no dia a dia (...). E001

A categoria “Dar palavra de conforto” é considerada por duas familias que

assinalam:

* (... aquela palavra amiga aquela palavra... ¢ familia prontos.... a gente
fica... a gente pode estar em panico que a gente fica relaxada pelo menos
comigo foi assim... mas a sério mesmo... porque sO a gente saber que pode
telefonar e ¢ atendida o caso ¢ resolvido até por telefone ... casos simples

(...). E007

* (...) € necessario para escutar a familia para dar conselhos para aconselhar a
nivel da medicacdo porque as vezes a maior parte das familias sdo pessoas
leigas ndo tém conhecimento a nivel da salde. VVocé pode escrever numa
receita dé 20 gotas e a esposa que cuida, que tem 80 anos ,70 anos pergunta
como ¢é que eu carrego na pipeta... a equipa pode dar o ensino, pode instruir,
preparar a chegada a casa do seu familiar ap6s a alta hospitalar; acalmar

quando estou nervosa ou entdo dizer ele esta a Respirar ndo se preocupe pegue
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aquelas gotinhas de morfina; aumente 0 oxigénio... sse apoio... esse carinho
esta a entender (...). E010

Podemos verificar que as sugestbes dadas pelos familiares centram -se no apoio e
conforto.

Dificuldades enfrentadas pelos familiares da pessoa em fim de vida na prestacao
de cuidados

Nesta area tematica, 0 PECP 2023 -2024 (Comissao Nacional Cuidados Paliativos,
2023) enfatiza a necessidade da criacdo de politicas que adotem a postura de
acompanhamento e apoio a estas familias cuidadoras. De certa forma vem de encontro as

respostas obtidas sobre as dificuldades enfrentadas no cuidar.

Durante o relato das vivéncias da familia no processo de cuidar do seu ente querido
foram evocando situac6es que de algum modo as marcaram, que deram lugar a identificagcdo
de trés categorias: “Conduzir a aceitacdo da doenca pelo ente querido”, “Enfrentar 0
descontrolo dos sintomas”, e “Obter conhecimento dos apoios existentes”, esquematizada na
figura 10.

Figura 10 -Categorias identificadas na area temética ""Dificuldades enfrentadas pelos familiares
da pessoa em fim de vida na prestacéo de cuidados
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apoios existentes

Nota: figura elaborada pela autora
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A categoria “Enfrentar o descontrolo dos sintomas” reline dois relatos:

(...) Quando vejo que ele ndo estd tdo bem e eu ndo sei o que fazer e ele
também ndo se manifesta, ndo diz nada, e ai eu fico mais preocupada (...).

E009

* (...) foi um bocado complicado por nivel respiratério e pronto ndo tinha
reacdo sem comer e € confuso ver como ndo come, mas ainda urinar e esta a

fazer a sua vida sem comer e ver este 0 processo todo (...). EO11

Na categoria “Conduzir a aceitagio da doenca pelo ente querido” uma familia

manifesta:

* (...) éclaro, tivemos que ver de que forma lhe deviamos explicar para ela ir
aceitando. Hoje ja aceita e ate ndo foi dificil porque em conjunto ndo ¢é e eu
principalmente a minha familia estando com ela até conseguimos com que ela
aceitasse. Agora pronto, as coisas estdo mais ou menos alinhadas, mas ha
situacGes em que é muito dificil as vezes leva mesmo a morte as pessoas

entram em desespero (...). E008

Uma dificuldade expressa por uma familia “Obter conhecimento dos apoios

existentes”:

* (...) Amaior dificuldade é perceber que tipo de apoios ha na comunidade para
ajudar a prestar os cuidados, porque por exemplo, no meu caso eu ainda sei
fazer algumas coisas, mas ndo sou médica, portanto ha coisas que eu ndo
posso decidir, mas tendo um problema de noite e havendo horarios de
atendimento sé até as 17:00 pegamos num paciente que esta fragil e se calhar
ndo havia necessidade de vir as urgéncias, as pessoas querem ficar em casa
sim (..). EO10

As familias relataram as vivéncias que as marcaram e as dimensdes identificadas

foram as mais impactantes no seu desempenho enquanto cuidador.
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2.8 DISCUSSAO DE RESULTADOS

A discussdo de resultados é realizada seguidamente, por areas teméticas que foram

identificadas.

Conceito de cuidados paliativos atribuidos pelos familiares da pessoa

em fim de vida

Partindo da analise das falas dos familiares cuidadores, foi possivel identificar a sua
percecdo acerca do conceito dos cuidados paliativos. Encontramos diversos conceitos que
vao de encontro a esséncia do que sdo os cuidados paliativos, como: “cuidados dirigidos a
pessoa e familia”, “cuidados dirigidos ao fim de vida”, “cuidados de atenc¢do”,
“cuidados de acompanhamento dirigidos aos problemas decorrentes da doenca
incuravel”, “impulsionadores de alivio do sofrimento”, “impulsionadores de qualidade

de vida”.

A concecdo de cuidados paliativos para alguns familiares da pessoa em fim de vida
centra-se em cuidados dirigidos a pessoa e familia, na medida em que apontam que 0s
cuidados paliativos sdo baseados nas variadas necessidades da pessoa e familia e ndo apenas
na doenca e/ou no prognostico. De facto, os cuidados paliativos nascem com o objetivo de
responder de forma integrada as necessidades multidimensionais e complexas dapessoa com
doenca cronica avancada e irreversivel e com prognostico de vida limitado, assim como,
acompanhar os familiares no processo de luto, constituindo-se como um imperativo para o

bem-estar dos cidadaos (Knaul, Farmer, Krakauer, De Lima, Bhadelia., Kwete, 2017).

Cuidados de acompanhamento dirigidos aos problemas decorrentes da doenca
incuravel, foi enunciada pelos familiares como cuidados que garantem que a pessoa doente
possa estar em casa com 0s seus familiares, na medida em que os cuidados paliativos

asseguram o acompanhamento e o desenvolvimento de habilidades os familiares para que
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possam cuidar com seguranca. Neto (2020), salienta que os Cuidados paliativos asseguram
que as pessoas em fim de vida e suas familias ndo sejam incorretamente cuidadas para ndo

serem sujeitos a um sofrimento intoleravel.

Outro conceito enunciado pelos familiares cuidadores refere-se a cuidados
impulsionadores da qualidade de vida, na medida em que garantem o estabelecimento de
uma comunicacao efetiva e que os ajudou a aceitar a nova realidade. Salientam, que ao
receberem a informacédo através de uma comunicacdo sensivel, disponibilidade, com carinho
e apoio sdo aspetos com efeito positiva no conforto dos participantes (Coelho, Parola,
Escobar-Bravo, & Apostolo, 2016; Wensley, Botti, McKillop, & Merry, 2020).

Treinar a comunicacgéo é de facto um pré-requisito essencial para cuidados paliativos
de qualidade. Realcar, que a comunicacdo estabelece -se entre todos os intervenientes no
processo de cuidar, profissionais, pessoa doente e familiares. Segundo, Querido et al.,
(2010), as competéncias basicas da comunicacdo em cuidados paliativos devem ser treinadas
pelos profissionais de salde e devem focar-se na escuta ativa, compreensdo empatica e
feedback.

Para os familiares, os cuidados paliativos significam cuidados Impulsionadores do
alivio do sofrimento. O alivio do sofrimento a nivel fisico, psicologico, social e espiritual €
fundamental ao seu conforto. Efetivamente, o sofrimento € uma experiéncia complexa, e
uma avaliacdo constante das varias dimensfes do sofrimento, permite ao profissional de
salde uma maior aproximacao as necessidades da pessoa em situacdo incuravel e/ou grave,

progressiva e avancada e da sua familia

A interacdo sustentada na empatia e na compaixdo pode ser o meio através do qual o
enfermeiro pode ajudar a pessoa doente e a familia a lidar com o sofrimento e a tentar

encontrar sentido em si mesmo (Coelho et al., 2020).

Os cuidados paliativos sdo reconhecidos como, cuidados de atencdo pelos
familiares. Falar de cuidados paliativos e reconhecé-los como cuidados humanos focando a
pessoa doente e familia como unidade de cuidados. Sdo cuidados rigorosos que
proporcionam uma abordagem global e, por conseguinte, exige que os profissionais de satde

ndo executem somente procedimentos técnicos e mecanicistas, mas promovam estratégias
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comunicacionais que propaguem a interacdo, preocupacéo, interesse e comprometimento
pelo cuidado (Andrade, Costa, Costa, Santos, & Brito, 2017).

Apenas um familiar mencionou os cuidados paliativos como cuidados dirigidos ao
fim de vida. A prestacdo destes cuidados precisa de ter conta dimensdes de interioridade e
sofrimento, pois sédo fundamentais para compreender a experiéncia da pessoa doente (Abejas
A, et al., 2021a). O mesmo autor refere, que os cuidados em fim de vida devem privilegiar
0 doente e as intervencdes visam proporcionar conforto, prevencao e alivio do sofrimento,
pelo que profissionais de saude formados, é fundamental (Abejas A., et al., 2021b). Cuidados
em fim de vida requer cuidados de atencdo ao corpo, mente e espirito (Duarte C., Navalho
& Pinto, 2021), o que exige competéncias humanas e respostas as necessidades e desejos da

pessoa em fim de vida e familia.

Em sintese os discursos dos familiares da pessoa em fim de vida conceptualizam os

cuidados paliativos como cuidados que Ihes oferecem seguranca e promovem o bem-estar.

Percecdo dos familiares da pessoa em fim de vida acerca das
intervencdes a serem prestados pela equipa comunitaria de suporte em

Cuidados paliativos

Nesta tematica, os discursos dos cuidadores familiares referem como intervencdes a
serem desempenhadas no &mbito da equipa comunitaria em cuidados paliativos a: “gestao e
sintomas”, “promover uma alianca terapéutica”, “validacdo dos cuidados prestados
pelo cuidador”, “gestio emocional”, “oferecer formacdo aos cuidadores”,

“esclarecimento de dUvidas” e “nio sabe”.

As familias referiram intervenges como “promover uma alianga terapéutica”,
“valida¢do dos cuidados prestados pelo cuidador”, “oferecer formacdo aos
cuidadores”, a serem desempenhadas pelas equipas comunitarias, tendo na sua esséncia a

relacdo estabelecida com a equipe de salde.
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A relacdo terapéutica é a base do processo de cuidar em cuidados paliativos, pois
permite a satisfacdo das necessidades da pessoa doente/familia, cuidadores (Coelho et. al.,
2020). De facto, a comunicacdo € a base da relacdo, que de forma aberta, sincera e honesta,
permite a criacdo duma relacéo de confianca e a expresséo de emocdes. Atributos e atitudes
de autenticidade, honestidade, empatia e intencionalidade no contato com os clientes
favorecem a criacéo de relagdes terapéuticas (Coelho et al., 2020).

Em contexto de cuidados paliativos “promover uma alianca terapéutica”, é
elementar para os familiares da pessoa em fim de vida na relacéo estabelecida entre a equipe
e a pessoa doente/familia. E de facto fundamental, fornecer um apoio eficaz, abordar as
necessidades da pessoa doente de forma holistica e promover uma experiéncia de cuidado
que seja centrada na pessoa e compassiva. A alianca terapéutica, assume peculiar
importancia em cuidados paliativos, no sentido em que a pessoa doente /familia ao ser
envolvidos nas tomadas de decisdo assente numa relacdo que promove a autonomia,
permitira que em conjunto com a equipe de saude, ajudem a pessoa doente a ajudar -se (Neto
1.G., 2021).

Estdo descritas na literatura que intervencdes no campo de acdo da promocdo de
estratégias de adaptacdo familiar, deverdo ser desenvolvidas, assim como, a preparagéo para
a morte, a promocéo de expressdo de emocdes e medos, com a exploracao de narrativas de
vida, promocdao de forcas familiares, otimizacdo da comunicacdo familiar, a promocéo da
coesdo da unidade familiar e ainda intervencbes de informacdo, “esclarecimento de
duvidas”, treino de competéncias praticas para cuidar, suporte emocional, suporte social e
salde pessoal de forma a que as respostas sejam adequadas as necessidades (Areia, Major &
Relvas, 2017).

Em estudos recentes, Becqué et al., (2021), evidencia algumas tematicas como:
educacdo pratica dos cuidadores (como concretizar os cuidados de higiene, como realizar
transferéncias da cama para a cadeira, administracdo de terapéutica, informacao sobre a
trajetéria da doenca); suporte na tomada de decisdo (que opcBes alternativas e local de
preferéncia de cuidados); apoio emocional (escuta empatica, aconselhamento para o
autocuidado e referenciacdo para apoio espiritual); organizacdo de descanso do cuidador
(cuidados durante a noite, cuidados adicionais no domicilio, apoio de voluntarios e/ou na rede

social), como areas de intervencéo.
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Em sintese, os profissionais de saide, nomeadamente o enfermeiro especialista que
estdo a acompanhar esta diade, pessoa doente/familia, devem ter sempre como foco

identificar as necessidades dos mesmos e realizar intervengdes numa visao holistica.

A “gestdo sintomas” no domicilio é conseguido, quando os cuidadores possuem
conhecimento e habilidades. E fundamental, que os familiares cuidadores sejam informados
sobre as atividades a desenvolver em caso de agravamento sintomatico. Este aspeto, pode
diminuir hospitalizaces desnecessarias e indesejadas (Kern et al., 2020). Para se realizar
uma eficaz gestdo dos sintomas, o enfermeiro especialista tem de ser capaz de estabelecer
uma verdadeira relacdo de ajuda, com uma escuta ativa e comunica¢do empatica.
Reconhecemos, que cada sintoma que o doente apresenta deve ser encarado como um
fendmeno multidimensional, assim, o controlo de sintomas exige uma avaliacdo correta dos
mesmos, na perspetiva de quem o vivencia, bem como, a implementagdo de estratégias
adequadas, de um modo global e integrado. Assim, é de extrema importancia integrar a
familia na equipa multidisciplinar e isto presume que sejam delineadas algumas estratégias
como a educacgdo/informacdo da familia, a “gestio emocional” da familia e ajudar na
reorganizacdo da familia e na prevencéo e tratamento do processo de luto. Isto, porque a
familia pode apresentar medo do sofrimento, perda de confianca nas suas capacidades de
cuidar, incapacidade fisica, emocional e psiquica, ou, inclusive, pensarem que a pessoa

doente ndo aprecia a sua dedicacéo (Fernandes, 2016).

Verificamos que os cuidadores que ndo revelam expectativas de intervencdo da
equipa, respondendo “nao sabe”, podera ser justificada por experiéncias precedentes em que

ndo obtiveram resposta.

Opinido dos familiares relativo as vantagens de uma equipa comunitaria

de suporte em Cuidados Paliativos

Foi possivel identificar nas descricbes das familias vantagens de uma equipa
comunitaria no @mbito do: “apoio/acompanhamento na gestio dos cuidados a pessoa em

fim de vida”, “apoio/acompanhamento emocional”, “apoio/acompanhamento fornece
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seguranca”, “esclarecimento de duvidas”, “proporcionar conforto”, ‘“alivio do

sofrimento”.

A dor emocional ou psiquica leva & mudanga do humor, & perda do controle sobre a
prépria vida, a desesperanca, mas também, leva a uma necessidade de redefinicdo perante o
mundo. A comunica¢do adequada, com a pessoa doente, familia e equipa terapéutica,
permite o estabelecimento de uma relacdo empatica, aberta e honesta, e de apoio. Praticar

cuidados paliativos

“é assumir que devem assentar numa intervencdo interdisciplinar, em que a pessoa
doente e familia séo o centro gerador das decisdes de uma equipa multidisciplinar (...) e
gue esta equipa deve intervir ativamente naquilo que a pessoa doente manifesta ser para
ela fonte de sofrimento e, desse modo, prestar cuidados verdadeiramente preventivos do
mesmo, impedindo que se instale um sofrimento maior, prolongado, insuportavel ou
destrutivo” (Neto, 2020, p.27).

A multidimensionalidade do sofrimento exige também um trabalho em equipa
multidisciplinar e a obstinacdo terapéutica ndo é de todo o caminho, para proporcionar bem-
estar ao doente (Neto, 2020). “Proporcionar conforto” e “alivio sofrimento”, exige dos
profissionais de saude, dignificar a pessoa doente, possibilitando conforto e serenidade nesta
etapa da vida. Ao investir na formacdo em cuidados paliativos, pretende-se melhorar a
prestacdo de cuidados em fim de vida privilegiando o conforto, prevencdo e alivio do
sofrimento (Mota & Beca, 2021). O sofrimento ¢ um ‘“ataque” a dignidade humana e,
portanto, a dignidade humana tem de ser compreendida como uma condicdo essencial na
vida de cada pessoa, como o sentido da vida e a aceitacdo da finitude da existéncia humana
(Mota & Beca, 2021).

Realca-se que enfermeiro adquire um papel determinante na promocao da qualidade
dos cuidados prestados, bem como na contribuicdo do conforto, no minimizar o sofrimento
e potenciar a qualidade de vida dos doentes e familia/cuidadores. Desenvolver intervengdes
que estejam ajustadas as suas necessidades e preferéncias, proporcionam conforto,

minimizam o sofrimento e as intercorréncias associadas ao fim de vida (Mota & Beca, 2021).

Os objetivos das intervencbes com a familia deverdo ter por base,
“apoio/acompanhamento - emocional”, a promogéo da adaptagdo emocional individual e

coletiva & situacdo de doenca terminal. Fornecer apoio emocional & pessoa doente e familia
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é fundamental, para que se abordem as emoc0es e se ajude a familia e a pessoa a enfrentar e
aceitar a situacdo dificil que estdo a viver. Desenvolver uma intervencdo baseada na
compaixao, é essencial na satisfacdo das necessidades da pessoa doente e familia (Comilo,
2021). O “esclarecimento de duvidas”, é fundamental na capacitacdo para a realizacdo de
cuidados a pessoa doente e do autocuidado da familia e a preparacdo para a perda e a

prevencdo de um luto patoldgico (Neto, 2003).

Segundo Duarte (2020), quem cuida diariamente e ininterruptamente sente desgaste
fisico e psicolégico, gerador de sobrecarga e exaustdo no cuidador. Cuidar de quem cuida
deverd ser uma preocupacdo e responsabilidade de todos os profissionais de satde. Neste
contexto, baseada na filosofia dos Cuidados Paliativos, aplicada a importancia de cuidar, ndo
s0 do doente, mas também do seu familiar/cuidador, prestando “apoio/acompanhamento -

gestdo dos cuidados a pessoa em fim de vida”.

Por sua vez, os profissionais de salde gerem o contexto da prestacdo de cuidados,
“apoio/acompanhamento (fornece seguranca)”, informam e envolvem os membros
familiares e cuidadores nos cuidados. Esta colaboracgéo, é desafiadora e deve ser convergente
no que diz respeito ao seu objetivo, a satisfacdo das necessidades da pessoa doente e
inclusivamente o atingimento de uma “boa morte”, pelo que deve ser desenvolvida através

de uma abordagem interdisciplinar (Rossi et al., 2021).

Os CP séo a resposta transformadora para a vida das pessoas e familias, sdo 0 que
Ihes permite ndo sentir desamparados e puderem encontrar sentido para o que estéo a viver,

reafirmando a sua dignidade e os seus valores (Neto, 2020).

Opinido dos familiares de importancia do apoio telefénico, pela equipa

comunitaria de suporte em cuidados paliativos

Na opinido dos cuidadores familiares, o apoio telefonico “Fornece seguranca” e

“favorece ajuda no controle da dor”.

O apoio telefénico vem desempenhar um papel significativo nos cuidados paliativos,

proporcionando uma forma adicional de suporte e assisténcia para pessoas doentes,
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familiares e cuidadores. De facto, os contatos telefonicos sdo uma estratégia que permite a
colaboracéo entre profissionais de satde e familiares cuidadores, especialmente em contexto

de prestacdo de CP comunitarios (Dhollander et al., 2020; Chong et al., 2022).

Neste contexto, o atendimento telefonico pode ser Gtil para os cuidadores quando os
servicos ndo contemplam a prestacdo de cuidados durante as 24 horas, diminuem o medo e
ansiedade dos cuidadores “Fornece segurang¢a”; principalmente em relacdo a sintomas nao
controlados ou alteragfes subitas e podem ser cruciais para que a morte ocorra no local
preferencial (Chong et al., 2022). O servigo telefénico proporciona seguranca e reduz a
sensacdo de isolamento por parte das familias que cuidam de um familiar em cuidados
paliativos no domicilio. Segundo a revisdo da literatura (Namasivayam, Bui, Low, Barnett,
Bridgman, Marsh, & Lee, 2022), os cuidadores que utilizam a telesaude, ajuda-os a gerir o
complexo processo de cuidar e facilita o aconselhamento, promovendo a seguranca aos
familiares cuidadores nos cuidados prestados. O contacto telefonico pode ajudar a construir
confianca, dado que a pessoa doente esta numa fase vulneravel da sua vida, proporcionando

conforto emocional e psicoldgico.

A incerteza sobre o futuro, as tomadas de decisdo que terdo de tomar sobre, por
exemplo, o tratamento ou a gestdo da dor, séo fatores que por intermedio de um contacto
telefonico, a pessoa e familia experiéncia seguranca, suporte emocional, reducdo da
ansiedade e passam a ser capacitados a participar ativamente no processo de tomada de

decisoes.

Esta forma de comunicar, permite por um lado, ter acesso rapido a informacdes sobre
recursos, servicos de apoio e informacdes relevantes que ird contribuir para garantir a
continuidade dos cuidados em casa e uma melhor qualidade de vida, e por outro lado, é uma
linha de comunicacdo entre profissionais e pessoa doente /familia que permite precocemente
abordar as complicacbes de forma a serem prevenidas ou geridas de forma eficaz. A
seguranca transmitida pelo apoio telefénico, ndo s6 ajuda a garantir a qualidade dos cuidados
prestados, mas é de elevada importancia para o bem-estar emocional, nas tomadas de deciséo

e na capacitacdo das pessoas e familias durante esta fase da vida.

O apoio telefonico é, portanto, uma ferramenta valiosa nos cuidados paliativos,
oferecendo uma maneira conveniente e acessivel de acesso a suporte, orientacdo e assisténcia

para pessoas doentes, familiares e cuidadores que estdo enfrentando desafios relacionados a
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doenca grave ou ao fim da vida. Ele serve de complemento aos cuidados presenciais da
equipe de cuidados paliativos, garantindo que as pessoas doentes recebam a atencdo e o
suporte de que precisam, quando precisam. Este recurso permitiu a resolucdo de vérias
situagbes que usualmente sdo motivos de recorréncias ao Servigo de Urgéncia e

reinternamentos.

O cuidado holistico prestado em cuidados paliativos, visa abordar as necessidades
fisicas, emocionais, sociais e espirituais da pessoa € ao “controlar a dor”, os profissionais
de salde ajudam a pessoa/familia cuidadora, a enfrentar a situacdo de forma mais completa
e digna. A “dor total” ¢ um foco fundamental dos cuidados paliativos que visa melhorar a
qualidade de vida e prevenir o sofrimento (Aguiar &Mota, 2021). Em cerca de 70 a 90% das
pessoas doentes seguidas em cuidados paliativos apresentam dor em alguma fase da doenca
e, portanto, € um sintoma que merece a maior atencdo (Aguiar & Mota, 2021). A dor é uma
das principais fontes de desconforto com grande impacto na qualidade de vida do doente,
interferindo nas atividades diarias, no sono, no humor e nas relagdes interpessoais 0 seu
controlo de forma eficaz contribui para melhorar significativamente a qualidade de vida. N&o

é possivel tratar a dor sem aliviar o sofrimento (Pina, 2016).

A gestdo da dor desempenha um papel central nos cuidados paliativos, garantindo o
alivio do sofrimento fisico, emocional e espiritual das pessoas doentes, melhorando a
qualidade de vida, facilitando o cuidado holistico, capacitando a pessoa doente. O sofrimento
enquanto reacdo emocional a dor, envolve sentimentos de falta de controlo, incapacidade
que aumenta a probabilidade de incerteza de superar a situacdo (Pina, 2016). Controlar
eficazmente a dor, permite que a pessoa doente sinta um certo controlo sobre a sua prépria
situaco, promovendo uma maior sensacio de autonomia e autoestima. E no dialogo interior

que podemos estabelecer prioridade sobre aquilo que nos causa sofrimento (Pina, 2016).
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Sugestdes dos familiares para a equipa de Suporte Comunitaria e

Cuidados Paliativos

Das sugestfes dadas pelos familiares cuidadores destaca -se 0 “maior apoio na
gestdo dos sintomas”, “maior disponibilidade para a validagdo dos cuidados

prestados”, “dar palavra de conforto”.

O enfermeiro sendo elemento integrante da equipe multidisciplinar, intervém com
responsabilidade na identificacdo da necessidade do doente, respeitando a dignidade
humana, a autonomia tendo por base a relagéo terapéutica, de proximidade “maior apoio na
gestdao dos sintomas”. O controlo dos sintomas, € um dos instrumentos basicos dos CP e
tem de ser entendido como uma prioridade para os profissionais prestadores de cuidados
paliativos, consiste em saber identificar, avaliar e tratar adequadamente os multiplos

sintomas que surgem e que tém repercussdes diretas no bem-estar do doente (Neto, 2020).

A possibilidade de sofrimento no final de vida, ndo pode constituir um bloqueio para
viver aquele periodo significativo de vida, como um crescimento enquanto pessoa, por
exemplo aceitar a finitude da vida com submisséo ao transcendente. (Neto, 2020). De forma
a operacionalizar a promocdao da dignidade em CP, prop6e-se que o enfermeiro adote uma
postura de compreensdo empatica, demonstrando “maior disponibilidade para validac¢io

dos cuidados prestados “, assente no respeito pela pessoa que cuida.

A validacéo dos cuidados em cuidados paliativos € uma parte crucial do processo de
garantir que os cuidados fornecidos atendam aos padrbes de qualidade e as necessidades
especificas das pessoas doentes e suas familias. a validacdo dos cuidados em cuidados
paliativos € um processo dindmico e continuo que envolve avaliacdo regular, adaptacao do
plano de cuidados, feedback da pessoa doente e da familia, adesdo a padrdes de qualidade e
diretrizes clinicas, e investimento na formacdo e educacdo da equipe. Ao seguir esses
principios, os profissionais de salde podem garantir que os cuidados paliativos fornecidos

sejam de alta qualidade, centrados na pessoa e compassivos.

As vivéncias de cada familia sdo Unicas e por vezes é de extrema importancia que a

familia nesta fase iminente de perder um ente querido consiga reunir ferramentas para poder
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prosseguir com o caminho de forma saudavel (Neto,2020). O conforto & um dos principais
objetivos dos cuidados paliativos, pois visa proporcionar alivio do sofrimento fisico,
emocional, social e espiritual dos pacientes que enfrentam doengas graves, cronicas,
progressivas ou terminais. O beneficio do “conforto” deve se sobrepor a agdes terapéuticas
e prolongamento do sofrimento (Barbosa, 2016). O conforto € um componente essencial dos
cuidados paliativos e é abordado de forma abrangente, considerando os aspetos fisicos,
emocionais, sociais e espirituais do doente. Deste modo a equipe de cuidados paliativos deve
trabalhar em estreita colaboracdo com o doente e sua familia para garantir que os cuidados

fornecidos promovam o méximo conforto e qualidade de vida possivel.

Dificuldades enfrentadas pelos familiares da pessoa em fim de vida na

prestacéo de cuidados

Das falas dos cuidadores, identificaram-se como dificuldades “enfrentar o
descontrolo dos sintomas”, “obter conhecimento dos apoios existentes”, “conduzir a

aceitacdo da doenca pelo ente querido”.

Para as familias, o confronto com a experiéncia da doenca terminal representa uma
ameaca e um desafio. Pretende -se que as intervencdes de profissionais de satde habilitados
e sensiveis, possam tornar essas vivéncias em periodos que, embora dolorosos, sejam

gratificantes e geradores de crescimento.

Promover o alivio da dor e “enfrentar o descontrolo dos sintomas”; afirmar a vida
e considerar a morte como um processo natural; ndo acelerar nem adiar a morte; integrar 0s
aspetos psicoldgicos e espirituais no cuidado a pessoa em situacdo paliativa e familia;
oferecer um sistema de suporte que possibilite a pessoa viver tdo ativamente quantopossivel,
até o momento da sua morte; oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiaresdurante a
doenca do ente querido e a enfrentar o luto; promover a abordagem multiprofissional para
focar nas necessidades da pessoa doente e de  seusfamiliares, incluindo
acompanhamento no luto; melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso

de vida, séo principios que devem orientar o exercicio dos CP.
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E primordial, promover que se avaliem as preferéncias dos doentes e se crie

condigdes para que as mesmas sejam satisfeitas (Kern et al., 2020). Efetivamente,

“as multiplas intervengdes junto da pessoa em situag¢do paliativa e sua familia, devem ser
tomadas, partilnadas e concretizadas em equipa, hum trabalho verdadeiramente interdisciplinar,
com base nas necessidades e no sofrimento que os doentes apresentam (Neto, 2020 p.37). Utiliza-se
uma metodologia de “gestdo de caso”, em que os elementos da equipa de paliagdo centralizam os
cuidados, mas em que outros profissionais podem ser chamados a intervir, admitindo assim uma

perspetiva cooperativa de cuidados” (Neto, 2020 p.37).

Os profissionais de saide desempenham ainda, um papel fundamental, na facilitagdo
da comunicacdo entre doentes e familiares, bem como, no encorajamento das familias paraa
conversa com 0 seu ente querido sobre os seus desejos de cuidados quando estiverem

criticamente doentes (Kent et al., 2020).

Ter “conhecimento dos apoios existentes” é essencial para os familiares do estudo,
0 que implica que os profissionais de saude que trabalham em cuidados paliativos estejam
bem informados sobre esses apoios existentes, para que possam oferecer uma rede de suporte
abrangente e personalizada para cada pessoa doente e sua familia. Além disso, é importante
coordenar os cuidados com servicos de satde e comunitarios para garantir uma abordagem

integrada e continua e adequada as necessidades da pessoa.

Os cuidados paliativos adotam uma abordagem holistica, que considera ndo apenas
o0s aspetos fisicos da doenca, mas também os aspetos emocionais, sociais e espirituais. 1sso
permite, que a pessoa seja vista e tratada como um todo, reconhecendo suas necessidades e
preocupacdes em todas as areas da vida. Haver tempo para expressar medos, tristezas e
preocupacoes, bem como, oferecer técnicas de enfrentamento e aconselhamento psicolégico,
conforme necessario. Os cuidados paliativos enfatizam uma comunicacao aberta e honesta
entre a pessoa, seus entes queridos e a equipe de saude. Isso pode ajudar a pessoa a
compreender melhor sua condigéo e, portanto, “conduzir a aceitacio da doenga pelo ente

querido”.

Concentrarmo-nos na otimizacdo da qualidade de vida da pessoa que enfrenta o fim
de vida, incluiu o enfoque no fortalecimento da relacdo, o conforto espiritual, o

estabelecimento de propdsitos comuns. Tudo isto, contribuiu para uma maior aceitagéo.
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Ficou patente, que quando os familiares da pessoa em fim de vida no domicilio
recebem suporte emocional, fisico e espiritual, estabelecem uma comunicagdo franca,
recebem apoio no controle de sintomas e apoio na gestéo das perdas, encontram significado

para a sua vivencia, o que lhes permite uma maior aceitacao.

Ajudar o familiar e a pessoa que enfrenta o fim de vida no processo de aceitacdo da
doenga estamos a facilitar o processo de luto antecipatorio e, como tal, a (re)significar a vida.

2.9 CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES

Cuidar do doente em fim de vida, tal como defende Norman, et al, (2018), requer o
respeito pela propria vida e pela dos outros, sendo fundamental valorizar cada pessoa como

um ser unico com valor e dignidade Unica.

Pelos resultados do estudo podemos constatar, que o cuidado a pessoa doente em fim
de vida requer adotar modelos mais holisticos e proximos dos contextos de vida da pessoa

doente e familia e, ter presente uma atitude de compaixao.
De seguida passamos a apresentar as conclusées com maior expressividade:

1. Os participantes do estudo reconhecem que no quotidiano de cuidados os
familiares/ cuidadores necessitam de adquirir habilidades e conhecimentos para
poderem cuidar do seu ente querido no domicilio de forma segura, a nivelde

procedimentos, bem como, a tomar decis6es mais informadas;

2. Evidencia este estudo que a capacitacdo da familia/cuidador para cuidar do seu

familiar doente deve ser uma aposta dos enfermeiros;

3. Entendem que o enfermeiro especialista em cuidados paliativos, é aquele que
possui mais competéncias para a capacitacdo da familia/cuidador, oferecer
acompanhamento no domicilio e dar resposta as necessidades presentes que

envolve complexidade;

4. Reconhecem que a satisfacdo familiar, a qualidade de vida e a qualidade da

morte, a acessibilidade e coordenacéo de cuidados personalizados e
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diferenciados e o apoio na tomada de decisdo estdo intimamente relacionados
com o cuidado ao doente paliativo;

5. Verificou-se que as familias cuidadoras, apelam a uma prestacdo de cuidados
de qualidade no domicilio que envolve disponibilidade, compromisso, apoio,
ensino sobre os procedimentos a desenvolver a pessoa em fim de vida no

domicilio e uma comunicacdo de confianga;

6. Os achados evidenciam que cuidados paliativos domiciliarios ajudam a evitar
0 recurso hospitalar e consequentemente a reducéo de custos.

Em jeito de concluséo final, os participantes do estudo reconhecem a necessidade da
existéncia de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos pelas vantagens que
proporcionam no alcance e preservagdo da dignidade da pessoa doente e no apoio prestado
a familia cuidadora. E importante que o enfermeiro especialista capacite a familia para que
haja uma efetiva continuidade de cuidados no domicilio, ap0s a alta do familiar em situacéo

paliativa.

E fundamental, apostar na formacao e investigacdo de forma a provar os beneficios
que a existéncia de uma equipa comunitaria acarretaria para a instituicdo e para a pessoa

doente e familia.
Como implicac6es do estudo identificamos a necessidade de:

e Promover a investigacdo no ambito desta problematica em outras areas
geogréficas do pais de forma comprovar a necessidade de equipas

comunitarias em cuidados paliativos;

e Promover a utilizacdo do apoio telefénico, de forma a melhorar o apoio com

mais eficiéncia e eficacia.

Dada as opg¢des metodoldgicas adotadas ndo se pode generalizar os dados, no entanto
consideramos que este estudo se refere a um determinado contexto clinico e por isso 0s

resultados obtidos sdo fundamentais para o contexto onde o estudo foi realizado.
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Realcamos ainda que a inexperiéncia da investigadora foi uma das dificuldades
enfrentadas, mas procuramos sempre que o rigor cientifico e metodoldgico ndo fosse

colocado em causa.

Este trabalho foi sem duvida um desafio pessoal, levando-nos muitas vezes a ir para
além do que ponderavamos possivel, conciliando este projeto com a vida pessoal,

profissional e social.

Por ultimo, considerdmos que o estudo contribuiu para sensibilizar o contexto onde
realizamos o estagio de natureza profissional para a importancia da existéncia de uma equipa

de supor comunitaria em cuidados paliativos.
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3. ATIVIDADES E COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS NA PRATICA
CLINICA
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Ao enfermeiro especialista, é pela Ordem dos enfermeiros reconhecida acompeténcia
cientifica, técnica e humana para prestar cuidados de enfermagem especializados nas areas
de especialidade em enfermagem e que partilha um conjunto de competéncias comuns
regulamentadas (Regulamento n.° 140/2019). Estas competéncias sdotransversais a todas as
areas de especialidade e sdo demonstradas através da sua elevada capacidade de conceber,
gerir e supervisionar os cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo ao exercicio
profissional especializado no &mbito da formacdo, investigacdo e assessoria (Regulamento
n.° 140/2019).

3.1 DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIFICAS

As competéncias especificas do enfermeiro especialista em enfermagem médico-
cirirgica na area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa estdo definidas no
Regulamento n.° 429/2018, no artigo 4°:

e Cuida da pessoa com doenca incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal dos seus cuidadores/familiares, em todos 0s contextos
de pratica clinica, aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar,

conforto e qualidade de vida;

e Estabelece relagdo terapéutica com a pessoa em situacdo de doenca
incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal, e seus
cuidadores/familiares, proporcionando suporte no processo de adaptacéo as

perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto.

Procuramos assim, atender as dimens@es relevantes dos cuidados paliativos (gestédo
de sintomas, comunicacdo, apoio familiar, apoio no processo de luto e trabalho em equipa)
realizar uma andlise critica das competéncias /atividades desenvolvidas no contexto de
pratica clinica apoiada na evidéncia cientifica, tal como é sugerido pela Ordem Enfermeiros
(OE, 2021).
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3.1.1. Competéncias na gestdo de sintomas a pessoa/familia em situacéo paliativa

O controlo dos sintomas, € um dos instrumentos basicos dos CP e, tem de ser
entendido como uma prioridade para os profissionais prestadores de cuidados paliativos.,
“tem uma abrangéncia holistica, ndo se limitando a abordagem dos sintomas fisicos” (Mota
& Bega 2021, p.31). Saber identificar, avaliar e tratar adequadamente os maltiplos sintomas

que se apresentam tém repercussoes diretas sobre o bem-estar do doente (Neto, 2020).

O impacto do grau de dependéncia na pessoa doente é proporcional ao impacto nas
necessidades dos familiares cuidadores para promog¢édo da sua capacitacdo em cuidar por
parte do familiar. Cabe ao profissional de salide, a avaliacdo das necessidades do familiar e orientar
0 seu plano de cuidados para a sua capacitacdo de forma que as necessidades identificadas possam

serem minoradas ou resolvidas.

Os enfermeiros sdo profissionais que respondem as mudancas e necessidades impostas por
transicdes na vida diaria das pessoas doentes, preparando-as para as superar, simplificando
0 processo de aprendizagem de novos conhecimentos e capacidades relacionadas com as

experiéncias de saude e doenca (Meleis, Sawyer, Messias, & Schumacher, 2000).

Durante o ENP foi possivel uma avaliagdo multidimensional de sintomas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais, permitindo assim, ajudar a identificar as necessidades da
pessoa doente e a desenvolver um plano de cuidados personalizado. Para tal, uma
comunicacdo aberta e eficaz entre a equipe de cuidados paliativos, a pessoa doente e seus
familiares é fundamental para que se possa discutir abertamente os sintomas da pessoa, 0
plano de tratamento, as opcoes de cuidados e os desejos da mesma em relacdo aos cuidados

no final da vida.

A pessoa seguida pela EIHSCP, tanto no internamento como na consulta, € monitorizada a
condicao dos sintomas apresentados e ajustada a medicacdo conforme necessario, sempre
acompanhada de apoio emocional. As visitas as pessoas internadas seguidas em cuidados

paliativos sdo sempre uma oportunidade para discutir quaisquer preocupacdes, davidas, etc.

Destacamos uma situacao clinica experienciada por nds, passo a apresentar: uma senhora
internada com diagnostico de Carcinoma pancreatico, com abcesso hepatico, consciente,
vomitos persistentes e dores abdominais intensas. No internamento instituiu-se analgesia que

fomos monitorizando o seu efeito e realizando as medidas corretivas da terapéutica de acordo
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com as necessidades presentes da pessoa doente. A colocagdo de um dreno hepético foi uma
intervencdo que contribuiu também, para o alivio da dor e diminuicdo da frequéncia dos

vOmitos.

Na avaliagho dos sintomas tivemos em consideracdo que estes sdo
multidimensionais, com multiplas causas e com consequéncia na qualidade de vida das
pessoas doentes, cuidadores e familiares. Eles sdo considerados como uma experiéncia
fisica, psicoldgica, social e espiritual, sdo evolutivos e modificam -se ao longo do decorrer
da doenca, pelo que a sua avaliagdo foi feita de forma sistemética nos diferentes contactos
com as pessoas doentes, na recolha de dados clinicos e através do exame fisico objetivo. No
contexto da EIHSCP a recolha de informacéo acerca da evolugdo dos doentes, problemas
atuais e fase da doenga, permitiu desenvolver o raciocinio critico para priorizar as

necessidades a serem atendidas.

Num outro caso clinico de uma pessoa com diagnostico de carcinoma pulmonar
em fase terminal, com retaguarda familiar no domicilio, que sempre demonstrou
disponibilidade para cuidar do seu familiar em casa, no entanto a sua maior preocupacao era
como atuar na probabilidade de um descontrolo de sintomas e, em particular, como intervir
em caso da pessoa doente apresentar a dispneia/ estertor. Tendo em conta esta preocupacao
por parte dos familiares e a probabilidade de tal situagcdo acontecer, optou -se por manter a
pessoa internada e foi permitida a permanéncia da filha e esposa junto ao seu ente querido,
que acabou por falecer nesse fim de semana. Corroborando com o explanado (Neto IG,
2016), refere que sintomas como a dispneia € dos que tem mais impacto familiar, 0 que exige
um grande apoio domiciliario de forma a ndo serem implementadas medidas que possam ser

desadequadas.

Na nossa intervencdo avaliamos a situacdo clinica da pessoa doente e familia
sempre na vertente multidimensional, o que permitiu identificar vontades e preferéncias,
assim como, o local de preferéncia para ser cuidado /morrer que na maioria dos casos
correspondeu ao domicilio. Foi possivel verificar, o impacto da dependéncia da pessoa
doente no seio familiar, as suas necessidades e identificar as necessidades dos familiares
cuidadores para a promoc¢do da satisfacdo das mesmas referentes a dependéncia. Esta
avaliacdo permitiu ainda, adequar e organizar os cuidados e recursos de salde e sociais (por

exemplo, na preparacdo de alta hospitalar para domicilio).
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A informacdo recolhida com as pessoas doentes foi importante para incluir as suas
vontades, preferéncias, desejos e necessidades de forma a estabelecer em parceria objetivos
de cuidados, delinear as intervenc¢des adequadas para o atingimento dos objetivos e, enunciar
resultados que irdo dar a informagao do sucesso do plano.

De acordo com a informacédo recolhida e necessidades identificadas, os planos
individuais de cuidados integraram, por exemplo, o controlo de sintomas fisicos; o apoio e
suporte de sintomas psicoemocionais, sociais, familiares (com estratégias de disponibilidade,
presenca, comunicacdo e orientagdo para outros recursos especializados da equipa);
promogdo da consciencializacdo da fase que se encontra, por parte das pessoas doentes e
familia cuidadora de acordo com a sua propria evolucdo, compreensdo e estado
psicoemocional; organizacdo de cuidados para transi¢cdo entre contextos (hospitalar para
domicilio); orientacdo de cuidados para outros recursos de salde e sociais, nomeadamente
unidades de internamento da Rede Nacional Cuidados Continuados Integrados (na auséncia
ou incapacidade de cuidador).

Quanto a intervencdo em tempo util em situagdes de agudizacdo, referimos a
identificacdo e respetiva intervencdo quer em contexto hospitalar quer em contexto
domiciliario, em situacdes de agudizacdo ou exacerbacdo de sintomas como por exemplo,
dor ndo controlada e agitagdo. Em contexto domiciliario € possivel a antecipacdo de
consultas ou entdo ajuste terapéutico via apoio telefonico, de forma a dar resposta as
necessidades. Importa referir, o cuidado que a equipa de salde tem quando surge um
descontrolo de sintomas ou aparecimento de um novo sintoma, a forma como fazem a
articulacdo com o objetivo de colmatar a necessidade de intervencao de maneira a minimizar/
resolver o problema de salde. A estreita comunicacdo telefonica que tem entre todos o0s
elementos da equipa /utente, € sem davida um elemento facilitador na resolucao e gestdo dos
sintomas. Quando instituida nova terapéutica é sempre feita uma avaliacdo a posteriori da
resposta ao implementado, de forma a pudermos perceber se as medidas terapéuticas
adotadas estdo a ser eficazes na resolucdo do problema. Portanto o processo de

monitorizacao e avaliacdo dos cuidados prestados € uma premissa nesta equipa.

Na pratica clinica e no ambito da prevencao e controlo de infecdo e resisténcia a
antimicrobianos, foram sempre adotadas as precau¢des basicas do controlo de infecdo,
conforme norma n° 029/2012 atualizada a 31/10/2013 da Diregdo-geral da Saude (DGS).
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No ambito da EIHSCP, a reunido com os cuidadores e familiares ocorreu com maior
predomindncia em contexto de consulta, no entanto em contexto de visita no internamento,
estas reunibes foram implementadas sempre que os familiares e cuidadores estavam
presentes no momento da visita. A avaliagdo das suas necessidades foi nessas alturas
realizada e, pela natureza consultora da equipa, também foi em parceria com a equipa
assistencial e responsavel pelo internamento da pessoa doente. Nestes contextos, foram
identificadas e reavaliadas necessidades e implementadas intervenc6es para a sua satisfacao,

principalmente nos dominios da informacédo e do apoio psicoemocional.

A gestdo de sintomas tanto em consulta externa como no internamento, envolve
uma abordagem holistica e centrada na pessoa com uma equipe multidisciplinar, trabalhando
em conjunto para garantir o conforto e a qualidade de vida da pessoa, durante o tempo que
Ihe resta.

3.1.2 Competéncias comunicacionais

A intervencdo em CP pressupfe competéncias no tratamento de sintomas, mas

também, nos dominios da comunicacdo e da relacdo terapéutica (Neto, 2020).

A comunicacdo em CP € uma competéncia essencial na promog¢do da dignidade
humana (Monho, Ferreira, Ribeiro, Alves, & Mauricio, 2020) Por isso, o profissional de
salude tem de adquirir habilidades comunicacionais, para comunicar empaticamente, de
forma franca e compassiva. Acrescento, ainda, que estas competéncias e técnicas ndo séo
inatas ou intuitivas, e por isso requerem treino e formacao (Querido et al., 2016). Neste
sentido, procuramos no quotidiano da pratica clinica atender a verdade, aos desejos e
necessidades presentes da pessoa doente, familia, equipa de saude, adotando uma atitude de
interacdo com a unidade de cuidados (pessoa doente, familia), honesta, de presenca
respeitando os valores, crencas e a diversidade cultural. Criar um vinculo entre os
intervenientes, consolida a base de uma relacdo terapéutica empatica e traz tranquilidade e
confianca a pessoa doente, com o objetivo de promover o bem-estar e aliviar o sofrimento
(Andrade, et al., 2022; Querido et al., 2016)

Identificar, monitorizar e avaliar necessidades presentes no processo de fim de vida

é fundamental, para que a pessoa que enfrenta esta etapa e sua familia, possam viver com

70



ATIVIDADES E COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS NA PRATICA CLINICA

tranquilidade. Neste sentido, desenvolver um plano antecipado de cuidados facilita ndo s6 o
apoio, o suporte, como facilita tomar decisdes concertadas, negociar objetivos e metas a
atingir e gerir espectativas. Refere Cheung et al. (2020) que os planos antecipados de
cuidados, diminuem hospitalizagfes, conflitos na tomada de decisdo, permitem receber

cuidados de acordo com preferéncias e prevenir sintomas psicoemocionais dos familiares.

Evidentemente, que para atingir estes propositos, a comunica¢ao ocupa um papel de
relevo. Favorecer a expressdo de sentimentos e emocOes, dar tempo, saber transmitir a
informacdo, saber ser disponivel, ter compaixdo, ser empatico, sdo ingredientes que
verificamos serem promotores da minimizacdo do sofrimento experienciado nesta fase de
vida. Dar sentido a vida que resta e ajudar a encontrar sentido deveria ser um propdsito de

todos os profissionais de saude.

Gerir expectativas constitui-se também, num dos desafios da comunicagdo em CP
(Land, Parry, Pino, Jenkins, Feathers, & Faull, 2019) a par da comunica¢do de diagnostico,
do prognostico e transmissdo de mas noticias (Querido & Bernardo, 2010).

De seguida, passamos a expor um caso clinico, em que a comunicacgéo estabelecida
foi um aspeto importante para que a doente aceitasse o tratamento. Era uma senhora com
carcinoma da mama esquerda seguida em consulta externa ha cerca de dois anos. Aquando
da sua vinda a consulta apresentava um derrame pleural com implica¢cdes na sua atividade
de vida diaria. Esta senhora, tinha recusado cirurgia, tinha uma filosofia de vida ligada ao

naturalismo, encarando a doenca como algo que existe em harmonia consigo propria.

Acompanhamos esta senhora em varias consultas e fomos constatando que recusava
a toma de alguns medicamentos, nomeadamente do corticoide. Foram dadas informacGes
muito concretas acerca das vantagens da toma do corticoide para a satde pulmonar, contudo
mantinha recusa defendendo que lhe fosse realizado uma toracocentese. Foram-lhe
apresentados 0s riscos que este procedimento técnico poderia causar, mas a doente mantinha
a sua posicdo. Assim, foi executado a pleurodese que exigiu 0 seu internamento. A
intervencao decorreu sem intercorréncias, mas nao produziu o efeito desejado, pois ao fim
de 2 semanas a doente apresentava dificuldade respiratéria. Feita radiografia pulmonar de

controle, tendo sido detetado presenca de liquido pulmonar.

Apo6s uma conversa de forma franca e voltando a insistir nas vantagens que teria a

toma do corticoide, a doente acaba por aceitar. Tavares, F. (2016), refere que é essencial ter
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em consideracdo a dimensdo informativa em salde, é preciso apostar na qualidade do
contetdo da informacdo (ndo ser excessivo, deve ter em conta o que deve ser realgado, claro
objetivo e gradual) e, na adequacdo da informacdo (adequado as capacidades cognitivas, as
crencas e a cultura da pessoa doente). Ap6s compreender 0s sentimentos da pessoa doente
em relagdo as mas noticias, também é importante tentar dar, algumas boas noticias, como
por exemplo: a possibilidade de existir bons momentos, apesar de existir uma doenca
progressiva, que apesar de ter uma doenca incuravel continua a existir um futuro para aquela

pessoa e que e possivel o alivio de sintomas (Twycross, 2003).

Vanderkief (2001), afirma que varios estudos revelam que as pessoas doentes
habitualmente desejam uma informacéo aberta e empatica, quer de um diagnéstico terminal
quer de outras mas noticias. No que diz respeito ao contetdo da informacéo, estudos apontam
para que o conteudo da informacéo deve englobar varios aspetos como a informacéo sobre
a doenca e a sua causa, informacao sobre os tratamentos a que vai ser submetido, possiveis
efeitos secundarios do tratamento, informacéo especifica sobre a cirurgia se for o caso, e
informacao para que a pessoa doente concretize uma revalorizacdo cognitiva da sua situacéo
de doenca.(Pereira ,2008) A mesma autora, também realca, a necessidade de a informacéo
ser concreta, especifica a situacdo em que a pessoa doente se encontra e que deve ser

realizada por etapas.

Assim, nas nossas intervencdes, procuramos criar um clima de confianca, utilizamos
a comunicacdo verbal e ndo verbal respeitando, crencas, valores e filosofia de vida,

demonstrando disponibilidade e empatia.

A comunicacao e fulcral para o atendimento de todas as dimensdes da pessoa e, deve
por isso, desenvolver-se de acordo com as necessidades de informacdo, preocupacdes e

expetativas.

Num contexto que assenta nas relacées interpessoais, verificamos durante o ENP que
a comunicacdo de mas noticias continua a ser dificil e complexa e ainda constitui uma area
cinzenta na relacdo doente, familia e profissional (Pereira, 2005). As mas noticias sao aquelas
que estdo relacionadas com situagdes que constituem uma ameaca a vida, ao bem- estar
pessoal, familiar e social, pelas consequéncias fisicas sociais e emocionais que provocam
(Pereira, 2005). Neste sentido, procuramos na préatica clinica mais do que gerir e planear os

momentos de transmissdo de mas noticias, de controlar os nossos proprios medos
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e estarmos preparados para aceitar de forma natural as hostilidades da pessoa doente e familia
nestes momentos, tal como defendia Pereira (2008).

Uma vez que uma ma noticia afeta radical e desagradavelmente a visdo que a pessoa
o individuo tem da sua vida futura e obriga a alteracGes importantes e constantes na sua
vertente pessoal, familiar e social, constatamos que uma mé noticia provoca forte sofrimento
para a pessoa doente e sua familia, uma vez que a maneira como a ma noticia é transmitida
tem repercussdes negativas ou positivas na sua aceitacdo e vivéncia (Querido, Salazar &
Neto, 2016a). Por esse motivo, foi indispensavel desenvolver competéncias e estratégias
especificas, que permitiram gerir a situacdo de fragilidade da pessoa doente e familia e a
protecdo das provaveis consequéncias emocionais. Podemos assim dizer, que as estratégias
comunicacionais usadas na transmissdo de mas noticias permitem ao profissional de satde
respeitar o individuo como um ser Unico e com capacidade de tomar decisdes de forma livre
e informada (Querido, Salazar & Neto, 2016b).

Em sintese, temos de saber ouvir e perceber quais sdo 0s medos presentes que conduz
muitas vezes, a pessoa a recusar algo. E importante ndo emitir juizos de valor e saber
respeitar as diferencas de opinibes que muitas das vezes esta ligada as suas crencgas, valores

e filosofia de vida.

O respeito pelo outro, promove uma relacao terapéutica de confianca e seguranca. A
comunicacgdo é um processo de partilha de informacéo, sobre nés e 0 mundo que nos rodeia,
é o0 suporte da interagdo humana. Essa partilha de informacdo, ocorre através dos nossos
sentidos, tornando este processo dinamico e multidirecional, uma vez que tudo o que nos

rodeia esta em constante interagdo connosco (Querido, Salazar & Neto, 2016 b).

Uma comunicacdo eficaz entre enfermeiro/familia/doente possibilita conhecer
melhor as necessidades do doente e permite que no seio da propria familia sejam esclarecidas
duvidas, medos e anseios favorecendo uma proximidade importante entre as partes, nesta
fase da vida (Andrade, Costa, & Lopes, 2013). Ao utilizar estratégias comunicacionais
eficazes, estamos a promover cuidados individualizados e humanizados, atendendo as
necessidades biopsicossociais e espirituais do doente e suas familias, permitindo os
intervenientes participar nas tomadas de decisdo (promoc¢do da autonomia) e nos cuidados

especificos (gestdo e resolucdo conflitos, medos e anseios) e, por consequéncia, controlar
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adequadamente os sintomas identificados (Andrade, Costa, & Lopes, 2013; Almeida &
Garcia, 2015).

Reconhecer os problemas existentes conduz a tomadas de decisdo mais ajustadas as
necessidades e, como tal, as familias sentem-se compreendidas o que conduz ao refor¢o da
confiancga entre todos os intervenientes no processo de cuidados (Barbosa, 2016).

3.1.3 Competéncias no apoio e acompanhamento no luto

A experiéncia de luto, é revestida de singularidade e unicidade, dependendo das
estruturas pessoais e sociais de que a pessoa dispde para lidar com a perda e dos fatores de
risco que impactam negativamente a capacidade adaptativa ao luto (DGS, 2019). E
importante, que durante o processo de cuidados a familia va sendo apoiada no processo de
perdas e ajudada a perspetivar a vida futura, ou seja, apds a morte do seu familiar (Pimenta
& Capelas, 2019). Para isso, o profissional de satide, nomeadamente o enfermeiro deve
identificar fatores de risco que podem influenciar o processo adaptativo da familia ao

processo de luto.

Neste sentido durante a nossa intervencdo procuramos ajudar a familia a enfrentar as
perdas e, para isso, procuramos utilizar a escuta ativa de forma a identificar o sofrimento
presente, encorajar a expressao de sentimentos e emoc0es, utilizar a estratégia de pequenas
pausas de silencio de forma a dar tempo para manifestar medos, areas problemas ou outros

aspetos que a familia considerava de dificil resolucéo.

A promocdo de estratégias de adaptacdo familiar para a morte do seu ente querido
passa pela promocdo de expressao de emocBes e medos com a exploracdo de narrativas de
vida, pela otimizacdo da comunicacdo familiar, pela promocao da coesao familiar e, ainda,
pela informacéo, pelo treino de competéncias préaticas para cuidar, pelo suporte emocional,
social e saude pessoal (Areia, Major &Relvas, 2017). De facto, as familias ao se depararem
com a doenca classificada como terminal enfrentam uma serie de desafios e ameacas a sua
estabilidade exigindo que os profissionais de salde sejam sensiveis ao seu sofrimento e 0s
ajudem a evitar lutos patoldgicos. Para isso, é necessario dar resposta adequada as
necessidades presentes com uma abordagem interdisciplinar de forma a atingir um processo

de morrer condigno (Rossi, Crippa, & Scaccabarozzi, 2021).
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Refere Neto (2020), que os profissionais de saude devem ser encorajadores para a
realizagdo de um processo de luto onde a pessoa/ familia encontrem sentido de vida nesta
fase de dificil enfrentamento. Acrescenta ainda, que para tal, a comunicagdo estabelecida
entre a triade (profissional de salde, doente e familia) € uma dimenséo relevante para ajudar

a familia na resolucédo do luto.

Focar a familia como prestadora de cuidados, exige que o enfermeiro também a
considere como recetora de cuidados, que se encontra em sofrimento e que a sua ajuda no
processo de luto ndo se encerra com a morte da pessoa doente, mas, que se estende para além

da sua morte.

Convém reforcar, que o luto € uma resposta caracteristica a uma perda significativa
a uma experiéncia de perda de vinculo afetivo que desencadeia um processo dindmico
complexo, pautado por mudancas e transformacdo no ambito da dimensdo fisica,
psicologica, comportamental, espiritual e sociocultural da experiéncia humana (Goncalves
& Oliveira, 2016).0 seu inicio acontece a partir do momento do diagndstico de uma doenga
incuravel, aumentando com o agravamento clinico e com a aproximacao da morte. Apos a
morte, a equipa de cuidados paliativos continua a ter responsabilidades no acompanhamento
dos familiares, sendo por vezes importante a referenciacdo para servigos de saide mental ou
consultas de luto (Cortés, Coelho & Afonso,2021).

De seguida partilhamos um caso que acompanhamos e que envolveu o
acompanhamento no processo de luto. Era uma familia de um senhor de 70 ano com o
diagnostico clinico de DPOC que recorreu ao servi¢o de urgéncia por agudizacdo do seu
quadro clinico. Realizados exames de diagnostico, nomeadamente uma TAC, identificou-se
um nédulo pulmonar sugestivo de carcinoma pulmonar. Avaliados os riscos e beneficios
com a familia e a pessoa doente acerca de avancar apara a investigacdo da situacéo, a familia

e doente decidiram ndo avancar para a investigacao.

Regressa a casa com referenciacdo para acompanhamento da equipa de cuidados
paliativos. Na consulta externa de cuidados paliativos, realizou-se a identificacdo de
necessidades multidimensionais, geriu-se expectativas da filha cuidadora que vinha da Suica
onde a realidade dos cuidados paliativos se distinguia da realidade portuguesa, favoreceu-se

a expressdo de medos, de sentimentos, informou-se dos apoios sociais, demonstramos
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disponibilidade para 0 acompanhamento e cedemos contacto telefénico, promovendo assim
a seguranca da filha cuidadora.

Ao fim de uma semana o doente falece no domicilio. A equipa presta as condoléncias
a filha, presta-lhe atencdo e disponibiliza apoio psicolégico se precisar.

Segundo Pimenta e Capelas (2019), deve-se incentivar a familia a falar e a recordar
tempos passados do doente (revisdo de vida), a fim de melhor o conhecer, mas também, de
enfatizar o que este foi e € para aquela familia. Quando o assunto «morte» se impde, ha que
falar abertamente sobre 0 mesmo, encarando-o como processo natural do ciclo de vida que
representa. Pimenta & Capelas (2019), definem que a intervencdo no processo de luto
significa responder as necessidades de controlo de sintomas fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais da pessoa que sofre e o objetivo major é proporcionar qualidade de vida/conforto
ao doente e a familia. Aqui insere-se 0 papel dos profissionais de saude, onde a relacéo

terapéutica € a “chave” para intervir no luto.

O profissional devera ter dominio das suas emocoes, e de ter a capacidade de
canalizar o seu «eu» num sentido produtivo e positivo para o decorrer da relacdo de ajuda.
Para além disso, o profissional devera oferecer um ambiente relacional calmo, confortavel e
confidvel. Ao invés de tentar descobrir as palavras mais acertadas a proferir, deve centrar-se
na escuta ativa, na presenca, no toque, disponibilizando tempo de qualidade, fazendo o outro
sentir-se acompanhado e protegido (Pimenta & Capelas, 2019). Neste sentido no apoio ao
luto procuramos ter uma atitude comunicacional de abertura, de escuta e demonstracéo de
disponibilidade, verificando que séo ingredientes indispensaveis para o trabalho do processo

de luto.

Salientamos que o processo de luto € vivenciado de forma particular e Unica, por cada
pessoa e pode ser mais ou menos disfuncional, variando consoante a intensidade, os
sentimentos, a vinculacdo, o contexto em que aconteceu. A reacdo a perda depende muito
dos limites impostos pela cultura e sociedade em que a pessoa /familia se insere e é

vivenciado conforme os significados que lhe sdo atribuidos.

Em sintese, ajudar no processo de luto e na sua resolucdo exige que o enfermeiro
especialista estabeleca com o familiar cuidador objetivos, metas e satisfaca as necessidades
de forma ajustada. Os profissionais precisam de reconhecer ativamente esta realidade de se

envolver com a familia e a pessoa doente. Para tal, deverdo identificar e responder
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ativamente as necessidades, fornecendo apoio, valorizando o papel da familia e facilitando
0 cuidado adaptativo criativo. Porém, a prestacdo de cuidados efetivos a familia implica uma
formacdo especializada, competéncias na prestacdo de cuidados de luto, morte e educacao
do luto (Pimenta & Capelas, 2019). Os profissionais de satde envolvidos no cuidar, devem
possuir competéncias basicas que lhes permitam a promog¢do da autoconsciéncia, com
reflex@o sobre a sua atitude perante a doenga, morte e luto. Integrar a morte como uma etapa
final da vida ¢ um caminho a fazer de forma a dar sentido a vida, “viver de forma pacifica,

aprazivel, realizando -se no que se faz, apreciando o que se vive” (Nunes, 2020, p. 33).

O objetivo final do apoio no luto inerente aos cuidados paliativos é facilitar uma
transicdo e reintegracdo na comunidade de forma bem-sucedidas, apds o cuidar e a perda do

familiar.

3.1.4 Competéncias no trabalho em equipa

Trabalhar em equipa exige comunicacao, pois ela é essencial, para 0 processo de
tomada de decisdo, gestdo de conflitos, construcao de confianca e partilha de conhecimentos
e experiéncias e um meio para otimizar competéncias individuais e coletivas (Kesonen,

Salminen, Kero, Aappola & Haavisto, 2022).

E da responsabilidade de todos os profissionais de uma equipa que a comunicago no
seio da mesma, seja organizada honesta e eficiente (Kesonen, Salminen, Kero, Aappola &
Haavisto, 2022) Pois, atender as necessidades multidimensionais da pessoa doente e familia
obriga a um trabalho em equipa multidisciplinar, interdisciplinar. Neste sentido, cada
elemento da equipa de saude tem um papel fundamental para uma prestacdo de cuidados

holisticos (Kesonen, Salminen, Kero, Aappola & Haavisto, 2022).

Durante o ENP, participamos em reunides de equipa que foram fundamentais para o
desenvolvimento de competéncias, pois atraves da discussdo de casos clinicos ficou patente
que a delineacdo de objetivos comuns e propoésitos partilhados e perfilhados por todos os
elementos da equipa os resultados obtidos sdo mais evidentes em termos de melhoria da

qualidade de cuidados prestados e em ganhos obtidos pela pessoa doente e familia.
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Trabalhar em equipa exige treino a nivel da comunicacéao pois envolve, sensibilidade
na partilha da informacdo, exige saber gerir conflitos, saber tomar decisdes, saber ouvir,

saber estar e saber-saber. Destacamos um caso que envolveu trabalho em equipa de salde.

Senhora internada por infecdo urinaria, com antecedentes de sindrome depressivo.
Nos ultimos meses (a partir de novembro 2023) evidenciava um declinio cognitivo tendo Ihe
sido diagnosticado deméncia. A filha, cuidadora, rejeita o diagnostico de deméncia e
estabelece com a equipa de satde do internamento uma relacao hostil, entendendo que esta
ndo dava resposta ao problema de satde da mée e pelo qual foi internada, a infecdo urinaria,
e se centrar na deméncia. Durante o internamento foi necessario analgesiar a senhora por

dor.

Aproximava-se 0 momento do regresso a casa, no entanto a senhora néo interagia,
ndo se alimentava, colocando a equipa de saude a filha a necessidade de colocacdo de sonda
nasogastrica e da referenciacdo da doente para cuidados continuados ou para casa. A filha
ndo aceitou as duas indicacOes pelo que se decidiu por uma conferencia familiar de forma a
avaliar com a filha cuidadora as suas preocupacdes, as suas expectativas, necessidades,
dificuldades, medos presentes, etc. Apos esta conferencia familiar a filha aceitou que fosse
colocada a sonda nasogastrica, mas continuava com a recusa de levar a mae para casa.
Solicitado o apoio da psic6loga para acompanhar a filha neste processo de doenca, a pessoa
doente, entretanto foi-se apresentando mais interativa e retomou a alimentacdo oral, a filha

aceitou a sua ida para o domicilio.

O apoio psicoldgico, o apoio EISCP através do telefone manteve-se ao longo de todo
0 processo de doenca, contudo a filha ia demonstrando resisténcia ao apoio por ndo aceitacao

da doenca da mae.

Verificamos que o sucesso dos CP se deve a um trabalho em equipa onde
profissionais de satde unem esforgos para que a pessoa com doenca avangada e progressiva
possa ter um fim de vida digno (Twycross, 2003). O mesmo autor, refere que estes cuidados
sdo mais bem prestados quando uma equipa se encontra “coletivamente empenhada com o
bem-estar global do doente e sua familia”. De facto, prestar CP, exige um trabalho em equipa
multidisciplinar e em associacdo, assim € importante, fundamental mesmo, existir umelo de
comunicacdo entre os diferentes elementos para reduzir a incerteza, melhorar 0s

relacionamentos e indicar ao doente e a sua familia a direcdo a seguir. O trabalho em equipa
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e em corporagdo com todos os membros da mesma, favorece atengdo e prevencédo do alivio
do sofrimento por meio de uma identificacdo precoce, avaliacdo perfeita e gestdo da dor e

de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais.

Durante o ENP nas nossas intervencgdes a tomada de deciséo era partilhada, com um
objetivo comum. E fundamental um cuidado humano, centrado na pessoa doente e familia,
estando atenta aos pormenores, de forma a restituir uma dignidade perdida, respondendo a
todas as necessidades dos utentes e familias, necessidades essas, que eram concetualizadas

como um bem supremo das intervengdes em CP.

Toda a intervencdo da Equipa Interdisciplinar é direcionada no sentido da promocao
da méaxima qualidade de vida, tendo o doente direito a cuidados de qualidade e humanizados,
em que é respeitada a sua dignidade e sdo cumpridas as regras da Etica e da Deontologia

Profissional.

Em sintese, o trabalho em equipa assenta na iniciativa e capacidade de tomar decisdes
em grupo, sendo responsaveis pelas mesmas; na capacidade de comunicacdo dos seus
membros; na facilidade em se adaptarem a situacdes de mudanca; o seu rendimento é de alta
qualidade, utilizando métodos de trabalho adequado a situacdo; séo reconhecidos os éxitos
e contribui¢des individuais e de grupo, canalizando a sua motivacdo para atingir metas em
grupo (Bernardo, Rosado & Salazar, 2016). Trabalhar em equipa pressupde, apoio mutuo,
reconhecimento, garanti de unidade, continuidade e diferenciacdo de cuidados; partilha de
experiéncias em decisGes dificeis, possibilidade de participar na formacdo e no
aperfeicoamento de competéncias (Bernardo, Rosado & Salazar, 2016). Assim, os elementos
de equipa em CP, usam uma conce¢do comum e juntos delineiam a abordagem dosproblemas

que consideram de todos incluindo pessoa doente e familia.

3.2 DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS COMUNS

De acordo com a Ordem dos Enfermeiros, o enfermeiro especialista € o profissional
de salde a quem se reconhece competéncia cientifica, técnica e humana para prestar
cuidados de enfermagem especializados que partilha um conjunto de competéncias comuns,

regulamentadas (Despacho normativo n.° 140/2019). Estas competéncias, sdo comuns a
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todas as areas de especialidade, demonstradas através da sua elevada capacidade de
concecdo, gestdo e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um suporte efetivo ao
exercicio profissional especializado no ambito da formacdo, investigacdo e assessoria
(Despacho normativo n.° 140/2019).

Os dominios das competéncias comuns do enfermeiro especialista sdo:
Responsabilidade profissional, ética e legal; Melhoria continua da qualidade; Gestdo dos
cuidados; Desenvolvimento das aprendizagens profissionais (Despacho normativo n.°
140/2019). Ao nivel de cada dominio, foram efetuadas tabelas onde constam as atividades

desenvolvidas para o desenvolvimento das competéncias.

3.2.1 Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

Em concordancia com o descritivo das competéncias neste dominio, o enfermeiro
especialista deve demonstrar um exercicio profissional seguro, profissional e ético,
utilizando competéncias de tomada de deciséo ética e deontoldgica, assente emconhecimento
ético-deontologico, na avaliacdo das melhores praticas e nas preferéncias da pessoa doente,
assim como evidenciar uma pratica respeitadora dos direitos humanos e das
responsabilidades profissionais (Despacho normativo n.° 140/2019). A tabela seguinte

apresenta as atividades desenvolvidas no ambito das competéncias deste dominio.
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Tabela 6 -Competéncias comuns do dominio da responsabilidade profissional, ética e
legal e atividades desenvolvidas no ENP

Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal
Competéncias Atividades
- Participacdo nos processos de tomada
Desenvolve uma pratica profissional, | de decisdo tendo em conta o emanado
ética e legal, na area de especialidade, | pela deontologia profissional, principios
agindo em concordancia com as | éticos e legais;
normas legais, os principios eticos e a | -|ntegracdo de conhecimentos tedricos e
deontologia profissional cientificos previamente adquiridos e
consolidados;
- Fomentar a reflexdo e avaliagdo sobre
processos de tomada de decisdo.
- Promogdo de protecdo pelos direitos

Garante praticas de cuidados que | humanos e o respeito pelos costumes,
respeitem os direitos humanos e as crencas espirituais e valores
responsabilidades profissionais

- Implementacéo de préticas de cuidados
impulsionadoras de seguranca,
privacidade e dignidade.

Fonte: Adaptado do regulamento n® 140/2019

A prética clinica no ENP, foi sempre desenvolvida no cumprimento da deontologia
profissional, protegendo os direitos das pessoas recetoras dos cuidados e dignificando a
profissdo. A relacdo terapéutica estabelecida durante o processo de cuidados é indissociavel
de uma dimensdo €tica em que o0 centro é a pessoa doente e que assenta numa relacdo de

respeito pelos principios éticos e morais.

A enfermagem fundamenta-se na teoria dos valores associados a uma visdo do homem
enquanto pessoa; proporcionando-lhe uma assisténcia humanizada e individualizada,
atendendo as suas caréncias, durante a assisténcia prestada (Alves, Sousa & Werneck, 2000).
Segundo a declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (2006) nos seus artigos
3°, 45 5° 8° e 10° refere, que a dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades
fundamentais, devem ser inteiramente tidas em conta. Os interesses e 0 bem-estar da pessoa
devem prevalecer, assim como devem ser maximizados os efeitos benéficos diretos e
indiretos para os doentes; a autonomia das pessoas no que respeita a tomada de decisdes,

deve ser respeitada desde que os doentes sejam devidamente informados para tomarem as
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decisdes. Estabelecemos as intervencgdes de enfermagem numa relagdo entre quem presta e
quem recebe cuidados, tendo sido sempre pautada pelo respeito pelos valores humanos e

pelos direitos humanos de dignidade e autonomia.

A dignidade da pessoa decorre do seu valor absoluto e de cada ser humano ser Unico
e irrepetivel. Cada pessoa tem a sua personalidade, tem sentimentos, desejos, tem uma
historia (Pacheco, 2004). A dignidade, indica um direito que cada pessoa tem e, deve ser
reconhecido como um ser com valor absoluto (Pacheco, 2004).

A propria condigdo da pessoa, nos seus direitos e deveres, na sua consciéncia dos
seus atos, dotada de inteligéncia, faz com que a pessoa seja dotada de uma dignidade
inviolavel até a morte (Pacheco, 2004). Importa cuidar a pessoa huma perspetiva de alguém
que esta inserido num espaco fisico, com uma familia num determinado meio social cultural
e politico (Pacheco, 2004). Deste modo, a pessoa deve ser observada como um ser singular,
anico e, insubstituivel, com caracteristicas especificas (Pacheco, 2004). Acima de tudo, 0
respeito pela dignidade humana, visa respeitar na globalidade a vontade e decisdo da pessoa.
Prestar CP, apela a meios proporcionados e que, na definicdo da Organizacdo Mundial da
Saude, tém como objetivo “a obtencdo de melhor qualidade de vida para o doente e sua
familia” (Deodato, 2015, p. 86). A pessoa € um fim em si mesma, tem um valor intrinseco e
absoluto, dotado de uma dignidade inviolavel e que esta em constante aperfeicoamento até

a morte.

O principio do respeito pela autonomia diz respeito a liberdade de acdo com que cada
pessoa escolhe (as pessoas autonomas sao capazes de escolher e agir em planos que elas
mesmas tenham selecionado). A informacdo antecede as escolhas, de forma que possam ser
livres e esclarecidas, e para que, as decisdes sejam respeitadas, temos que atender a protecao
da privacidade e da intimidade, ao consentimento informado, a aceitacdo ou recusa de
tratamento (Deodato, 2015). Neste sentido, durante o nosso ENP procuramos, atender as
escolhas e vontades da pessoa doente e familia, procuramos que a informacdo fosse de
encontre ao desejado e para isso procuramos sempre conhecer, avaliar, monitorizar e

reavaliar a pessoa e familia que cuiddvamos.

Toda a intervencdo em CP deve promover uma abordagem global do doente (Neto,
2020). O principio da beneficéncia, implica que a intervengdo do profissional de salde esteja

direcionada para o melhor interesse da pessoa, ndo lhe provocando dano, visa ajudar na
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obtencdo de ganhos em salde e esta intimamente relacionado com o fazer o bem (Nunes,
2008). Este principio (Beneficéncia), relaciona-se com o dever de fazer o bem, de ajudar o
outro a obter o que é para seu beneficio. A ponderacdo entre o risco e o beneficio, deve
envolver os valores das pessoas em causa e das consequéncias das nossas acdes. E de
salientar, que a aplicacdo préatica do principio de beneficéncia é muito complexa, depende
dos valores e interesses das pessoas implicadas, da ponderacdo das consequéncias
individuais e sociais, entre outros (Deodato, 2015). Séo cuidados responsaveis e analisados
na vertente do beneficio que devem estar emersos os CP. Realca-se que procuramos durante
toda a prestacdo de cuidados atender a este principio, tendo sempre como objetivo que 0s
ganhos fossem superiores as perdas.

A justica é um principio orientador da decisdo ética, o profissional de satide na sua
intervencao tem por obrigacdo conhecer as necessidades da pessoa, fazendo-a agir de forma
a prestarem cuidado justo com solicitude e paixao (Deodato, 2014). Utilizando o principio
da justica na tomada de deciséo ética, obriga a um juizo de ponderacao entre a igualdade e a
especificidade dos cuidados a prestar e antever os efeitos das intervencdes praticadas
respeitando a dignidade humana (Deodato, 2014). Neste sentido, antes de qualquer
intervencao avaliamos as necessidades presentes e prementes, e intervimos sempre para a

multidimensionalidade da pessoa com humanismo.

A ética relacional pressupde cuidados estruturados assentes numa consciéncia de
vulnerabilidade muatua dos intervenientes (Barbosa, 2016). Na dimensao ética relacional, a
intervencao o profissional de salde concentra-se na esperanca, na dindmica interdisciplinar
com conhecimentos baseados na evidencia e, no atendimento do sofrimento da pessoa. A
ética relacional tem como fim uma relacdo de cuidados reciprocos entre doente, familia e
profissionais (Olsman et al., 2015). E através de um processo deliberativo em dialogo que se
pode fazer um enquadramento de um problema e chegar-se a uma interpretacdo conjunta
(Barbosa, 2016). Engloba, processos préaticos de significado, exigindo uma atitude de
abertura ao outro, ao contexto e a situacdo concreta (Barbosa, 2016). Exemplos foram as
tomadas de decisdo relativamente aos planos de cuidados, nas quais a participacao da pessoa
doente € fundamental no respeito pela sua autonomia. Foi fundamental, a recolha de
informacao clinica do processo clinico e com a propria pessoa, na base da disponibilidade e

disponibilidade para escutar e posteriormente analisar a informacao recolhida.
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Relatamos de forma breve, a situacdo de uma pessoa doente internada e
acompanhado pela EIHSCP com diagnostico de adenocarcinoma hepatico em fase terminal.
Nos ultimos dias de vida, o que mais verbalizava era o desejo de ir para a sua casa. Contudo
as condicdes habitacionais eram precarias. Mas, o principio de autonomia ganha aqui um
destaque importante, pois exigiu que toda a informacdo lhe fosse dada para que pudesse
decidir de forma livre e esclarecida. O principio de beneficéncia /ndo -beneficéncia foram
tidos em conta, ao se encetar todos os esforcos e envolvendo a esposa (cuidadora) para que
0 regresso a casa acontecesse com dignidade e em seguranca. Foi otimizada toda a medicacao
para o domicilio e debatidas as medidas sobre a manutengdo/suspensao de medidas relativas
a alimentacgéo e hidratacdo. POde -se constatar, que a informacéo disponibilizada conforme
as necessidades, de forma ajustada e clara, ¢ facilitadora de processos de tomada de decisao
partilhada pela pessoa e equipa.

Em sintese, a intervencdo do enfermeiro deve atender a dignidade,
vulnerabilidade/sofrimento, autonomia no contexto dos outros, na medida apropriada e
pertinente, de acordo com as situagdes. E na dimensdo ética da pessoa, que através de juizos

morais se atribui uma conotacéao existencial a vida.

Na perspetiva do trabalho em equipa e cuidados interdisciplinares, o respeito pelos

valores humanos na interacdo pessoal e interprofissional foram sempre atendidos.

3.2.2 Dominio da melhoria continua da qualidade

O descritivo das competéncias deste dominio referencia a colaboracdo em projetos
institucionais na area da qualidade; a competéncia de avaliacdo e revisdo de préticas e de

implementacdo de programas de melhoria continua e a gestdo do ambiente seguro.

Na tabela 7, sdo apresentadas as atividades desenvolvidas no ambito das

competéncias deste dominio.
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Tabela 6 -Competéncias comuns do dominio da melhoria continua da qualidade

e atividades desenvolvidas durante o ENP

Dominio da melhoria continua da qualidade
Competéncias Atividades
Garante um papel dinamizador no | - Participa em atividades de
desenvolvimento e suporte das | monitorizagdo de atividades da
iniciativas estratégicas institucionais | equipa (monitorizacdo das

na area da governacao clinica referenciacdes)

Desenvolve préaticas de qualidade, | - Identificacdo de oportunidades

gerindo e abordando em programas | de melhoria no ambito da

de melhoria continua integracdo da  familia no
processo de CP; dos registos
clinicos

- Elaboragdo de manual de
acolhimento de alunos e
profissionais na EIHCP

Garante um ambiente terapéutico e | - Promo¢do de cuidados
seguro centrados na pessoa e com
envolvimento da familia,

- Prestacdo de cuidados com
objetivo da satisfacéo
multidimensional das
necessidades;

Fonte: Adaptado do regulamento n° 140/2019

As principais componentes de cuidados de salde de qualidade séo: eficacia,
eficiéncia, seguranca, centrados na pessoa, oportunos equitativos e integrados. Eficazes,
porque sdo baseados na evidéncia; seguros, porque evitam prejudicar as pessoas; centrados
nas pessoas, porque colocam as pessoas no centro dos cuidados e respondem as suas
necessidades, preferéncias e valores; oportunos, porque reduzem os tempos de espera e
demoras prejudiciais; equitativos; integrados, porque devem estar coordenados em todos 0s

niveis de atuacao.

Uma cultura de qualidade, deve ter como principais carateristicas: lideranca para a
qualidade a todos os niveis; abertura e transparéncia; énfase no trabalho de equipa;

responsabilizacdo a todos os niveis; ensino integrado no sistema; circuitos de feedback ativos
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para as melhorias; profissionais adequados, envolvimento de todos os intervenientes no
processo (pessoas alvo de cuidados, servigcos e comunidades); capacitacdo dos individuos;
alinhamento dos valores profissionais e organizacionais; promog¢éo do orgulho em prestar
cuidados; valorizagéo dos cuidados compassivos; coeréncia entre os esforcos desenvolvidos
para a qualidade, com a organizagdo e o planeamento dos servicos (WHO, 2020). Esta
abordagem da qualidade, parece estar em harmonia com os valores em que assentam os CP,
nomeadamente, universalidade e equidade, autonomia e dignidade, eficiéncia e
interdisciplinaridade, solidariedade, humanizacdo e compaixdo (Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos, 2023).

A OE, elaborou padrdes de qualidade dos cuidados especializados em enfermagem
médico-cirdrgica na area de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa de forma a serem
norteadores e referenciais para a pratica especializada do enfermeiro especialista nesta area
(OE, 2017). Desenvolvemos uma pratica, que através do conhecimento consolidado, foi
possivel identificar antecipadamente fatores de risco, situacdes problematicas e/ou de
agudizacdo de forma a capacitara pessoa e familia na gestdo do seu plano de cuidados.
Concebemos e implementamos planos de cuidados promotores da dignidade e baseados nas
necessidades identificadas, implementando estratégias de comunicacdo facilitadoras da
relacdo terapéutica e da relacdo interdisciplinar, articulando com outros profissionais e
servicos de apoio (OE, 2017). Em contexto de consulta externa e com o objetivo de instruir
no manejo da medicacdo no domicilio (DGS, 2016), eram (re)avaliados os medicamentos
prescritos, horarios e doses da medicacdo. Oferecemos informacao de forma transparente e
de acordo com as vontades da pessoa doente e familia, treinamos os cuidadores/familiares
para o0 uso correto e seguro dos medicamentos no domicilio. Neste &mbito, passamos a expor
um caso que acompanhamos: uma senhora, imigrada em Franca, com neoplasia hepatica e
com suspeita de neoplasia do ouvido, regressou a Portugal (seu pais de origem) para ser
cuidada. Quando observamos a senhora esta apresentava uma sobredosagem pelo
medicamento de oxicodona. Esta sobredosagem estava relacionada com o aumento da
medicacdo por sua iniciativa, pois a dor era elevada. Apds esta avaliacdo, procedemos ao
reajuste terapéutico, para o controle sintomatico, neste caso o controle da dor. Realcamos
ainda, que a comunicacéo estabelecida, realgou a escuta ativa, a presenca, a disponibilidade
e a verdade. Pruramos favorecer a expressdo de sentimentos e emocgOes. Relativamente a

especificidade da “melhoria dos sistemas de registos” (OE, 2017), contribuimos para que 0s
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registos agregassem dados basilares e individualizados, necessidades de cuidados,
intervencdes de enfermagem e os resultados de intervencdes, atividade com maior énfase em
contexto de EIHSCP, pelo carater consultor desta equipa. Ao nivel da gestdo das
referenciacdes pela EIHSCP, e consulta externa, a mesma € efetuada por medico
coordenador e enfermeira, que assenta no juizo critico na avaliacdo das referenciagdes e

respetivos processos clinicos, tem como objetivo a priorizacdo equitativa, eficiente.

Ainda no dominio da melhoria da qualidade, e tendo em conta que a intervencdo da
equipa ser norteada por cuidados centrados na pessoa doente e na familia, identificamos a
inexisténcia e necessidade de uma equipa comunitaria de suporte em CP, razéo pela qual,
aliada a motivacOes pessoais e profissionais, desenvolvemos um trabalho de investigacédo
direcionada para a percegéo das familias sobre a importéancia da existéncia desta equipa na
area de abrangéncia do Hospital de Santa Maria Maior — Barcelos. Pretendemos identificar
as dificuldades encontradas no cuidar do seu ente querido no domicilio e de que forma a
equipa de suporte comunitaria os poderiam ajudar e quais as vantagens para a dimensao da
qualidade dos cuidados prestados. Todo 0 processo esta apresentado na parte da dimenséo

investigativa deste relatorio.

Ainda neste ambito da qualidade/ melhoria continua, foi identificada uma
oportunidade de melhoria com o objetivo de otimizar a integracdo de novos elementos na
equipa / estagiarios. Assim foi elaborado um “Manual de Acolhimento para Profissionais de
Salde, Estudantes de Enfermagem e areas afins”, (Apéndice 1V), dando cumprimento a uma
necessidade do servico. Este manual permite que quando receber alunos de qualquer area
da satde ou novos profissionais, possam ter uma forma de retratar o servico e contribuir de
uma forma estruturada para o nimero estatistico de alunos que passam a fazer estagio nesta

valéncia.

Ainda na mesmo ambito da melhoria continua da qualidade, planeamos e
organizamos uma formacdo para estudantes da escola secundaria no sentido de fomentar
Enquadrada no empoderamento das comunidades, realizamos uma acdo formativa, no dia 11
de janeiro de 2024, direcionada a alunos do 9° ano do Colégio La Salle em Barcelos com a
tematica “Cuidados Paliativos - no¢des basicas”, onde se abordou o conceito do ciclo de vida
e 0 conceito sobre as doengas cronicas, progressivas e suas implicaces na vida. No inicio

da sessdo através de um aplicativo informatico (Apéndice V), os jovens teriam de
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responder a trés questdes em que tinhamos como objetivo avaliar o seu conceito acerca dos
cuidados paliativos. Ap6s analise das respostas, verificAmos que 0s jovens ja possuiam
conhecimento do que sdo cuidados paliativos. Parece-nos poder afirmar que tem existido um
trabalho conjunto, ou seja, comunidade cientifica, comunidade escolar, autarquias,
comunicacdo social, politicas de saide, que tém ajudado na divulgacdo dos cuidados

paliativos.

Consideramos ter sido um momento que fomentou a partilha e ajudou a desmistificar

0 conceito dos jovens sobre os cuidados paliativos.

3.2.3 Dominio da gestao dos cuidados

No dominio da gestdo dos cuidados, o descritivo determina que o enfermeiro
especialista deve realizar a gestdo dos cuidados, otimizando as respostas de enfermagem e
da equipa de saude, garantindo a seguranca e qualidade das tarefas delegadas e deve adequar
0S recursos as necessidades de cuidados, identificando o estilo de lideranca mais adequado
a garantia da qualidade dos cuidados. As atividades desenvolvidas para aquisicdo de

competéncias neste dominio estdo apresentadas na tabela seguinte (tabela 8).

Tabela 8 -Competéncias comuns do dominio da gestdo de cuidados e atividades

desenvolvidas durante o ENP

Dominio da gestédo dos cuidados

Competéncias Atividades
Gere 0s cuidados da - Participacdo nas reunides de equipa e
enfermagem, otimizando a nos processos de tomada de decisao;(ex.
resposta da sua equipa e a referenciacdes para RNCCI)
articulacdo na equipa de saude | -ldentificacdo das funcbes da enfermeira

da equipa e colaboracéo na organizacéo
das atividades

Adapta a lideranca e a gestdo | - Integracdo do conhecimento de

dos recursos as situacdes e ao legislacdo e consulta de documentos
contexto, visando a garantia da | orientadores da organica funcional da
qualidade dos cuidados. equipa;

- Identificacdo das diferentes funces e
responsabilidades dos elementos da
equipa

Fonte: regulamento n°® 140/2019
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O Coordenador da EIHSCP, ¢ medica, contudo, a coordenadora da equipa de
enfermagem é enfermeira especialista em enfermagem a pessoa em situagdo paliativa e com
mestrado na area. Esta enfermeira é o Unico elemento de enfermagem com titulo de
especialista conforme o sugerido no plano estratégico para o desenvolvimento dos cuidados
paliativos [Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos, (CNCP), 2023].

A observacdo e colaboracdo com as funcbes da enfermeira responsavel foi foco de
intervencdo com objetivo de aquisicdo de competéncias e por semelhanca de funcGes na

pratica profissional, pelo que foi objetivo desenvolver as competéncias neste dominio.

Na equipa existe uma responsabilidade partilnada nos processos de tomada de
decisdo, respeito pelas funcdes e papéis profissionais, incentivo a participacdo de todos,
valorizagdo de diferentes perspetivas e pontos de vista, sentido de pertenca e valorizagao

matua.

Foi possivel constatar, que a equipa tem uma funcéo de lideranca e capacidade de
influenciar os cuidados prestados de forma a serem centrados na pessoa e nas suas
necessidades, promotores de dignidade e da autonomia. Em contexto de trabalho em equipa
multidisciplinar, os profissionais de saude tém na area dos CP, a oportunidade de mostrar os
normativos morais e éticos que orientam a sua pratica e que os cuidados que disponibilizam

sdo agueles de que as pessoas necessitam (Ribeirinho& Duarte, 2021).

Verificamos, que € primordial uma intervencéo colaborativa com outros profissionais
de salde favorece uma tomada de decisdo partilhada e perfilhada por todos, em que os
cuidados séo assentes em planos individuais e centrados nas necessidades presentes de cada
pessoa. Neste sentido, procuramos o dominio da gestdo de cuidados contribuir para a
implementacdo de novas dinamicas de intervencdo que favorecessem a melhoria das

praticas.

3.2.4 Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Neste dominio o descritivo das competéncias refere a capacidade que o enfermeiro
especialista deve ter de autoconhecimento, reconhecendo que € central na pratica de
enfermagem e que interfere no estabelecimento de relagdes terapéuticas e multiprofissionais,

revelando a dimensdo de Si e da relagdo com o Outro, em contexto singular, profissional e
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organizacional e que o enfermeiro deve basear a sua praxis clinica em evidéncia cientifica.
As atividades encetadas relativas as competéncias deste dominio estdo apresentadas na
seguinte (tabela 9).

Tabela 9 -Competéncias comuns do dominio das aprendizagens profissionais

e atividades desenvolvidas durante o ENP

Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais
Competéncias Atividades
-Desenvolvimento de atividades de reflexdao
pessoal e profissional sobre a pratica, com
identificacdo de recurso e limites pessoais e
profissionais e gestdo eficaz de emocoes;
- Participacéo ativa na atividade da equipa;
- Desenvolvimento de pratica reflexiva atraves
de registo diario de atividades.
- Integracdo de conhecimento adquiridos
previamente;

-Atuacdo como dinamizadora/formadora,
numa sessdo de formacdo em estabelecimento
Baseia a sua praxis clinica | de ensino 3°iclo -Barcelos
especializada  em  evidencia | - Desenvolvimento de atividades de pesquisa
cientifica para suportar a prética clinica
- Participacdo em atividades formativas em
areas de interesse como formanda. Congresso
investigacao e outras

Desenvolve o autoconhecimento e
a assertividade

Fonte: Adaptado do regulamento n°® 140/2019

Sendo a area dos CP téo especifica e com contato tdo permanente com o sofrimento
humano e a morte, em que as relacdes terapéuticas assumem importancia crucial, assim
como as relagdes inerentes ao trabalho em equipa, o desenvolvimento do autoconhecimento
é fundamental. E necessario desenvolver a capacidade de autoconhecimento como
instrumento essencial de autocuidado e de trabalho na area dos CP, fundamental para o
estabelecimento de relacdes terapéuticas eficazes e compassivas e de relagdes interpessoais
na equipa interdisciplinar (Neto, 2020). Neste sentido, para além do estudo de investigacédo
que levamos a cabo, intitulado: “Importancia de uma equipa de suporte comunitaria em

cuidados paliativos- a perspetiva da familia” e que nos permitiu desenvolver competéncias
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de pesquisa e contribuir para a visibilidade dos cuidados paliativos, apostamos em

participar em ac¢des formativas, nomeadamente:
e |V Jornadas de Investigacdo da APCP
e “Viana Cuida” discute necessidades e desafios dos cuidadores informais

A formacéo e investigacdo sdo fundamentais e, de acordo com a regulamentacédo das
competéncias, 0s enfermeiros assumem responsabilidades importantes na formacéo
avancada, essencial para a prestacdo de CP especializados, assim como na participacdo em
programas formativos continuos para o desenvolvimento de competéncias avancadas e
especializadas, e também na investigacdo, com o objetivo de basear os cuidados e as decisbes
sobre organizacéo dos servi¢cos, no melhor nivel de evidéncia cientifica (WHO, 2021).

Realca-se que a OMS evidencia um consenso sobre os componentes basilares do
modelo concetual de desenvolvimento dos CP que inclui quatro integrantes essenciais —
politicas de saude apropriadas, acesso a farmacos essenciais, formacgéo dos profissionais de
saude e do publico, e implementacdo de CP em todos os niveis dos sistemas de saude. A
estes quatro componentes, acrescentaram a investigacdo e o empoderamento das pessoas e
comunidades (WHO, 2021).

Queremos ainda salientar, que a reflexao critica foi uma constante no Nnosso percurso
de estagio. Diariamente efetuamos registos de enfermagem tendo sempre em atencdo a

multidimensionalidade da pessoa e as necessidades presentes.
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Atendendo ao objetivo do Estagio de Natureza Profissional que consistiu em desenvolver
competéncias especializadas em enfermagem a pessoa em situacao paliativa, parece-nos poder
afirmar que foi um espaco favorecedor para a aquisicdo de competéncias e habilidades bem como,

favorecedor do autodesenvolvimento e do autoconhecimento.
Verificamos que os cuidados paliativos se alicercam na ciéncia e no humanismo.

As equipas de saude em cuidados paliativos, nomeadamente o enfermeiro especialista
ocupa um papel central na avaliacdo, reavaliacdo, monitorizagdo das necessidades de cada pessoa

doente e familia. Tem um papel preponderante na gestdo dos sintomas em cuidados paliativos.

Consideramos que os cuidados prestados ao doente e familias/cuidadores, no seu seio
familiar e habitacional sdo complexos e assumem um papel preponderante na melhoria da

qualidade de vida e diminuicdo do sofrimento.

Realcamos que gerir sintomas em cuidados paliativos exige ao profissional de saude
competéncias para um cuidado multidimensional, integrado e ajustado a situacdo. Focando o

sintoma como uma doenca em Si.

A comunicacdo empatica é decisiva para a humanizagio dos cuidados. E uma poderosa
estratégia para o desenvolvimento de uma relacdo de confianca e para o estabelecimento de

interacdes sélidas e consistentes.

A gestdo adequada do processo de luto é possivel de se realizar quando o profissional de
salde, nomeadamente o enfermeiro sabe estar presente, sabe identificar preditores de risco de luto

complicado.

O apoio e 0 acompanhamento familiar sdo fatores decisivos para a construcao de um bem
morrer. Dar resposta as necessidades, vontades, espectativas da familia/cuidador ajuda estas a

encontrar sentido de vida.

A integracdo da familia na prestacdo de cuidados ajuda ndo s6 no desenvolvimento de
habilidades como sentirem-se uteis e integradas na equipa, favorecendo o vinculo afetivo e a uma

adaptacdo mais eficaz ao processo de doenca.

E fundamental promover uma alianca terapéutica baseada na verdade.
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Verificamos que é necessario promover formacao e investigacdo em CP e, na pratica clinica
respetivamente, apostar em equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos. Assim, é um
imperativo existir equipas comunitérias de suporte em cuidados paliativos com profissionais de
salde devidamente preparados para prestar cuidados paliativos, capaz de oferecer um apoio

estruturado, tornando robusto a oferta e continuidade de cuidados.

A investigacdo veio demonstrar que a intervencdo de equipas domiciliarias de CP, permite
ir ao encontro das escolhas e das preferéncias da pessoa doente e familias, reduzir o nimero de

internamentos em hospitais de agudos e, do ponto de vista econdémico, reduzir 0s custos.

A ECSCP proporciona um cuidar a toda a unidade familiar de forma a dar resposta as reais

necessidades da pessoa doente e familia cuidadora.

Como sugestdes de mudanca é importante, que o enfermeiro especialista capacite a familia
para que haja uma efetiva continuidade de cuidados no domicilio, apés a alta da pessoa doente em
situacdo paliativa. Sendo a familia a ancora elementar da sociedade e o domicilio o local de
preferéncia para a prestacdo de cuidados a pessoa doente em situacdo paliativa, cuidadores e
familias, perfilar os cuidados com as preferéncias da pessoa doente e familias, € a chave para

cuidados de saude de qualidade

Importa ainda referir, que € um imperativo existir equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos com profissionais de salde devidamente preparados para prestar cuidados

paliativos.

De realcar, que o ENP foi uma opcéo bastante positiva, pelo contributo que ofereceu no
desenvolvimento de competéncias especializadas na area de enfermagem a pessoa em situacédo

paliativa e no desenvolvimento pessoal.

Terminamos, afirmando que cuidar de forma ativa, onde a pessoa doente e familia sejam
uma unidade de cuidados, exige que os CP passem a ser uma realidade em todos o0s contextos de

cuidados.

Este relatorio, completa a reflexdo sobre a préatica e apresenta de forma fundamentada o
processo através do qual, os conhecimentos e a experiéncia da pratica clinica no curso do mestrado
permitiram adquirir e desenvolver competéncias comuns e especificas na area da Enfermagem

Médico-Cirurgica e na area de Enfermagem & Pessoa em Situagdo Paliativa. A realizacdo de
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investigacdo de elevada qualidade e rigor cientifico é fundamental em CP enquanto parte

integrante nos sistemas de salde.
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APENDICE | - GUIAO DA ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA
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Guidao da entrevista

Eu, Maria Cristina Nunes Eebelo, Enfermeira no ACES Cavado I, estudante do IT Curso de Mestrado
em Enfermagem a Peszoa em Situacio Paliativa, na Escola Superior de Satude do Instituto Politécnico
de Viana do Castelo, pretendo realizar um trabalho de investigag3o orientado pela Profeszora Doutora
Maria Manuela Cerqueira

O tema a investigar prende-se com a “Percecio da familia acerca da importincia da existéncia de uma
equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos na area de abrangéncia do Hospital Santa Maria
Maior- Barcelos™.

Solicitamos a sua participagio pois permitird um melhor conhecimento do fendmeno em estudo. Os
objetivos visam conhecer a percegio dos familiares acerca da importinecia da existéncia de uma equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos (ECSCP); identificar a opinido da familia acerca das
vantagens da integracio de uma Equipa Comunitaria de Suporte em cuidados paliativos; e identificar
quais as expectativas das familiaz acerca da intervengio de equipa comunitiria de suporte em
cuidados paliativos.

A sua participagio sera voluntiria, pelo que podera interromper a entrevista em qualquer momento.
Para assegurar o rigor € analise de dados recolhidos iremos proceder 4 gravagio audio desta enfrevista.
Tudo o que disser sera estritamente confidencial pois os resultados serdo codificados.
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QUESTIONARIO

Idade

I Inferior a 30 anos
I Entre 30 anos e os 40 anos
I Entre 41 anos e 0s 50 anos
I Superior a51 anos

Género
I Feminino
I Masculino
I Outro

Formacéo / Escolaridade

I Ensino basico (até 4°ano)
I 2°ciclo (até 6° ano)

I 3Cciclo (até 9°ano)

I Secundario (até 12° ano)
I Ensino Superior

Objetivos/questdes orientadoras

Analisar a percecao das familias acerca do significado de cuidados paliativos e da
intervencdo da equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos;

1. O que entende por Cuidados Paliativos?
2. Que intervencgdes considera, que sdo desenvolvidas por uma Equipa Comunitaria de

Suporte em Cuidados Paliativos?

Identificar as vantagens da integracdo de uma equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos na area de abrangéncia do Hospital Santa Maria Maior -
Barcelos;

1. Considera importante a existéncia de uma Equipa Comunitaria de Suporte em
cuidados paliativos na area de abrangéncia do Hospital Santa Maria Maior -

Barcelos? Justifique
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Identificar os fatores facilitadores & prestacdo de cuidados por parte das familias e
como é que uma equipa comunitéria de suporte em cuidados paliativos o poderia

ajudar
1. . Na prestagdo de cuidados ao seu familiar, que importancia atribui ao
apoio telefonico?

Analisar a percecdo das familias que acompanham doente paliativo, acerca das
vantagens da existéncia uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos

nesta unidade.

1. Que intervencdes gostariam de ver desempenhadas pela equipa comunitaria
de suporte em cuidados paliativos?
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APENDICE Il - CONSENTIMENTO INFORMADO
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I .EE EELIE&FUHTUGUESH o SNS-JF;'Emm :!‘ -

CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE

Por favor, leio com atengdo o informopdo gue se segue. Coso ache que as informogdes ndo estdo claras, ndo hesite em

solicitar esclorecimento. Se concorda em participor no estudo e tudo estiver conforme, por fovor assine este documenta,

Caro(a) Cuidador (a):

Titulo do estudo: A percecdo da familia acerca da importincia da existéncia de uma equipa
comunitaria de suporte em cuidados paliativos na drea de abrangéncia do Hospital Santa Maria
Maior- Barcelos

Contextualizacio/Enquadramento: Este estudo académico, insere -se no dmbito do estigio de
Natureza profissional que a investigadora, Maria Cristina Nunes Rebelo, que se enconira a frequentar,
o Il Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situacio Paliativa que decorre na Escola
Superior de Salde do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.

Explicagio do estudo: O objetivo principal deste estudo visa conhecer a percecio dos familiares
acerca da importincia da existéncia de uma equipa comunitaria de suporte em cuidados paliativos
(ECSCP). O estudo visa a obtengio de dados que sio obtidos através de uma entrevista no periodo de
dezembro de 2023 a fevereiro de 2024. Os dados serdo pseudonimizados, atraves da criagio de uma
folha de codificacio confidencial que ndo terd quaisquer dados que permitam a identificacio direta
do participante. Todos os dados individuais relacionados com o estudo serdo apagados da base de
dados e do servidor dois anos apos a conclusio do estudo sem possibilidade de reativagdo, ou ao
abrigo do direito ao apagamento se os mesmo ndo estiverem irreversivelmente anonimizados assim
que requerido, do apagamento a requerimento do titular dos dados serd emitida a respetiva
declaragio em conformidade.
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Confidencialidade ¢ anonimato: E garantida a confidencialidade e completo anonimato dos
dados recolhidos e a utilizacio exclusiva dos mesmos no dmbite deste estudo. Se aplichvel, os
resultados deste estudo serfio publicados em revistas e jornais da drea, no sentido de aumentar a
partilha de informa¢io ¢ gerar evidéncia cientifica acerca deste tépico, bem como impulsionar a
investigaclo em salde (nenhum dado individual serd divulgado, apenas os dados agregados
resultantes da andlise dos mesmos).

Tratamento de dados pessoais: A investigadora atua em conformidade com o Regulamento
Geral sobre a Proteglio de Dados (RGPD), cuja politica de prote¢do de dados estd publicada e serd
anexa ao pretende documento de consentimento, podendo igualmente ser consultada em:
epdimhbarcelos.min-saude.pt. Mais se informa que toedos os dados pessoais serdo, Onica e
exclusivamente, tratados para fins de investigagio cientifica no dmbito do estudo mencionado,
sendo aplicadas todas as medidas téenicas e organizativas para garantir a sua confidencialidade,
integridade ¢ disponibilidade. Informa-se, ainda, que aqueles dados de acordo com o principio da
minitnizacio ¢ especificidade de recolha e ainda ao abrigo do direito ao apagamento serfio
conservados pelo prazo estritamente necessdrio, pama alcancar a finalidade indicada nfio
ultrapassando os dois anos, findo o qual procederfio 4 sua anonimizacio ou eliminagio.

Por fim, informamos que pode pedir acesso aos seus dados pessoais, enguanto estes estejam no
dominio e posse da investigadora, assim como pode opor-se ao seu tratamento ou solicitar a
retificaciio, atualizacio, apagamento ou limitacic ao tratamento, além do direito de apresentar
reclamagho perante a autoridade de controlo. Para tal, deverd contatar o encarregado de Protecho
de dados do HSMM, em epdi@hbarcelos.min-saude.pt

Agradeco o seu interesse em participar neste estudo,

Nome: Maria Cristina Nunes Rebelo
(Investigadora)

Assinatura; Data:  20/11/2023

Aawnads por Maria Gt
Nores Rebe o

Meniiacie B 1009222
Oma 2023-10-20 1 225340
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CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE

Declarn ter lido ¢ compreendido este documente explicativo, relarivamente oo estido gualitaime, exploratdrio e
deseritivo sobee:

“A perceclio da familia acerca da importineia da existéncia de uma equipa comunitiria de
suporte em cuidados paliatives na drea de abrangéneia do Hospital Santa Maria Maiore-

Barcelos™, o gual me foi faculiado pela Investigadora Maria Cristing Nunes Rebelo.

Foi-me dada oportunidade para colocar todas as guestdes e garantida a possibilidade de, em
gualguer altuwra, recusar participar neste estudo sem gualguer prefuizo. Assim sendo aceilo
participar neste estude e permilo o wilizagde dos dadaos que disponibilizo voluniariamente,
confiande em gue apenas serdo wifizades para esta Imvestigacdo e nas garantios  de

confidencialidade e complets anonimato gue me sdo dadas peloda investigador/a do estwdo.

Ao aceitar participar neste estudo, compreendo gue os resultados do mesmo poderdo ser
publicadoes em revistas e fornals da drea, ne sentide de aumentar a partitha de informagdo e
gerar evidéncia clenlifica acerca deste tapico, bem como (mpalsionar a investigacdo em savide,

garaniindo a confidencialidade e completo anonimato dos dados.

Mome completo do partcipante:

Assinatura: Diaia:

Codigo do participante | |___ ||

Este documento ¢ composto por 3 paginas ¢ feito em duplicado: uma via para o/a investigador/a e oufra para a

PESS0E que consente.

Assinatura: Diata: f !
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APENDICE |11 — Categorizacio dos Dados
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1. AREA TEMATICA: COMCEITO DE CUIDADOS PALIWTIVOS ATRIBUIDO PELOS FARMILLARES DA PESSOW EM FIM DE VIDA

Cateporia

Subcategaria

Unidades de andlise

Cuidadas dirigidos & paisos
daente e Familia

{...) Cuidados paliativas 530 todos squeles cuidsdas que prestamos ao doente e s
familia ndo 56 o doamte, mas tarmbém a Familia (...} a familia tem de estar sempre
muita interligada | ) 00

|...) cuidados ndo s0 aplicados ao doente, mas também ha familia ) E00S

|1 eu entzndo que & muito importante existic esta esta vertents dos
cuidados porgus realmente ajudam bastante as familias [ )C00&

|.) Cuidzdos paliativos acho que pronto & uma equipa gue ajuda os doentes
= ajuda os cuidadores no seu dia a dia ao cuidar do familiar {-.) EDOG.

{-..] acompanhar o pacients & a suz familia 2m todo este processo porgue nEo
& sampra no fim de vida |_.) E010

(...} cuidados paliativos no meu entender s3o dirigidos a quem lida com a
pessoa doente () ED11

impulsionador da qualidade
de wida

{..] par o doente & mesmo a familia mais confortdeais tends sempre presente o
dizsgndstica o canforto do doente e da familia {_) E001

{) Mem sei._ cuidados com as enfermeiras, recebemos palavras de conforto
& conforte do doente |...) EDD3

{-..] 0= cuidados palistivos & cuidar da pessoa com um problama crénico que
tenha o mdxkime de conforto 8..] E010

|..] Para mim o5 palistivos 2 nds tornamaos & melhor qualidade de vida (...
EQ0Z

Cuidades ds
acompanhaments  dingidos
2oz problema:z decormrentes da
doenga incuravel

|..Jate ha um tempo atras mais ou menos nEo tinha ideia nenhuma gus seriz
cuidados paliatives neste momento infelizments & também falizments porgue
& sinal que o meu pai ainda est3 connosco tenho mew pai acamado ele sai
dagqui do haspital ano passado em outubro acamado, algaliado e com sonda
temos que aprender do zero & mudara fralda virar na cama para fazer tudo o
gue ndo tinhamos nogEo nenhuma | vamos aprendendo todos os diss e s
noto que o5 cuidados pelistives por telefone ajudam bastante mas sem ddvidz
alguma prasencial seriz fenomenzl para nds e principalmente para o doents.
530 0 meu pronto-50Coro, comao eu costurno dizer |..) E004
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(cont.)

Impulsionadores do alivia da

sofrimenta

..} mp aliviar o saffimento com melhor qualidade (.. EO02.

)

.} 2livio do sofrimento (.} EOLD

.} Ew acho que quando wma pessoa o szbe & howver 1ma pessoa que saiba
explicar para 2 gente poder procedar melbar gus e 2 methor coiza o sentido de ze
tem sto 0w agnile, 2 gente reo consezue perceber bem, mas se thver 2lpem que saiba
explicar e 2 zente far smatamente o uma pessoa diz (.. ) E0OS

e

Cuidadas dirigidos so fim de
wida

(...} Bemvigo de cuidados de fim dz vida em ultima linha de tratamento {.._) EDJ6

Cuidadas de atengcio

(...} 530 cuidados da mais proximidads tasto 2 povel fizice 218 da tempo de sxpera,
dispontbilidade para os cusdados prestado: ao doente porque os cuidadios paliatives
requeren o2 cidados comtmuos & projimas (..} E0OL

{JEu acho gue & um2 coisa mugito Empertant: porque pelo meros para mim foi
imMporiants mesmo ... 50 0 Zpede que 2 gents tam em c2sa .. e o medico a cam
enfim .. acho pnuto. . pelo menos para mim foi 100% () EO07.

(...} Acko que ficam mais assistides, digamos, porgoe t5m ot 2tencdo gue as Vezes
2 madicina ndo consazue dar (.. EQ0R
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1. AREA TEMATICA: PERCECAD DOS FAMILLARES DA PESSOA EM FIM DE VIDA ACERCA DAS INTERVENCOES & SERERS PRESTADAS PELA EQUIPA

COMURITARIA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

Castagoria

Subcategaria

Unidades de andlive

Pramower  uma  alianga

tarapbutica

.

(...} tem de haver wma boa copnmicagdo enme a frmiliz o doente & 2 eguipa
comueitaria. Eu acho que tem de kaver vmna coopera;do das ] partes tanto da eguipa
dos cuidades peliativos como da famulia. E tem de haver wm2 comimicacZo efztiva
(..} EDOL

Validaghe dos cuidadoes

prestados pela cuidador

...} acho gus 2 parte doents & par2 £0s era ensto methor virem a c2s2, 2 gete pelo
telfone sempre vai ficar um bocado atlifa (... ) era melhor presenca em coisa: mesmo
poIque a geate vé-se aflifa pargue ndo sabe 52 esta 2 fazer cometo {...) Zente ext2 com
2uels TaCEiD 280 gUE & 25:im 28 que B30 & 58T que exton A fazer bem (.. ) B0

(...} E importaate termas o apoic 20 mesmo de viren 2 cas verem 2ie Mesmo 23
comdi e e 52 for pracies ajdar, 20 semare me dessnrasque, mas se howver Alznem
que possa ajuder qus sefa proxima (.. EO0S

(...} (...} s tranzmitens confianga pela experienciz qus e profisional & msa
arands zjida () 009

Na3a sabe

{...) Se existizse ndo 2ei Sra Enfermeira {..) EO03

Esclarecimento de dividas

.

{...} Dlizzmsos nos temtamos que o pozse pai nap venka, mas 28 tivesse mma visia
regular de aleném dos cuidados paliativos sem divida aleuma que era gjudar-no: 2
nos a tirar certas dovidas que nos aparecem no dia 3 dia que 33 vezes para nos
DATECEM WA Cod52 2802 sem solugdo & 23 veges & wmma sohugdo to rapida tio factl e
2 acka gus o i3 xjudar todos. Meste caso o doeste & 2 familia gue esta a cuidar
dele (..} E004

{...) maiz informacdo para tirar duvidss (.. E007
(...} 2judam os cuidadare: nas dividas () EI02
{...) Mas 2z veze: ficam pmitas divvidas « no fim da zemara ndp tive apaio menhim,

mas 2z veze: fala-ros ali aguele apaio presencizl porgue feam mmitas dividas 2z
veze: (..} EDNL

Gestia de sintomas

(...} & muite importante ko contralo dz2 dor e de outros stz nos dosmtes (..
E006

Gestdo emacional

{...} 0 acompembemento pricologion an doente e famulia {..) EODG

(...} fozsem e goe comverszazem mm bocadmbo com o cudador porgue a pessoa 50
am 252 tambem tem duvidas e esta assim mais naguela & se fosze alpoem que a
zente podesze desabafar & conversar um becadinhe eu acho que e bom para o
cnidader ter um bocadinho agueles 5 mimitos digamos: de apoio, acho gne a gente
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(cont.)

Tica mais alniada sim a gente copversas:e um bocadinho a gente owvia o ouiro lzde

(=5
& parece goe semiia mais confiante do goe estava 2 fazer ) E0O3
(...} 0 facto de elez estarem prezentes, 3 familia, 2 progria pessoa o cuidadar
necessitar de falar um povquinbo do que esta a passar e de poder ter um espago para
falar .. esze apein (.. ) E01D
Oferecer  formagda  aos (...} ir dzndo alzuma formacdo aos cuidadores tambem para gjudar, porque pos
cuidadares vamos lidando ndo & que temes formacdo ou assim, 22 verss a formagdondo é o

maiz importants pargue aguilo & mea vida real e entdo cads cazo & um 250 € 2200
concretameste e cuido da minka e, mas en 2 cuidei de outres 3 pessoas ante: &
foram todos diferentes (... ) EDOR

(...} 2 nivel da medicacSo comeo a morfiea & preciso cuidade & ndo & v idaza goe
vive sozinho que val fazer isso ndo & ... porque sdo coisa: delicadas, dar 2 maiz do
que tem gge dar._ dar 23 que hors que tem que dar. . 230 coisas que fER gue seT
enzmadas. A men familiar tinka muita: doses a fazer a viragem (posicionamento), o
tomar banko & nos achames que era melhor dar medicac3o, porgue g2 fae tarminal
doi tudo e assim estabilizava 2 dor. Es:@a equipa ao ir 20 domicilio ia dar es:as
indicagdes explicava comao fariz & via o doemte (. EOLL
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3. AREA TEMATICA: OPINIAO DOS FAMILLARES RELATIVO AS VANTAGENS DUMA EQUIPA COMUNITARLA DE SUPORTE EM CLIDADOS PALIATIVO!

Categoria Subcategaria Unidades de andlise

gestin dos cuidados & pessoa | () ird ajudar 2 cusdar do sew famdliar nas dificnldades que enfenta ra prestacio de
em fim de vida cmidades, eode & que tem meis difioaldade & & pustas vezes o geOr o sivbomes, 00
030 alinentar, wm agravaments do Extado que 2 gente ndo szbe 2 dal & que eu acho
que & importants exta prowimidade come nis saber comso atuar as veze: nip sabemos
maito bem o gue fxper, se houver esta proximidade kevera sempre descanso mator do
ouidador & uma resposta maiz efetiva para o doents {.. ) EQIL

Bpaiofacompanhamenta
amptianal (...} o acomparhamento para eles para o= doentes & para 1o que 530 no: tambem
temos problamas peicologices e pera zlém de ndo ser psicologos, pera nos & mma
terapia peicalogica estamos COB MOt mais farga 2 pos temos aguelas pessoaz gue
nos faz bem 2o dosnta & faz bem 2 wos que ros confortzmos com oz problemas ()
E002.

{...} 30 0 facto de a pente estar 2 gente sente -52 apoiada que 20 vim par mim fol o
med Cazo A gente sente apoiada 100% facilia | al facilita moito muoite... mesma

muite mits & algs por mir foi pelo mene: 2 ajuda gue tevs para minka m3s fai

100% (..} E0O7

[[==TTa]
Farmecem seguranca {...} acho que proste, goe pos poe mai: 2 vontads mais egures (.. EI09
(.} kzvera mm cohecimente efetive ate da toda: as pessoa: serdo um
relacicnarento ate mais f2oil mais proxime mais ndividualizade acho goe seria =0
Esclarecimento de dividas vantagens (..} E001

(...} A pimima duvida que 2u tenko ew terhe posto medico que ndo tenko queixa
nenbura, paaz ba dirvidas goe o poste medico primeiro consizamos falar com alzoem
2 dificl, 20 lizo aqui para 2 enfenmeirs ou com 2 dowtora Marta e tém me zjudads
astamts muitss veres j2 pesm raze o men pal 20 hospital porgue por teledfine elas
me gjudade]_ ) E0M

(e achava que e supsr importants temmeos taben para Comfrome o o Froprie
dnesrte porgUe ErA M POUC O QU SU et Com A minke mie g 2e sanba tm
Proparcionar canfarto becadinhe desconfortave] n2 ida 22 consulta: ja puma faze mai: zvancada da doenga
& para conforto tamto do doente come da frmilia terem esze 2poto e casa Cneao
local onde oz doentes ze sentem melhar, esta mais que escrita gue 52 zentem mealhar
am c2sa (.. ) B0

Alivie do safrimentos
(...} A sguipa dos peliztives no funde 2 wma eguipa quase gue guase esta tambens 14

horas ativa para o doentes gue t8m doengas goe ko fmdo nio tm oora e 21 aliviam
0 soimento ate a altima hora .. ) EO0E
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4. AREA TEMATICA: OPINIAD DOS FAMILIARES ACERCA DA IMPORTANCIA DO APOID TELEFONICO PELA EQUIPA COMUNITARLA DE SUPORTE EN

CUIDADOS PALIATIVOS

Cateporia

Subcategarias

Unidades de andlise

Famecs seguranca

[ belafone tarbem & puito imMportants 2 gemte tzm szmpre 2li wma retzsuands mesma
proota ven ¢ periodo hotureo noe sbemps que periodo nofumo A5 verss & guamdo 08
doesrtes 2zraam mais 2 gente fira maiz quande chepar de marhi dizer as:m olha
pos:0 j2 comtactar 2lgaens pera me dar A ajuda para sxber sz extou a fazer bem oo
ndp & penzo a8 exse comtato telefons @ sempre pusho importzsted. ) EOD1

{...) bavendo um contato 2 quabquer momento que precisar simbo-Ie SeEUT2 POIEIE
gl quee algem vai atender do outro kade | E003

(...} Mesmeo porgue eu sentiz-me & Com0 & que Vo explicar U sentia-me su sentia-
me sepra e liza para agu olka azte copprinida ... 2 cabega doi ... 2 perma dod
... fag2 aegim faca aszado .. n2o tem explicacde .. 2 26rio . mesme. . ndo tem
meswn explicadn e aliss j converzei com 2 o 3 12 52 frapuesia ficaram de
Caragio cheio fambem ... eurem sabia gue elas estavam agui nes paliztives (..}
En?

{...} ha sitaagdes que ache que uma chemada j2 resedve tudo. Ao nivel da
medicagdn como 2 nvel de dor 3= vezes 2te 1ma pal2iTa de wma enfermeira ow ndo

[{== 1]

& que nos g2 ja audz muite para nos lidammos com o doente 2 eu 2cho que @ maito
importante [...) EQ0E

(...} 1003, porgue neste sentido sentimos acompambada, apoiada, porgue por veges
2dp simagdes afitivas, de prands saliddo para o pecients & a familia quarde ndo
sabern o gue fazer & seria bom poder haver mma a:sisténcia teleforica a quem
posiam contactar (.. ) EJ10

Favorece ajuds no controle da
dar

(...} hMuito imporiante porgue quando precisamoes de alsuma codia 2 Sr2 enfammeira
Cirienton-me nito nas dores ) E003

(...} 2 compenents comumitaria o apoio telefinice & gupe Muperants, na parte final
=0 BIAVA LeMOTE S COMERCHD COm 3 enfErmeira para prEpArar ¢ que Vai acomtecer
(...} EDOG
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5. AREA TEMATICA: Supestdes dos familiares para a equipa de suporte comunitdria em ouidados paliativos

Cateporia

Subcategaria

Unidades de andlise

Maiar apoio na gestda dos

sirbamas

(...} 2podo nos sintomas que bom surzindo no dia a dia (..} E001

Dar palawvra de conforto

(...} 2quela palavra 2miga aquels pelmma .. & famlia prontos. . 2 gents fica.. 2 perie pode extar em
panico gus 2 pente fica relaxada pelo meros comigo foi assie . mas 2 serip mezme. . pargue 50 A
zents saber que pode telefonar & & aterdida o caso & resabvido ate per telefons .. casos simples ()
EnaT.

(...} e mecessario para sxcutar 2 faelia pors dar consalkos para aconzeThar a nivel da medicardo porgae
25 veze: 2 maior parts das fomilia: :do passoas leigas ndo tim corhecimento a nivel da s2ade. Vocd
pode escrever muma receita de 20) gota: e 2 esposa que cumida, que tem 30 anos 70 anos pergunta como
£ o8 eu CATege KA pipeta... 2 equipe pode dar o ensing, pode instrair, preperer a chezada a casa do
seu familiar 2pos 2 2tz hospitalar, acalmar quendo extou nervoza ou entdo dizer ele esta a Rexpirar pda
38 preocupe pesue aquelss sotivha: de morfina, sumente o oxizénio... esse apoio... esse carinho et
2 ntender () ED10

Maior disponibilidade para
walidagho  dos  cuidados
prestados

... maior apoio hesss aspetn VA0S confinnar s estamo: a fazer hem e 2 no estamo: 2 fazer bem
que I3TO 2 gente poma faze desta muite delicada temos gie ter sempre 1ma2 retaguarda para fambem
conseguirmes cusdar bem e estar bem para cuidar bem sep2o tzmbem nae copsegaimes: ondar muite
bem {...) B2l

{...} dar umz palmra & muite importaete 2 zente clara vai abao e eles 530 mais com o3 psicologos
para oz ..} EOO2

{...} 20 bouvessa alzuem goe fosse pry wma pessoa da familia que comversar un bocadinho sobre
aquela situzcZo j2 ficava mais leve.. 268 gua 2 pessoa ndo pudesse fazer nada, mas 3 gente sentia -2
2pniada por 1250 & que =0 digo goe guando venbo agoi en vou melbar (. B

{...} & impartarte mesmo haver 1o wm 2comparhaments muGto coatinuo que ada fozse todes oz
dias, nos Tecsber visitas pertodicas 20z doentes 2z familiz dos cuidaders: priscipaiments nio ze
sentirem desamparados 20 olkar para o= doentes, familiares apesar de reconhecer alsues sineds como
estamo: com eles 24h () EDDS

{...} 2 acho gue s sles forem mzis Tepularmenta, sz L2, semarelments, pargus s veze: 2 doenga
evolu, o caso da rainka avh, fol durante o més de dezembro todas 25 semans: quase tnkames: om
episodio nove e eu tinha gue recorer, Ligar a enfermeira para me ajudar fod agui um
aComEpArhAmENty mMAl PrOTme, mas 52 visem 2 G233 era diferents, pronto, 2cho que tambem
davaen apoizdo 20 doente davams apoio 2 familia tembens (.. EO0E

(...} que visszem 2 casa ndo todos o dias, mas ver o dosmte 3o estava mais sstzvel porgue k5o
tamhem & iportante: sstabilidade a: pessoas de casa, sebirem -z mad: samoras () EDL]
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6. Area temditica- DIFICULDADES ENFRENTADAS PELOS FAMILIARES DA PESS0N EM FIM DE VIDA NA PRESTACAD DE CUIDADOS

Cataporia

Subcategaria

Unidadeas de andlise

Caonduzir & aceitagio  da
doenca pelo ente guerida

(...} & clare, thremes gge ver de que forma The devimsos explicar para ela ir
aceitande. Hoje j2 aceita @ até ndo foi dificil porque em conjunto nda & & e
principalmente a minha familia estando com 2la ate conseguimos Com que la
aceilasze. AFOTa prombo, 2s Codzas extdo mais o menos alinhada:, mas ka sinacde:
e que & muito dificil as veze: leva mesneo 2 morte 25 pesa0as eRtAR em desEIpaTo
{...) EDOE.

Enfrentar o descontralo dos

sinbamas

(...} Chuande vejo que ele ndo st to bem e 20 230 52 o que farer & ale tawbem K3o
38 manifasta, rda diz nada, e 21 eu fico maiz preocupada .. ) EDOS

{....} fai um bocado complicado per nivel respiratosio & pronto 120 tinka reagso sem
COmET £ & confis0 VEr Come ndo come, mas ainda ariner e exta a fazer a soa vidz zem
COMET £ Vel este o processo todo () EDLL

Obter  conhedmenta dos

apaios exstentes

(...} A mier dificuldade e parceber gus Hpo de 2poios ha na cormmidags para ajudar
2 presiar o5 cuidados, porque por exemplo, no meu caso =4 ainda sei fazer almumas
coisaz, mas k30 50w medica, portanto b coizas gue eu nAD poszo decidir, ma: tendo
um problema de nofte & haverdo hor2rios de 2tendimento 50 218 as 17:00 pazamos
mim pacieste que esta fragil & 2e calhar sdo beviz necezsidade da vir 32 urpéecias, a:
pessoas querem fear em caza sim () EJ10.

{....}porgue bowve wma evolugdo da doenca rapida e o sinfomas aumentaram
bastamtz & ai foi dificil pera nos lidarmos tambem como & goe kavemas de The
explicar o gue elz a3tz 2 sentir gue era N2 pess0d MmO FUbonom2 & de IEpente
comeqou 3 dizer gue 0o s& CONsEZLA VestT depoi: B30 conseEwia tomer bashe
depais comegou a deixer de andar e 2zorm esta na cadeimz de rodas 2 usar fraldas ou
sgja isto fol uma adagriacao taie para ela comp para oz, ... E002
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APENDICE IV - Manual de Acolhimento para Profissionais de Saude,

Estudantes de Enfermagem e areas afins
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Introducéo

Seja bem-vindo/a!

E com enorme satisfacdo que o/a recebemos na Equipa Intra hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos da Unidade Local de Salde de Barcelos e Esposende.

O momento de entrada numa nova instituicdo é determinante para o sucesso e eficiéncia na
integracdo, pelo que é nossa funcgdo acolhé-lo / la da melhor forma e dota-lo /la das condigdes
necessarias para que se sinta parte integrante desta organizacéo. Este manual de acolhimento
pretende ser um meio facilitador da sua integracdo e adaptacdo na equipa de saude, tendo

como objetivo envolvé-lo /la na equipa.

Neste manual encontrara informacao relativo a equipa a sua misséo visdo e valores, a sua
dindmica relativa ao seu funcionamento e organizacdo e por fim encontrara alguma

bibliografia que o podera ajudar em algumas situaces.
Em caso de ddvida a equipa esta disponivel para o / a ajudar.

Desejamos-lhe o maior sucesso na sua atividade na EIHSCP Barcelos.

1.Quem somos

De acordo coma Lei n.°52/2012, de 5 de setembro (Lei de Bases dos Cuidados Paliativos),
a EIHSCP oferece aconselnamento e apoio diferenciado em cuidados paliativos
especializados a profissionais de varios servicos do hospital, a doentes e suas familias,
assim como, sempre que seja solicitada a sua intervencdo. Tem como objetivo prestar
assisténcia na execuc¢do do plano individual de cuidados aos doentes internados em situacao
de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, em fase avangada e progressiva ou

com progndstico de vida limitado.
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A EIHSCP esta integrada na Unidade Local de Saude Barcelos /Esposende (ULSBE), em
que esta representa a integracdo do Hospital Santa Maria Maior, EPE — Barcelos e 0 ACES
Cavado |11 -Barcelos/ Esposende. Esta unidade local tem por objetivo aprimorar 0 acesso
aos cuidados de saude da comunidade, através de cuidados, de uma estratégia de
proximidade e integracdo de cuidados, vinculando os servicos hospitalares com os cuidados

primarios de Salde.

A Equipa integrada na ULS tem como objetivos especificos:

= Acompanhar de forma estruturada e diferenciada a pessoa doente internada:

= Promover o alivio da dor e outros sintomas proporcionando qualidade de vida;

= Afirmar a vida e encarar a morte como desfecho natural,

= |ntegrar os aspetos psicologicos e espirituais nos cuidados prestados;

= Desenvolver um sistema de suporte de forma a manter a vida ativa a pessoa doente;

= Oferecer um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca da pessoa e
seu proprio luto;

= Apoiar os profissionais de salde dos servicos de internamento na prestacdo de

cuidados a estas pessoas doentes e familia.

Séo, portanto, funcdes da equipa Intra hospitalar de suporte em cuidados paliativos

desenvolver as seguintes atividades:

= Observacdo a pessoa doente internada que séo referenciados a EIHSCP pelos
Servicos;

= Referenciacdo e realizacdo 0s procedimentos necessarios e previstos para a
referenciacdo e transferéncias da pessoa doente com critérios para as Unidades de

Cuidados Paliativos da RNCCI;
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= Discussao os casos clinicos em acompanhamento, em reunido semanal;

REPUBLICA
PORTUGUESA

= Apoio psicoldgico, social e espiritual,

= Apoio no luto;

= Referencia¢do e encaminhamento a pessoa doente pela EIHSCP para consulta
externa de seguimento/acompanhamento;

= Realizagdo um plano de atividades anual;

= Elaboracdo um plano de formacéo interno;

= Participacéo e/ou realizacdo de projetos de investigacao;

= Dinamizacdo acgOes de sensibilizacdo/informacdo e formacdo para divulgacéo,
melhoria e implementacdo dos Cuidados Paliativos e referenciacdo precoce dos
doentes para EIHSCP.

1.1 Missao, Visao e Valores Profissionais

A EIHSCP tem como missdo promover a qualidade de vida em doentes com doenca
incuravel, avancada e progressiva, apoiar a pessoa com doenca incuravel, familiares e/ou
cuidadores informais, consultadoria e orientacdo aos profissionais de saude nos diversos
servicos clinicos de adulto hospitalares e, apoio (telefonico) a pessoa e familia que

regressaram ao domicilio apds internamento.

A EIHSCP pretende orientar a sua atividade pelos seguintes principios:
Universalidade: cuidados paliativos para todas as pessoas que deles necessitem.
Equidade: acessibilidade em condic6es de igualdade em todos os niveis do SNS.

Qualidade: cuidados com alto nivel cientifico e humano, com uma abordagem

integral das necessidades da pessoa e sua familia.
Dignidade: respeito pela pessoa até ao final da sua vida.
Proximidade: cuidados paliativos com envolvéncia familiar.

Normalizagéo: morte como parte natural e integrante do ciclo de vida.

143



REPUBLICA
PORTUGUESA

Eficiéncia: sustentabilidade do sistema através da planificacdo e gestdo dos

recursos. Interdisciplinaridade: cuidados integrados suportados por trabalho em

equipa.

Humanizacdo: cuidar em todas as dimensdes de salde-doenca com enfoque nos

principios da privacidade, comunicacdo, autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia

e justica.

2. A quem se dirige

A EIHSCP intervéem na area de abrangéncia da ULS Barcelos /Esposende, que compreende

a area geodemografica do concelho de Barcelos que apresenta uma area de 379 Kmz,

correspondendo na sua maioria a area de caracteristicas rurais, dividindo-se em 61 freguesias

(figura 1), e Esposende que tem uma area de 95,4 Km2 constituida por 9 freguesias. (figura

2)

Tregosa  Aguiar Panque Igreja
Nova

Pragens Aborim _ S.Pedo)

h ol
{S. Martinha)
Carapecos Campo| g

Madeita Negreiros Minhottes

Figura 1 - Freguesias de Barcelos

Figura 2 — Freguesias Esposende

144



- . |
REPUBLICA \ , {3 JNIDADE LOCAL DE SAUD!
Bl PORTUGUESA ‘e’ SNS X BARCELOS E ESPO!

A EIHSCP propde-se prestar cuidados a pessoa doente e suas familias, inscritos e residentes
na area geografica do concelho de Barcelos /Esposende, com idade igual ou superior a 18
anos, com doenca incuravel, avancada e progressiva, sendo o nimero total de habitantes da
area de abrangéncia do Hospital é de 161 675 segundo os Ultimos Censos de 2021 (grafico
1).

As regibes de Portugal, onde o indice de envelhecimento mais aumentou foram a Regido
Auténoma dos Acores (48,9 %) e a regido Norte (45,2 %). Constata-se que na regido de
Barcelos e Esposende o indice de envelhecimento tem vindo a aumentar ao longo dos ultimos
anos e no concelho de Barcelos em 2021, o valor é de 156,4 o que significa que o nimero de
idosos residentes com 65 anos ou mais, ultrapassou o0 nimero de jovens residentescom menos
de 15 anos (Fonte: Diagnostico de Situacdo de Saude 2021 -2030). Tal diagnostico reflete -
se no indice

de dependéncia que é de 30,13 % (grafico 2), revelando que sera um dado importante a ter
em conta no delineamento da estratégia de salde para a regido. (Fonte: Diagndstico de
Situacdo de Saude 2021 -2030).

9]39
9599 82218 Fonte RNU referente a 202312
90.94 s00 [ e

1.045 1,848

e indice 7SI
o Dependéncia ; (17.78% | 30.13%
4,
269
5,586
5,099
4,866
4

Gréafico 2 — Indice de dependéncia da populagio do

Aces Cavado |11 - Barcelos/ Esposende

3811 -

25388 3531
j 4.461
499 5,080
45-49 6,670 6,989
30 5022 4,876
25.26
10-14 3,692 3524
2395 2270
535 [Jjf 551

®Homem @ Mulher

Gréfico 1 - Caracterizagdo da populagdo do Aces 145
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3. O que fazemos

A EIHSCP assegura, designadamente, conforme previsto no artigo 9.° da Portaria
(n°340/20158, de 8 de outubro, com ultima alteracdo dada pela Portaria n® 165/2016, de 14
de junho):

= Consulta e acompanhamento de doentes internados na instituicdo de salude onde se
integra;

= Acompanhamento psicoldgico dirigido a pessoa com doenca incuravel, familiar
/cuidador a pessoa enlutada e ao profissional de salde;

= |ntervencdo e apoio social,

= Apoio e intervengdo no luto;

= Intervencdo espiritual;

= Assessoria na area dos Cuidados Paliativos (CP) a profissionais de salde
designadamente dos cuidados de saude primarios, hospitalares e continuados
integrados, da respetiva area de influéncia da instituicdo de saude onde a EIHSCP se
encontra integrada;

= Formacdo em CP;

= orientacdo de alunos de formacéo pré e pos-graduada (anexos)

A EIHSCP assegura também, a consulta externa e de acordo com a circular normativa
8/2017/CNCP/ACSS, as EIHSCP fazem a referenciacdo da pessoa doente para as UCP-
RNCCI.

3.1 Recursos Humanos

A equipa de profissionais afetos a unidade EIHSCP é constituida por:

Enf. Carmo Dra. Daniela Alves Dra. Marta Gomes 146

Enf. Fernanda Silva 9h/semana 12 h/semana

35h/ semana 2h/semana
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1 Psic6loga 1 Assistente social
Dra. Daniela Dra. Sofia Rodrigues
Simdes
2h/semana
8h/ semana

3.2 Horéario de funcionamento

A EIHSCP funciona de segunda a sexta-feira, no Bloco D, sala 3 no seguinte horario:

| é,) @

HE
Segundas a Sexta — 8h as 15h

Antes do inicio das suas atividades, todos os profissionais de saude em formacédo deverédo
elaborar um horario em colaboracdo com o seu orientador de formac&o. No caso dos internos
de MGF, a elaboracdo do horario esta sujeita as regras da Dire¢do de Internato. Todas as

faltas/auséncias deverdo ser justificadas/comunicadas.

3.3 Reunides de servico

A equipa retine semanalmente para discussao multidisciplinar de todos os planos de cuidados

elaborados, com objetivo:

i.  Ajustar o plano de intervencdo de cada pessoa doente;
ii.  Elaborar ou avaliar o plano de alta (nas situagdes em que o doente ja tiver tido alta
as alteragbes sugeridas apds a discussdo multidisciplinar serdo comunicadas ao

147



responsavel no momento pela pessoa doente);
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iii.  Promover sempre que possivel a participacdo de profissionais de saude intervenientes
na orientacdo da pessoa doente, nomeadamente médico da comunidade.

3.4 Contactos

A EIHSCP pode ser contactada:

915303 382 eihscp@hbarcelos.min-saude.pt

4. Leitura recomendada

A equipa aconselha o novo colaborador / aluno, a consultar os seguintes documentos:

= Leide Bases dos Cuidados Paliativos, Lei n°® 52/2012;

= Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o biénio
2023/2024

= Lein®31/2018 de 18 de julho, que descreve os Direitos das pessoas em contexto de
doenca avancada e em fim de vida;

= Norma n° 009/2018 de 06/04/2018 da Direcdo Geral da Saude;

= Regulamento da equipa intra-hospitalar de suporte em Cuidados Paliativos;
Servicos integrados cuidados paliativos -comissao nacional cuidados paliativos
2024;

= https://www.sns.min-saude.pt/deliberacoes/servicosiintegrados-de-cuidados-

paliativos/
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Compromisso de Confidencialidade Profissional

Em Formacao Pés-Graduada

Eu, )

declaro que fui informado/a e comprometo-me com a adesdo e respeito pela
confidencialidade e protecdo de dados e asseguro, no decurso da minha atividade osseguintes

procedimentos:

= Nao comunicar nem divulgar a minha chave pessoal de acesso ao Sistema
Informatico de registo Clinico;
= Nao incluir nenhum dado de caracter pessoal ou identificativo dos utentes em

trabalho ou estudo;
= Toda a informacéo sobre os utentes deve ser destruida em triturador de papel

= Nao circular com informacéo dos utentes fora de uma pasta fechada

Assinatura:

Categoria profissional:

N° de cédula profissional ou identificacdo civil CC:

Barcelos, / /
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Compromisso de Confidencialidade em Formacao pré-graduada

Eu, ,

aluno de declaro que fui informado /a

e comprometo-me com a adesdo e respeito pela confidencialidade e protecdo de dados e

asseguro, no decurso da minha atividade seguinte procedimentos:

= Nao incluir nenhum dado de caracter pessoal ou identificativo dos utentes em

trabalho ou estudo;
» Toda a informacédo sobre os utentes deve ser destruida em triturador de papel;

= Nao circular com informacéo dos utentes fora de uma pasta fechada

Assinatura;

Categoria profissional:

N° de identificacdo civil /CC

Barcelos, / /
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Ficha de identificacao Interno/aluno

IDENTIFICACAO DO INTERNO /ALUNO

Nome:

Morada:

Contacto: Email:

Estabelecimento ensino:

Curso:

IDENTIFICACAO DO TUTOR /ORIENTADOR

Nome:

Contacto: Email

Grupo Profissional:

ESTAGIO

Data de Inicio: Data de Fim:

Natureza do Estagio:

Barcelos, / /
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O que entendes por Cuidados Paliativos?
53 responses

dar tempo de vida seguranca
diminuigdio do sofrimento
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g aumento do tempo de vida prolongar avida
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VANMOCS ENTAO FALAR ACERCA DE CUIDADOS PALIATIAOS d
- -
O que seria para ti uma boa morte?
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Q8A

Question asked

Qual é 0 sexo que utiiza mais o eutanasia

Qual é asensagdo de ver pacientes em cuidados paliativos?

E possivel sairvivo dos cuidados paliativos? Oué d o final de vida
das pessoas?

Consideram a eutandsia a mehor opgao?

As pessoas que voces tratam tém visitas?

Como vocés pensam em relagdo d eutandsia?

Como vocés conseguem trabalhar com essa realidade??

Ddo apoio emocional aos pacientes?

como é ser profissional num tema tdo sensivel?

(") Onlyshow unanswered questions ~ Sort by l Upvotes

Slide

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Perqunta-me o que quiseres

Question was answered

Question was answered

Question was answered

Question was answered

Question was answered

Question was answered

Question was answered

Question was answered

Question was answered

A
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03
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11 de janeiro de 2024

Cuidados

Paliativos s

Nogdes
Bésicas!

" © . N de janeiro de 2024

Agenda de Hoje

o Cuidados Paliativos: definigao o Intervencéo dos profissionais no
cuidar do doente em Cuidados

Paliativos

9 Pilares dos Cuidados Palistivos \
a Concluséao

9 Filosofia dos Cuidados Paliativos

11 de janeiro de 2024

Definicdo

Cuidados Paliativos

"(.)JOs cuidados paliativos sdo cuidados que ! \ \
melhoram a qualidade de vida dos doentes e suas
familias, abordando os problemas associados as
doengas que ameagam a vida, prevenindo e Y i ; -
aliviando o sofrimento, através da identificagao ' ‘ \ ‘ ‘ | \ ". \
precoce e avaliagdo minuciosa da dor e outros /)

problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espirituais” Anparar | Abriga,
(OMS, 2002). 5
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Pilares dos
Cuidados
Paliativos

Controlo de
Sintomas

Filosofia dos

Cuidados
Paliativos

e Valorizam a vida e consideram a morte
como um processo natural;

* Devem implementados o mais
precocemente possivel no decurso da
doencga em conjunto com terapéuticas
curativas ou de prolongamento da

vida;

ser

Comunicacgéo

Palavras — Chave

‘,.'A s Al

—

Trabalhoem Apoio 4 familia
Equipa

\f

Qualidade Alivio ao Cuidados ixEo
de vida Sofrimente humanizados COompa: S
Dimensao do cuidar: £isico, psiquico,

social e espiritual

* Promovem o bem-estar e a qualidade
de vida do doente;

* Devem ser oferecidos tendo por base as
necessidades expressas e nao
exclusivamente o progndstico e
diagndéstico;

OMS. 2009:; National Ouality Forum. 2006; Randall: Downie, 2006: PNCP. 2004, Cit. por Barbosa: Neto. 2006)

Filosofia dos

Cuidados
Paliativos

e Visam o alivio da dor e outra
sintomatologia desencadeadora de
sofrimento;

e Promovem uma abordagem global e
holistica do sofrimento dos doentes,
seja fisico, psicolégico, social ou
espiritual;

OMS. 2009: Narinnal Ouiality

Escuts Conforto pignidade

te
suporx R

Palavras - Chave

cada doente/familia sd@o unicos.

¢ Utilizam uma equipa multidisciplinar de
modo a avaliar as necessidades do
doente e sua familia, incluindo o
processo de luto;

* S0 uma intervengao rigorosa no ambito
dos cuidados de saulde, que utilizam a
investigagdo para melhor entender e
abordar os problemas expressos pelos
doentes e suas familias.

Foriim. 2006: Randall: Dawnie. 200A: PNCP. 2004. Cit nar Rarhnsa: Netn. 200A)
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Adotar

Propox titude .
est . atitu o Criar am
.d_::::?;:. compreensiva e].i.;'a nd:a
confial
x
:u-p:::;i; Lamas 2 Avalj
mdamts — = doanta ™ ©
= - TePercusgs
Profissional 98 doenga®
de saude
Procurar l Incentivay
-ol\«iﬁ":d.- a partilha
personaliz Normaliza e
= x sentimentos
reagdes g
hostilidade
i .
11 de janeiro de 2024
C()l]CI usoes Ao mostrar disponibilidade para ouvir, estar com,
deixar falar e exteriorizar os seus anseios, faz

parte da comunicacdo. A comunicacdo € uma

constante durante todo o percurso.

Os Cuidados Paliativos respeitam os direitos do

doente/familia:

e O sofrimento de quem morre pode ser
minorado pelos que cuidam, simplesmente pelo
olhar, pela forma de estar, pelo toque pleno de
respeito e ternura. Os cuidados paliativos
ensinam-nos que pode haver um limite para a
cura, entretanto nao ha limite para os cuidados.

* Areceberem cuidados;
« A autonomia, identidade e dignidade;
» Ao apoio personalizado;
.. * Ao alivio do sofrimento;
« A serem informados;
» A recusarem tratamentos.

e . e O processo de morte nao se pode estagnar no
& tempo..€ uma passagem obrigatéria por isso
0 tempo Colocar cuidar de alguém que parte é ajudé-lo nessa
Fim 2 t:..: -;:g:: Sauss travessia, acompanhando-o até ao umbral da
Natural do 2 do :;:u;! porta, sabendo dizer-lhe adeus.
d°ente ! outro!

11 de janeiro de 2024

Qual o sentido da vida?
Histéria do girassol

11 de janeiro de 2024

Servi,
Cﬂntzibuiz
Doayr

ngsh 160



La  Salle

Barcelos

Declara-se que, Maria Cristina Nunes Rebelo, aluna do Il Mestrado em Enfermagem
Médico-CirGrgica em Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa do IPVC,
participou como formadora integrado na disciplina de Educagédo Moral e Religiosa
Catdlica, aos alunos de 9° ano no Colégio La Salle em Barcelos, sobre a tematica
"Cuidados Paliativos - Nogdes Basicas" que decorreu no dia 11 de janeiro de 2024,

com duragao de 2 horas.
O professor da disciplina

g 08

N,
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ANEXO | -DELIBERACAO DO CONSELHO ADMINISTRACAO
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REPUBLICA ‘e
PORTUGUESA c SN“S gy
DE SAL

Santa Marta Malor, 1 #t "

SAUDE

Ata N.2 51, data 30-11-2023
Autorizado

Assinado por: JOAQUIM MANUEL ARAUJO BARBOSA
Data: 2023.11.30 17:51:07+00'00'

Localzagdo: Barcelos, Portugal

E CARTAO DE CIDADAO
LR N N}

Assinado por: OLIVIA MARIA DA SILVA LOPES
Data: 2023.11.30 17:57:3140000'
Localizagdo: Barcelos, Portugal

E CARTAO DE CIDADAO
se 0

Dr. Joaquim Manuel AraGjo Barbosa
Presidente do Conselho de Administracdo

Dra. Olivia Maria da Silva Lopes
Vogal Executiva

Assinado por. MARTA CRISTINA MARQUES GOMES
Data: 2023.11.30 18054140000
Localizag3o: Barcelos, Portugal

CARTAO DE CIDADAO
L E N N J

Dra. Marta Cristina Marques Gomes
Vogal Diretora Clinica

Doutor Manuel Joaquim de Brito Passos
Vogal Enfermeiro Diretor
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