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PENSAMENTO

A vida é curta, a arte longa, as oportunidades séo passageiras,
as experiéncias séo incertas
e o julgamento é dificil.

(Hipécrates citado por Etkind, 2024)
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RESUMO

Os cuidados paliativos tém como finalidade melhorar a qualidade de vida da pessoa doente e
da sua familia diante de doencas potencialmente fatais, prevenindo e aliviando o sofrimento
decorrente de sintomas fisicos, emocionais, espirituais e psicossociais. Apesar da sua
reconhecida importancia, menos de 15% das pessoas tém acesso efetivo a estes cuidados,
0 que evidencia uma lacuna significativa na prestacao de cuidados de saude. Neste contexto,
os enfermeiros tém um contributo central, enquanto profissionais que desenvolvem
intervencgdes diferenciadas junto da pessoa doente e sua familia.

O presente relatério insere-se no curso de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica, na
Area de Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa, e tem como objetivos descrever, de
forma critico-reflexiva, as competéncias adquiridas nos estagios de natureza profissional e
apresentar um trabalho de investigagcao empirica realizado no dmbito do curso. A metodologia
utilizada foi orientada pelas competéncias enunciadas na legislagdo portuguesa para
atribuicdo do grau de mestre e pelas competéncias definidas pela Ordem dos Enfermeiros
para atribuicdo do titulo de Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica, na
area do ciclo de estudos.

O relatério estrutura-se em duas partes: estagio de natureza profissional, que contempla a
caracterizacao dos contextos clinicos e analisa o desenvolvimento das competéncias comuns
e especificas do enfermeiro especialista, fundamentadas em evidéncia cientifica atualizada,
destacando-se o cuidar holistico e o estabelecimento de uma relagdo terapéutica com a
pessoa em situagao paliativa e sua familia; e a segunda parte, que corresponde a componente
de investigagao, apresentada sob a forma de artigo cientifico, resultante do estudo qualitativo
“Alimentacéo da pessoa em situacao paliativa: perce¢ao dos cuidadores informais”.

O estudo permitiu compreender as vivéncias dos cuidadores informais perante a alimentacao
da pessoa em situacao paliativa, processo simultaneamente desafiante e expressivo de
cuidado, proximidade e dignidade no fim de vida. Os resultados evidenciam a alimentacéo
como pratica simbdlica, associada ndo apenas a nutricdo, mas também ao vinculo afetivo e a
manutencao da identidade da pessoa.

A realizagao dos estagios, a procura ativa de formagéao complementar e a concretizagdo do
processo de investigagdo contribuiram para a aquisicdo de competéncias essenciais ao
desempenho profissional enquanto enfermeiro especialista. O relatério reflete, assim, um
percurso de desenvolvimento profissional e cientifico que sustenta praticas de enfermagem

centradas na pessoa, na familia e na promogao da dignidade no processo de fim de vida.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Enfermeiros; Competéncia clinica; Alimentacao;

Comportamento alimentar.



ABSTRACT

Palliative care aims to improve the quality of life of patients and their families facing life-
threatening illnesses, by preventing and relieving suffering arising from physical, emotional,
spiritual, and psychosocial symptoms. Despite its recognized importance, less than 15% of
people have effective access to these services, highlighting a significant gap in healthcare
provision. In this context, nurses play a central role as professionals who deliver differentiated
interventions to patients and their families.

This report is part of the Master’s Degree in Medical-Surgical Nursing, in the field of Nursing
for the Person in a Palliative Situation, and aims to critically and reflectively describe the
competencies acquired during professional practice placements and to present an empirical
research project carried out within the scope of the program. The methodology followed was
guided by the competencies established in Portuguese legislation for the award of the Master’s
degree and by the competencies defined by the Portuguese Nurses’ Association for the title of
Specialist Nurse in Medical-Surgical Nursing, in this field of study.

The report is structured in two complementary parts: the Professional Practice Placement,
which includes the characterization of clinical settings and analyzes the development of
common and specific competencies of the specialist nurse, supported by updated scientific
evidence, with emphasis on holistic care and the establishment of a therapeutic relationship
with the palliative patient and their family; and the second part, which corresponds to the
research component, presented in the form of a scientific article resulting from the qualitative
study “Feeding the person in a palliative situation: perceptions of informal caregivers”.

The study enabled the understanding of informal caregivers’ experiences regarding the feeding
of the person in a palliative situation, a process that is both challenging and expressive of care,
closeness, and dignity at the end of life. The results highlight feeding as a symbolic practice,
associated not only with nutrition but also with emotional bonds and the preservation of the
person’s identity.

The completion of the placements, the active pursuit of complementary training, and the
execution of the research process contributed to the acquisition of essential competencies for
professional practice as a specialist nurse. Thus, the report reflects a pathway of professional
and scientific development that supports nursing practices centered on the person, the family,

and the promotion of dignity at the end of life.

Keywords: Palliative Care; Nurses; Clinical Competence; Diet; Feeding Behavior.
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INTRODUGAO

Os Cuidados Paliativos (CP) tiveram a sua origem com a fundadora Cicely Saunders, nos
anos 60, tendo assumido desde sempre uma definicido base de cuidados de saude que, com
rigor cientifico e humanismo, se dedicam ao cuidado das pessoas com doengas progressivas
e incuraveis, bem como suporte as suas familias. Perante a necessidade de desenvolver
estes cuidados, tornando-os acessiveis a toda a populagéo a nivel mundial, as organizag¢des
de saude encetaram o desenvolvimento de conceitos e principios orientadores, ajustados as

caracteristicas demograficas e culturais de cada pais.

A Organizacao Mundial de Saude (OMS), em 2002, numa revisdo do seu proprio conceito,

definiu os CP como:

uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos doentes (adultos e criancas) e as
suas familias que enfrentam os problemas associados as doencas fatais, através da
prevencao e alivio do sofrimento por meios de identificacao precoce e de avaliagdo e
tratamento corretos da dor e outros problemas, sejam eles fisicos, psicossociais ou
espirituais (OMS, 2020, p.13).

Reafirmando esta definicao, Portugal impulsionou os CP através da sua Lei de Bases (2012)

em que os assume como um direito e como:

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

também psicossociais e espirituais (Lei n.° 52/2012 de 05 de setembro, p. 5119).

As aplicagdes praticas destes conceitos originaram desafios para os profissionais da pratica
clinica. A definicao da OMS de 2002 limita os CP a problemas associados a doengas com
risco de vida, em vez das necessidades das pessoas com condi¢gdes graves, cronicas e
complexas. Assim, em 2017 a Lancet Commission on Global Access to Palliative Care and
Pain Relief publicou um relatério em que foi avaliada a carga global de sofrimento grave
associado a saude. Deste estudo, foi salientado a necessidade de rever a definicao de CP,
sendo constituido um grupo de peritos (400 participantes de 86 paises) através da
International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC) que elaboraram uma nova
definicdo de CP:
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(...) sao os cuidados holisticos ativos a individuos de todas as idades com sofrimento sério
relacionado a saude devido a doencas graves, e especialmente daqueles préximos do fim
de vida. Ele visa melhorar a qualidade de vida dos doentes, suas familias e seus cuidadores
(IAHPC, 2018, p.1).

Em Portugal com a Lei n° 52/2012, os CP sao incorporados na Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP), baseada num modelo integrativo e articulado, sendo a sua coordenacéao
efetuada pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP). Este modelo permitiu
organizar a prestacao destes cuidados por equipas especializadas em diferentes contextos,
tais como, unidade de cuidados paliativos (UCP), equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos (EIHSCP) e equipas comunitarias de suporte em cuidados paliativos
(ECSCP), de adultos e pediatricas.

Através de orientagdes legislativas expostas no Plano Estratégico para o Desenvolvimento
dos Cuidados Paliativos (PEDCP), cabe a CNCP a distribuicdo destas equipas, a alocagao
dos respetivos recursos pelo territério nacional e a uniformizacdo de conceitos. Assim, o
PEDCP 2017-2018 deu principal destaque a formacdo em CP de todos os profissionais de
saude (ao nivel pré e pés-graduado) e a constituicdo de equipas consultoras com a
organizacao das EIHSCP e ECSCP. No entanto, a cobertura geografica, apesar de alargada
ainda nao é suficiente para cumprir a cobertura universal a toda a populacdo. O Plano do
biénio seguinte (PEDCP 2019-2020) deu particular atengdo a implementagcao de novas
ECSCP e a uma maior diferenciagéo das equipas de CP em funcionamento, com alargamento
das equipas com maior numero de profissionais e maior exigéncia na sua formagéao (tedrico-
pratica) (Despacho n.° 3721/2019).

Posteriormente, no biénio seguinte, a CNCP propds alargar a distribuicdo geografica dos CP
em Portugal, mas a cobertura populacional ainda era limitada devido a escassez de recursos
humanos e as necessidades formativas. Desta forma, este plano destacou a importancia da
formacao continua dos profissionais de saude, certificacdo e monitorizacdo das equipas
especializadas, melhoria dos sistemas de informacao, sensibilizacdo da populacédo sobre CP

e incentivos a pesquisa cientifica nessa area (CNCP, 2021).

O ultimo PEDCP de 2023-2024, propés o reforgo das equipas com mais recursos humanos,
a capacitacao das equipas especializadas e a melhoria das plataformas digitais, facilitando a
comunicacgao e o registo de informacdes entre as equipas. Objetivando critérios de qualidade
e metas para promover a exceléncia na prestagcdo de CP, garantindo padrées uniformes em
todo o territério nacional, articulando-se com outras entidades e programas de saude para
garantir cuidados de qualidade e uma melhor qualidade para todas as pessoas com doengas
limitantes (CNCP, 2023).
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O caminho percorrido foi sem duvida significativo para todas as pessoas e familias que
atualmente sdo acompanhadas em unidades e equipas de cuidados paliativos, de acordo com
as necessidades da diade e a tipologia de cuidados disponibilizada na area geografica a que
pertencem. Depreende-se, também, de acordo com os PEDCP desenvolvidos até a
atualidade, que a formacgéao especializada é crucial e frutifera para o alcance dos objetivos dos
cuidados paliativos: promover o bem-estar e a qualidade de vida da pessoa em situagao
paliativa (PSP) e seus cuidadores/familiares. Neste contexto o enfermeiro especialista (EE)
assume uma fung¢do primordial no desenvolvimento de competéncias para alcancar esses
objetivos, nomeadamente o EE em Enfermagem Médico Cirurgica que deve assumir o papel
com espirito critico e criativo, com conhecimentos diferenciados que o capacitam para dar
resposta no decorrer do processo de cuidados, nas tomadas de decisdo e resolucdo de
problemas, promovendo o reconhecimento da profissdo através do avango na investigagéo e

na partilha de conhecimento par a par (Regulamento n.° 429/2018 de 16 de julho, 2018).

Pese embora este caminho percorrido até a atualidade na area dos CP, percebe-se que ha
determinados cuidados que ainda sao questionados pela pessoa doente, familiares e
profissionais de saude nomeadamente, na area da alimentacdo e nutricdo, que foi

desenvolvida no trabalho de investigagao que integra este relatério.

O presente relatério de estagio foi elaborado no ambito da unidade curricular: Estagio com
Relatério Final, que integra o | Curso de Mestrado em enfermagem Médico-Cirurgica na area
de Enfermagem a Pessoa em Situagao Paliativa, da Escola Superior de Enfermagem de
Coimbra (ESENfC), e tem como objetivos principais evidenciar a aquisicao das competéncias
comuns do enfermeiro especialista e as especificas do enfermeiro especialista em
enfermagem meédico-cirurgica na area da enfermagem a pessoa em situagao paliativa,
desenvolvidas nos dois contextos de estagio realizado (designadas neste relatério como
componente de pratica clinica (CPC)), bem como, apresentar a componente de investigacao

desenvolvida.

Esta unidade curricular constitui-se como parte estruturante no percurso formativo do
enfermeiro especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica na area de Enfermagem a Pessoa
em Situagdo Paliativa, sendo preconizado no plano de estudos do mestrado a realizagao de
dois ensinos clinicos, em contextos distintos. Os mesmos decorreram numa UCP e ECSCP

da regiao centro.

Por forma a dar resposta aos objetivos propostos a construgao deste relatorio € alicergada na
colheita de informacgéo realizada nos contextos da CPC, na observacao e nos dialogos junto

com os enfermeiros supervisores, outros elementos da equipa multiprofissional, professora

13



orientadora, pesquisa bibliografica e nas experiéncias vivenciadas na prestagado de cuidados

a pessoa doente e familia.

Este documento foi elaborado considerando as normas do Guia de Elaboracao de Trabalhos
Académicos da ESENfC (Conselho Pedagdgico, 2024) e esta organizado em duas partes,
sendo que a primeira integra um primeiro capitulo dedicado a descricdo dos contextos onde
se desenvolveram as aprendizagens sob supervisdo de um enfermeiro especialista em
enfermagem médico cirurgica na area de enfermagem a pessoa em situagdo paliativa. No
segundo capitulo, descreve-se a andlise das competéncias comuns do Enfermeiro
Especialista (EE) e especificas do enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica
na Area de Enfermagem & Pessoa em Situagdo Paliativa. Na segunda parte apresenta-se o
estudo de investigagao realizado durante a componente clinica, o qual € apresentado sob a

forma de artigo.

A procura pelo desenvolvimento desta especialidade harmonizou-se com o percurso
profissional desenvolvido desde o inicio da profissédo, até ha relativamente pouco tempo em

contexto médico-cirargico e mais recentemente numa UCP.
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PARTE | - ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL

A primeira parte deste relatério destina-se a apresentar os contextos clinicos onde se
desenvolveu o processo de aprendizagem seguindo-se, a descrigdo e analise das atividades
desenvolvidas e o seu contributo para o desenvolvimento das competéncias comuns e
especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirtrgica na Area de
Enfermagem a Pessoa em Situacio Paliativa. Na descricdo quer dos contextos, quer das
competéncias, serao omitidos os nomes das instituicdes de saude e das pessoas envolvidas

a quem sera atribuido um nome ficticio, garantindo a sua privacidade.

1 — DESCRIGAO DOS CONTEXTOS CLINICOS

Neste capitulo da-se a conhecer os dois contextos clinicos onde se desenvolveram os
processos de aprendizagem. Como preconizado pela Ordem dos Enfermeiros (OE), os
contextos clinicos devem obedecer a determinados requisitos, preferencialmente com

idoneidade formativa reconhecida, o que se verificou (OE, 2021).

A informacdo seguidamente descrita foi obtida através da observacdo das praticas e da
organizagao dos cuidados, de entrevistas aos elementos da equipa de saude nomeadamente
aos enfermeiros gestores e supervisores e a outros profissionais, bem como na consulta de

documentos das instituicdes de saude alvo.

1.1 — UNIDADE DE CUIDADOS PALIATIVOS

A primeira CPC decorreu numa UCP, localizada numa Unidade Local de Saude (ULS) da
regido centro, entre os dias 17 de abril de 2024 e 21 de junho de 2024. Esta apresenta como
missdo prestar cuidados de saude rigorosos e humanizados a pessoas adultas em fase
avangada de doenca incuravel, oncolégica e ndo oncolégica, em regime de ambulatorio ou
internamento, para os quais o progndstico de vida é limitado. A énfase dos cuidados centra-
se na promogao do bem-estar e da qualidade de vida, através da prevengao e do controlo de
sintomas, e na resposta as necessidades fisicas, psicossociais e espirituais da pessoa e da
familia, desde o diagnéstico até ao luto. Os seus valores sao concordantes com os descritos
pela OMS.

Esta tipologia de unidade deve prestar:
(...) cuidados médicos e de enfermagem permanentes; intervencdo psicolégica para

doentes, familiares e profissionais; intervencao e apoio social; apoio e intervencgéo no luto;
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intervencgao espiritual; exames complementares de diagndstico; prescricdo e administracéao
de farmacos que constem do Formulario Nacional de Medicamentos, no respeito pelas
normas de orientacao clinica da Direcdo Geral da Saude; higiene, conforto e alimentacao;
convivio e lazer; formacao em cuidados paliativos (Portaria n.° 340/2015 de 8 de outubro,
2015, p. 8733).

A Portaria n.° 66/2018, acrescenta ainda que as UCP, sao servicos especificos de tratamento
em regime de internamento para as pessoas com necessidades paliativas que necessitam de
cuidados diferenciados e multidisciplinares, nomeadamente em situagcdo clinica aguda
complexa. Estas devem estar integradas num hospital ou noutra entidade de saude do setor
publico, social ou privado, podendo diferenciar-se em fungdo de patologias especificas,
nomeadamente na area das doengas oncoldgicas, neuroldgicas rapidamente progressivas,
da infecdo VIH/SIDA e na area pediatrica. Podem, também, diferenciar-se em relagao ao
desenvolvimento de docéncia e de investigagdo, devendo neste caso sediarem-se em
hospitais centrais ou universitarios (Portaria n.° 66/2018, de 6 de margo, 2018, artigo 6.°, p.
1180).

A visado desta UCP ¢ prestar cuidados de elevado nivel de qualidade e humanizacgao, através
do acompanhamento, tratamento e supervisdo clinica de pessoas com necessidades

paliativas complexas, em situacdo de descompensacgao clinica ou emergéncia social.

Com base na sua missao, visao e valores, os cuidados prestados pela UCP destinam-se a
pessoas com idade igual ou superior a 18 anos, com doencga incuravel, avancada e
progressiva para controlo de sintomas refratarios (por exemplo, dor, vomitos, falta de ar,
fadiga...), organizagao de cuidados e otimizagdo do regime terapéutico, bem como, para

descanso do cuidador.

Como parte de um centro de elevada diferenciagao, sendo uma unidade pioneira da proposta
de modelo organizacional dos CP nas ULS, designado como Servico Integrado de Cuidados
Paliativos (SICP), esta unidade é uma referéncia na pratica clinica, no ensino e na
investigagao. A sua equipa multidisciplinar abrange diversos profissionais de saude e oferece
uma série completa de servicos que incluem internamento, consulta externa (de medicina
paliativa e de psicologia paliativa), hospital de dia, consulta telefénica, equipa intra-hospitalar

€ equipa comunitaria.

Fisicamente, a UCP situa-se num polo hospitalar da ULS, com instalagbes recentemente
reabilitadas, apresentando condi¢des fisicas espagosas, com presenca de muita luz natural.
E ainda constituida por um servico de medicina, gabinetes de consulta, gabinete de hospital

de dia, gabinete de recolha de analises clinicas e gabinete de imagiologia (para realizagao de
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raio x, ecografias e eletrocardiogramas). O laboratdrio de analises e a farmacia encontram-se
centralizados no edificio principal da ULS, possuindo a unidade um stock de medicacao

préprio.

De acordo com a Portaria n.° 340/2015 de 8 de outubro (2015), as instalagdes das UCP sao
consideradas por modulos maximos de 20 camas por piso de internamento, em que pelo
menos 40% dos quartos sdo individuais, sendo os restantes quartos duplos. Esta UCP é
composta por 15 camas, 7 quartos individuais (da cama 1-6 e 15) e 4 quartos duplos (da cama
7-14). Cada quarto é composto por uma cama articulada, uma estrutura metalica de suporte
de dispositivos, rampa de oxigénio e de vacuo, candeeiro, monitor, mesa de cabeceira e mesa
de apoio para as refeicbes, um cadeirdo, uma televisao e instalagcao sanitaria privada com

chuveiro.

O servigo integra ainda um quarto que funciona como hospital de dia, um gabinete para
reunides de equipa e realizacdo de conferéncias familiares, uma sala de banho assistido
equipada com maca chuveiro e um elevador de transferéncia de doentes, bem como uma

zona de tratamento de sujos.

O servigo é também constituido por duas instalagdes sanitarias para os profissionais de
saude, uma sala de recolha de residuos hospitalares, duas salas de armazenamento do
material clinico, hoteleiro e de solutos e uma zona nao intervencionada, a qual possui um
projeto para a futura construgdo de um open space para que as pessoas internadas e suas

familias/cuidadores desfrutem de um espaco para além dos seus quartos.

Ainda inserido na UCP existem dois refeitérios, um para os profissionais de saude comum a
todo o hospital e outro para as pessoas internadas, onde estas podem armazenar em dois
frigorificos os alimentos que desejarem consumir durante o internamento. Este refeitério
também ¢é utilizado para a realizacdo de festas de aniversario ou de outra natureza,
organizadas para as pessoas internadas, bem como, para os momentos de passagem de
turno dos enfermeiros e formacgdes em servigo para toda a equipa multidisciplinar. Neste local
€ ainda realizado, no periodo da manha, a ginastica matinal dos profissionais de saude,
promovida pelo enfermeiro de reabilitacdo alocado ao servigo de medicina, mas que da apoio

a ambos 0s servigos.

A estrutura fisica que maior destaque tem na unidade é o jardim de Inverno, situado numa
zona central da unidade que permite a entrada de luz natural e tem acesso ao exterior do

edificio, possibilitando aos doentes/familias e profissionais de saude deslocarem-se a rua e
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apreciarem a natureza. A unidade € ainda constituida por um gabinete de trabalho, onde a

equipa multidisciplinar realiza os seus registos eletrénicos, armazena e prepara a medicacao.

A equipa multidisciplinar é constituida por: enfermeiro gestor, o enfermeiro coordenador,
quinze enfermeiros, um enfermeiro de reabilitacdo comum a ambos os servigos da instituicao
de saude, sete assistentes operacionais, cinco médicos, uma assistente administrativa, uma
assistente social, uma psicéloga, uma nutricionista e um assistente espiritual.
Maioritariamente os profissionais de saude desta equipa possuem formacéao, desde basica a
avancada, na area dos CP. Especificamente 10 enfermeiros tém especialidade em
enfermagem médico cirurgica na area de enfermagem a pessoa em situagao paliativa, quatro
tém competéncias avangadas em cuidados paliativos (pés-graduagéo) e uma enfermeira tem
a especialidade em enfermagem médico cirdrgica na area de enfermagem a pessoa em
situacao critica. No que respeita a equipa médica, todos sdo detentores de competéncia
médica em CP. De acordo com o PEDCP 2021-2022 esta previsto que em hospitais com 8 a
20 camas de internamento em UCP sejam necessarios 2 ou mais médicos, 11 ou mais
enfermeiros, 7 ou mais assistentes operacionais, 1 ou 2 psicélogos e 1 ou 2 assistentes
sociais, concluindo-se desta forma que este servico cumpre as dotacdes de recursos
humanos previstas pela CNCP (CNCP, 2021).

Segundo o PEDCP 2023-2024, no eixo prioritario IV referente a organizagédo dos CP,
pretende-se durante este biénio discutir o modelo e implementacdo do papel de gestor de
caso a nivel nacional e nas ULS (CNCP, 2023). No inicio do CPC, o método de trabalho
adotado pela equipa de enfermagem era o método individual, no entanto um grupo de trabalho
constituido por trés EE na area de enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa, estruturaram
a possibilidade de adotar o método do enfermeiro gestor de caso, tendo realizado formagéo

a equipa, e iniciado a sua efetivagédo a 1 de junho de 2024.

Segundo a instrugido de trabalho desenvolvido pela equipa, o enfermeiro gestor de caso é
responsavel por atualizar o processo de enfermagem a todas as pessoas, desde 0 momento
da admissao até a alta hospitalar, sendo que cada enfermeiro s6 pode ser gestor de, no
maximo, cinco pessoas. Assim, este fica responsavel pela prestacdo e coordenagao dos
cuidados a prestar, acompanha e atualiza o plano individual de cuidados paliativos (PICP),
promove a continuidade de cuidados de acordo com a dindmica do SICP, sempre no sentido
de programar a alta com efetividade e eficiéncia evitando reinternamentos (Instrucao de
Trabalho: Enfermeiro Gestor de Caso, 2024).

Toda a informacado que o gestor de caso necessite de transmitir para a continuidade de

cuidados é suportada por um software designado o “GlZ de Enfermagem”, projeto que obteve
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Mencao Honrosa na 10.2 Edigdo do Prémio de Boas Praticas em Saude no ano de 2016. Este
software permite a visualizacdo da informacao global relativa a pessoa internada, de forma
sistematizada e de facil consulta, transpondo os dados existentes no Sistema de Informacao
em Enfermagem (SClinico®) e cumprindo as normas relativas a confidencialidade e protecéo

de dados, sendo mobilizada nas passagens de turno.

Relativamente ao regulamento de visitas, a unidade permite a permanéncia de um
acompanhante por 24 horas e visitas em outros periodos. E permitida a presenca de criancas
e animais de estimacdo mediante acordo prévio e avaliagdo da condi¢gao da pessoa. Para
além disso, é permitido que a pessoa se ausente temporariamente do internamento, seja por
algumas horas ou dias, para retornar a sua casa, fazer um passeio ou realizar algum desejo
especial, desde que tenha o apoio necessario da familia e esteja em condigbes de saude
adequadas para tal. Essa flexibilidade proporciona as pessoas e familiares momentos de
conforto e proximidade, promovendo também uma sensagdo de normalidade e autonomia

durante o processo de doenca.

Para além dos cuidados prestados diretamente as pessoas internadas, os enfermeiros
asseguram atendimento telefénico 24 horas por dia, todos os dias da semana, garantindo a
proximidade com a pessoa e familia acompanhadas pela equipa, com o objetivo de esclarecer
duvidas ou preocupacgdes de familiares das pessoas em situagao paliativa que estejam no
domicilio. Este método de trabalho permite que a pessoa permanega em casa, com seguranga
e eficacia, recorrendo a instituicdo hospitalar aquando de agudizacado da doencga, permitindo
assim, manutencéo da sua qualidade de vida. (Instrugdo de Trabalho: Responsabilidades do

atendimento Telefonico, 2023).

Durante a semana, das 9h as 14h, este contacto telefénico é assegurado pelas enfermeiras
da consulta externa. Apés as 14h até as 9h, incluindo aos fins-de-semana, sao os enfermeiros
do internamento que asseguram o atendimento das chamadas. No apoio ao fim de semana,
a enfermeira responsavel pela consulta, a sexta-feira, desloca-se ao servico e informa o
enfermeiro responsavel das PSP que estdao mais instaveis. Na segunda-feira seguinte, a
mesma enfermeira, assiste a passagem de turno com vista a recolha de informagao sobre os
familiares que contactaram o servico durante o fim de semana e afim de conhecer as
estratégias de cuidados que foram sugeridas e implementadas. Estes contactos telefénicos
sdo sempre registados no sistema de informagao SClinico® e sao identificadas como uma

consulta ndo presencial.

Para além do registo informatico, fisicamente, existe uma agenda na qual os enfermeiros

registam o nome da PSP que contactou a unidade, para que, durante o periodo semanal, a
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equipa multidisciplinar avalie a situacdo em que se encontra a pessoa e preveja a

possibilidade ou nao, de um futuro internamento.

Como referido anteriormente, esta UCP foi um dos primeiros servigos pilotos a assumir o
modelo organizacional de SICP desenhado para a organizagado das novas ULS. Este modelo
assenta a sua filosofia em dois pilares: a (re)unificacdo das equipas dotadas de autonomia de
gestdo de recursos (fisico, materiais, clinicos e humanos) e a prestacdo de CP para as 24
horas, proporcionando a continuidade de cuidados em todo o percurso da pessoa mediante a
evolugdo da doenca (domicilio — proprio ou da pessoa de referéncia/cuidador; consulta
externa e instituicbes — Estrutura Residencial para Idosos (ERPI) e Rede Nacional de
Cuidados Continuados Integrados (RNCCI); internamento em CP ou outros servigos), em
colaboracgao estreita com outras estruturas locais, do setor social e/ou privado e também de
voluntariado (CNCP, 2023a).

A unidade ao assumir este modelo, as PSP e as suas familias acabaram por ter disponiveis
mais recursos, principalmente o apoio telefénico nos periodos sem cobertura presencial,
impactando na reducéo da utilizacdo inadequada de recursos hospitalares, principalmente o
recurso aos servigos de urgéncia e consequente internamentos evitaveis (CNCP, 2023a).
Prevé-se o alargamento do funcionamento das respostas domiciliarias para as 24horas, no

entanto, atualmente é assegurado por via telefénica.

Devido a presenca destas valéncias de cuidados paliativos foi possivel observar um dia de
trabalho da equipa que compde a consulta externa de CP e a equipa intra-hospitalar. A
consulta de CP integra uma primeira consulta de avaliagéo, consultas de seguimento e
consulta telefénica. Na equipa intra-hospitalar, apoés se avaliar os varios pedidos de
referenciagao € estabelecido a prioridade de observagdo da pessoa através do grau de
sintomatologia registado no SClinico®. No dia da observagédo € decidido se a pessoa

necessita de internamento.

Para além dos projetos de melhoria referidos anteriormente, importa mencionar o projeto de
apoio ao luto. Este foi tema de desenvolvimento do projeto de investigagdo durante a
realizacao da formagao avangada (mestrado) em CP por trés enfermeiras da equipa. O projeto
fundamenta-se na Norma da DGS n.° 003/2019 de 23 de abril (2019) “Modelo de Intervengao
Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos” e configura-se com o envio de uma carta de
condoléncias, um primeiro contato telefénico ao fim do primeiro més de ébito, um segundo
contato ao terceiro més e um ultimo contato ao sexto més. Se se verificar um luto disfuncional
através da aplicacao do instrumento de avaliagao do risco no luto, encaminham o familiar para

a consulta de psicologia.
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O modelo organizacional adotado pela equipa de enfermagem da UCP é um modelo centrado
na pessoa e sua familia, tendo por base os referenciais tedricos da Teoria do autocuidado de
Dorothea Orem e a Teoria das transicdes de Afaf Meleis. No preenchimento da avaliacdo
inicial, na admissdo da pessoa na unidade, também esta implicito a avaliacdo da familia
através do Modelo de Calgary e Intervencédo Familiar. Para além destes referenciais, também

guiam as suas praticas pela Teoria do Conforto de Katherine Kolcaba.

As teorias permitem ao enfermeiro organizar o conhecimento e estruturar os cuidados a
prestar na perspetiva da pessoa que os recebe, facilitando o processo de recolha de

informacé&o importantes (Ribeiro, 2023).

Os principais focos identificados nos processos de enfermagem, e que dao resposta aos
referenciais tedricos sado: autocuidado (alimentar, higiene, posicionar, uso do sanitario),
processo familiar (direcionando as intervengdes para o apoio e relagao estabelecida com a
familia da PSP), conforto, dor, sono, ferida, Ulcera de pressao (risco de Ulcera de presséo e a
tipologia da ulcera), queda (risco de queda), tristeza, dignificacdo da morte (que € identificada
quando as pessoas iniciam o processo de sindrome de ultimos dias de vida e sindrome de
ultimas horas de vida ou entdo, no momento da morte), luto e gestdo do regime terapéutico
(identificado quando a PSP tem alta clinica e associa-se a intervencao, contactar o enfermeiro
de referéncia, quer seja da ECSCP, quer seja da ERPI, da RNCCI, dos cuidados de saude
primarios ou instituicdes privadas). Independentemente da tipologia, o contacto é realizado no

momento da alta e referenciado na nota de alta.

Acrescenta-se ainda, que os focos de enfermagem identificados no SClinico® advém do
trabalho do grupo do Projeto de Melhoria Continua dos Sistemas de Informagao, que tém
vindo a recolher informacéo da CIPE® Versao 2, identificando os focos que melhor traduzam
a pratica, sustentada na evidéncia cientifica disponivel. Tém sido elos importantes com a
Administracao dos Sistemas de Informag¢ao da ULS, sugerindo sugestbes de alteragdo com
acrescento de normas associadas as intervengoes, para assim espelharem no processo de
enfermagem, o trabalho desenvolvido com a pessoa e seu cuidador/familiar. Ao longo dos
ultimos anos realizaram intervengdes de enfermagem em que trabalharam o legado e o bau
da esperanga, mas ainda possuem dificuldade na documentacao destas intervengoées, pelo

que o grupo tem reunido esforgos no sentido de superar esta dificuldade.

Para além dos referenciais tedricos, a equipa de enfermagem também rege a sua pratica
através de instrumentos reguladores da pratica profissional, tais como: legislacdo (Lei n.°
52/2012 de 5 de setembro, 2012, Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, a Lei n.° 31/2018 de

18 de julho, 2018, Direitos das pessoas em contexto de doenga avangada e em fim de vida,
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as leis de regulamentagao da profissao de enfermagem, tal como a Lei n.°161/96 de 4 de
setembro, 1996, Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro), codigos de ética,
nomeadamente o Cédigo Deontolégico de Enfermagem (inserido nos Estatutos do Enfermeiro
pela Ordem dos Enfermeiros pela Lei n.° 156/2015 de 16 de setembro, 2015 alterado na Lei
n.° 8/2024, de 19 de janeiro, 2024), regulamentos e orientagdes técnicas emanadas pela
Direcao Geral da Saude, Comissao Nacional Cuidados Paliativos e Ordem dos Enfermeiros,
nomeadamente o PEDCP e o Regulamento n.° 140/2019 de 6 de fevereiro, 2018,
Regulamento das Competéncias comuns do Enfermeiro Especialista e o Regulamento n.°
429/2019 de 16 de julho, 2019, Regulamento de competéncias especificas do enfermeiro
especialista em Enfermagem Médico-Cirirgica na Area de Enfermagem & Pessoa em

Situacao Paliativa.

No que respeita a estratégias utilizadas na gestdo das relagbes interpessoais pelos
profissionais de saude, apds as passagens de turno a enfermeira gestora realiza momentos
de reflexao sobre as praticas diarias, com vista a necessidade de desenvolvimento de novas
estratégias. Diariamente, no periodo da manha, é realizada uma reunido multidisciplinar
(enfermeiro coordenador e equipa médica) para discutir o plano terapéutico, compartilhar
dificuldades e discutir questdes que requerem atencdo em diversas dimensoes, fisicas,

psicologicas, sociais e espirituais.

No sentido da promogao do autocuidado dos elementos da equipa, sado proporcionados
momentos de convivio através de ginastica matinal, apés a passagem de turno; caminhadas
fora do local de trabalho; comemoragdes de datas festivas entre os elementos (comunhdes,
batizados); desenvolvimento do Projeto “Cuidar de quem Cuida” para implementagéo do

programa de mindfulness e no Natal comemoram o amigo secreto.

1.2 — EQUIPA COMUNITARIA DE SUPORTE EM CUIDADOS PALIATIVOS

A ECSCP surge com a necessidade de manter as PSP no seu domicilio, com o apoio
adequado, para que a recorréncia aos servigos hospitalares sejam o mais reduzido possivel.
De acordo com a Lei de Base dos CP n.° 52/2012 de 5 de setembro, na sua lei de base XVIII
(2012, p. 5122) a ECSCP presta:

(...) cuidados paliativos especificos a doentes que deles necessitam e apoio as suas familias
ou cuidadores, no domicilio, para os quais seja solicitada a sua atuacao; (...) apoio e
aconselhamento diferenciado, em cuidados paliativos, as unidades de cuidados de saude

primarios, nomeadamente as unidades de cuidados na comunidade e as unidades e equipas
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da rede nacional de cuidados continuados e integrados; assegura formagcdo em cuidados
paliativos dirigida as equipas de saude familiar do centro de saude e aos profissionais que

prestam cuidados continuados domiciliarios.

Esta tipologia de equipa permite prestar cuidados domiciliarios de modo a garantir a
permanéncia da PSP no seu ambiente comunitario e familiar, assegurando: cuidados médicos
e de enfermagem continuos; intervencao psicoldgica, apoio social e espiritual; apoio e
intervencgao no luto; apoio e aconselhamento diferenciado, em CP, as unidades funcionais dos
cuidados de saude primarios, as unidades e equipas da rede RNCCI e a outras instituicdes
onde o doente se localiza; tratamentos e intervengdes paliativas a doentes complexos, de
acordo com o nivel de diferenciacdo da equipa; prevencao e intervengao na presencga da
exaustdo emocional dos profissionais de saude; gestdo e controlo dos procedimentos de
articulagao entre os recursos e os niveis de saude e sociais e formagdo em CP (Portaria n.°
66/2018, de 6 de marco, 2018).

A CPC realizada numa ECSCP da regiao centro decorreu entre os dias 18 de setembro de
2024 e 7 de fevereiro de 2025, totalizando 400 horas de atividade pratica. Durante este
periodo, foi permitido vivenciar de perto a organizacdo e as fungdes desta equipa, as

dificuldades experienciadas no desenvolvimento das suas atividades.

A ECSCP surgiu em 2021 com a introducdo de um projeto financiado pela Fundagao “La
Caixa”, que apos avaliacao e aprovacao, iniciou a sua atividade assistencial no ano de 2022,
enquadrada na legislagao vigente (Lei de Base dos CP, n.° 52/2012, de 5 de setembro, 2012;
Portaria n.° 340/2015, de 8 de outubro, 2015 e os PEDCP 2019/2010 e 2021/2022). A primeira
pessoa foi admitida em janeiro desse ano e, em 2023, comegam a atividade consultora nas

ERPI e RNCCI com apoio no ajuste do plano terapéutico para melhor controlo de sintomas.

Fisicamente, a ECSCP sedia-se no edificio de uma Unidade Funcional numa cidade da zona
centro, com o espaco fisico de trés gabinetes equipados com computadores, impressoras e
rede telefénica, um gabinete de preparacgao de terapéutica, uma instalagao sanitaria e na zona
exterior, um pequeno armazém para acondicionar o material clinico e nao clinico fundamental

para o exercicio das suas fungoes.

A cobertura populacional inclui 107.846 mil habitantes distribuidos por quatro conselhos,
numa area de abrangéncia de 769 km?. O horario de funcionamento é das 9h as 17h, de
segunda a sexta-feira como atividade regular e ao sabado das 9h as 18h como atividade

suplementar.
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Esta equipa assegura a prestagdo de cuidados a pessoas com necessidades paliativas
complexas tendo como missao prevenir e aliviar o sofrimento, promovendo a dignidade
humana e a qualidade de vida do doente e da sua familia, em contexto domiciliario.
Acrescenta a sua visao a prevencgao e o alivio do sofrimento global (multidimensional) e apoio
ao luto, melhorando a acessibilidade aos cuidados cumprindo critérios de equidade e justica

e, baseando as suas intervencodes e decisdes na ética clinica.

A equipa valoriza e prioriza como valores essenciais, 0 aumento da qualidade de vida da
pessoa e da familia; a afirmacao da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando
a morte como processo nhatural que ndo deve ser prolongado através de obstinacdo
terapéutica; prestacao individualizada, humanizada, tecnicamente rigorosa, de CP as pessoas
que necessitem deste tipo de cuidados; a multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na
prestacdo de CP; o conhecimento diferenciado da dor e demais sintomas; o respeito pelos
valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas garantindo a continuidade de

cuidados ao longo da doenca.

No inicio da atividade clinica a equipa verificou uma reduzida referenciagao, principalmente,
por parte dos médicos de familia. Para colmatar esta dificuldade a equipa iniciou divulgagéo
e formacao as unidades funcionais sobre CP, a utilizacdo de instrumentos de avaliagdo como
facilitadores do processo de referenciacdo e como se efetiva essa referenciacdo. Outra
estratégia implementada foi solicitar um elo de ligagdo entre cada unidade funcional da ULS
e a equipa. No momento das divulgagodes, disponibilizam um Guia Informativo aos Elos de
Ligacdo com informagdes sobre a constituicdo da equipa, o trabalho desenvolvido, a sua

missdo e valores e os contactos.

A identificacdo desta problematica por parte da equipa acaba por ser uma realidade a nivel
nacional. Segundo a CNCP (2022), a referenciagéo esta a ocorrer numa fase avangada da
doenca. ldentificam como principal causa para a referenciacdo tardia por parte dos
profissionais de saude a escassez de esclarecimento sobre as doencgas e as fases das
mesmas. A divulgacao e formagado das equipas do distrito que a equipa apoia € um meio

fundamental para a referenciagao.

A admissdo na ECSCP realiza-se mediante a avaliagdo clinica prévia efetuada pelos
profissionais de saude que acompanham e assistem a pessoa. Esta pode ser concretizada
com a referenciagéo através dos sistemas de informacéo (SClinico®) ou, em caso de este
sistema ser inexistente ou ndo estar regularizado, com contacto direto com a equipa via
telefone, email ou presencialmente. As solicitagcbes podem ser provenientes de: servicos da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), tais como, EIHSCP ou UCP; médico de
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familia; outro médico que referencia a PSP; unidades de cuidados de saude primarios;

RNCCI; servicos hospitalares e pela pessoa e sua familia.

Os critérios de elegibilidade que concretizam a admissdo e que sdo um auxiliar no
preenchimento dos requisitos necessarios para solicitar o apoio da equipa sao, para além da
patologia de base, o grau de dependéncia, a presenca de trés sintomas descontrolados, o
resultado da aplicagdo da pergunta surpresa, apresentar com recorréncia eventos sentinela

(p.ex., quedas, multiplas idas a urgéncia) e a estruturagdo do nucleo familiar.

Como tal, a equipa, entre as pessoas com diagnéstico de doenga incuravel ou grave,
avancgada, progressiva e com prognéstico de vida limitado, oncoldgica e/ou ndo oncoldgica,
priorizam as pessoas que apresentam as seguintes necessidades paliativas: sofrimento
intenso avaliado pela presenca de descontrolo de sintomas, mensurados através das escalas
validadas e com necessidades de intervencdo complexas e precoces a nivel psicologico,
espiritual ou social. Para além destas, s&do situacdes adicionais para admissao dificuldades
na gestdo da comunicagdo doente-familia; apoio em situagcédo de ultimas horas ou dias de
vida; apoio no processo de discernimento com vista a tomada de decisao, principalmente no
que respeita a decisdes de limitacao terapéutica de forma a evitar a obstinagao terapéutica e

acompanhamento de familiares por risco de luto patoldgico.

A ECSCP é constituida por uma equipa multidisciplinar que inclui enfermeiros, médicas,
nutricionista, psicéloga, fisioterapeuta e assistente social. No inicio do CPC a equipa
apresentava-se com défice de profissionais de saude. No ambito da equipa de enfermagem,
apenas uma enfermeira se encontrava ao servi¢o, sendo que duas estavam de incapacidade
temporaria para o trabalho e uma tinha rescindido o contrato. No ambito da equipa médica,
constituida por quatro médicos, apenas duas estavam a desempenhar fungdes em tempo

parcial (segundas-feiras a tarde e quintas-feiras de manha).

Durante os meses de setembro, outubro e novembro de 2024 a equipa ficou a ser coordenada
pela enfermeira a servigo que tem a especialidade de Enfermagem Médico-cirdrgica na area
da Pessoa em Situagao Paliativa, cumulativa com a especialidade em Saude Comunitaria. Os
restantes profissionais de saude apenas desenvolviam cuidados assistenciais quando
referenciados pela equipa de enfermagem ou médica, ndo apresentando atividade

permanente na equipa.

Com o desenvolvimento do CPC assistiu-se a integracao de novos elementos na equipa. Em
outubro de 2024 ingressou na equipa uma enfermeira pés-graduada em CP e um assistente

social com formagao em CP, com experiéncia numa equipa ECSCP de um distrito do Norte.
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Em novembro é admitida uma médica, que pelo fato de nao ter formacédo em CP, inicia um
CPC numa UCP, antes de iniciar as suas fungdes na equipa. Em janeiro de 2025 a equipa
completa-se com o apoio de duas psicélogas, ambas sem experiéncia na area, mas a iniciar
formacdo em CP, com tempo dedicado a equipa e mais uma médica, permitindo assim,
cobertura quase completa de apoio clinico em todos os dias da semana. Importante referir
que a equipa nao tem um assistente espiritual, recorrendo, se necessario, aos recursos

disponibilizados pela comunidade.

O numero de PSP acompanhadas pela equipa esta dependente dos recursos de profissionais
disponiveis para que seja possivel permitir uma resposta atempada, adequada, de qualidade

e em seguranga.

Como referido, a ECSCP durante as sessbes de divulgacdo e formacao as equipas das
unidades funcionais apresenta as escalas que podem sustentar as referenciacdes. Estas
incidem na Pergunta Surpresa, na Escala PPS (Palliative Performance Scale), na Escala
ECOG (Eastern Cooperative Oncology Group) e no SPICT-PT™ (Supporte and Palliative Care
Indicators Tool). Através destas ferramentas a equipa que solicita a referenciagdo consegue

com melhor celeridade identificar os doentes com necessidades paliativas.

A Pergunta Surpresa € um método de triagem que permite avaliar pessoas que podem
beneficiar de CP, revelando-se um instrumento com uma precisao razoavel na identificacao
de doentes com maior risco de mortalidade, auxiliando, potencialmente, os profissionais de
saude a iniciar conversas oportunas sobre os CP e de fim de vida (Gupta et al., 2024; Lummel
etal., 2022). Este método consiste em aplicar a pergunta “Ficaria surpreendido se este doente
morresse nos proximos 12 meses?”. Se a resposta for “Nao” pode tratar-se de uma pessoa
que beneficiara de ser avaliada por uma equipa de CP (Lummel et al., 2022). Nao deve ser
entendida como um indicador de progndstico de morte, mas sim como uma oportunidade para
atencado renovada na prestacdo de cuidados com qualidade e nas tomadas de decisao
compartilhada (equipa, pessoa e familia), iniciando-se um planeamento antecipado de
cuidados em tempo util. Segundo a literatura, € um método de avaliacdo que apresenta
melhores resultados em doentes oncolégicos em comparagdo com outras patologias nao

oncoldgicas (Lummel et al., 2022).

Devido a incerteza da Pergunta Surpresa estar dependente do nivel de progressao da doenga
e apresentar resultados mais viaveis em populagdes com mais comorbilidades, que recorrem
com maior frequéncia aos servigos de urgéncia e aplicada em periodos mais curtos (Gupta et
al., 2024), o profissional de saude deve acompanhar a sua avaliagao utilizando outros

instrumentos. A PPS, a Escala de Avaliagdo do Desempenho do Doente em Cuidados
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Paliativos surge como bastante vantajosa para descrever rapidamente o estado funcional da
pessoa no momento da avaliacado e estabelecer o progndéstico. Consiste na leitura de forma
horizontal de uma tabela com cinco colunas, por forma a encontrar o perfil que melhor se
adequa a pessoa terminando com um resultado em percentagem. Os parametros avaliados
incidem na capacidade de deambulacdo, o nivel de atividade e evidéncia de doencga, a
capacidade de autocuidado, a capacidade de ingestdo alimentar e o nivel de consciéncia
(Sereno et al., 2022).

O processo de acompanhamento dos doentes tem inicio com uma primeira consulta nio
presencial com a equipa ECSCP para avaliagao do processo clinico e condicdo apresentada
da pessoa e familia, com posterior agendamento de uma visita domiciliaria para avaliagao
presencial. Na consulta de avaliagao presencial a equipa apresenta-se, entrega um Guia de
Acolhimento que descreve a equipa, a sua missao e valores e disponibiliza os contactos. Ao
longo da consulta explica a pessoa e familia o dmbito de intervencédo da equipa, avalia a
sintomatologia presente com exploragao das informacgbes através de uma avaliagao inicial a
pessoa e familia, conhecimento da situacdo e expectativas. Por fim, realiza a tomada de
decisdo conjunta relativamente a orientacdo a prosseguir. Nesta consulta podem estar

presentes a médica, a enfermeira, o assistente social e/ou psicologa.

Do resultado da primeira abordagem inicia-se o delineamento do Plano Individual de Cuidados
Paliativos (PICP) para a pessoa e familia, o qual a equipa denominou Plano Individual de
Intervencao (PIl). De acordo com a Lei de Base dos Cuidados Paliativos n.° 52/2012 de 5 de
setembro (2012), na Base X (pp. 5121), sobre o modelo de intervengdo esclarece que a
“intervengdo em cuidados paliativos € baseada no plano individual de cuidados paliativos,

elaborado e organizado pela equipa interdisciplinar em relagdo a cada doente”.

A equipa para além de estabelecer o PII nos sistemas de informacgao (SClinico®), estabelece
um layout (em formato Word) para cada doente e familia/cuidador na qual identifica o cuidador
principal, o profissional de saude gestor de caso daquele nucleo familiar, as intervencoes
planeadas, tanto para a pessoa como para o cuidador, a sua monitorizagao e avaliagao. Este

processo é atualizado sempre que ocorre alguma alteragao na diade.

O PIl corresponde a uma parte do processo fisico que facilita a consulta de informagao
atempada sempre que é necessario, principalmente durante as viagens entre visitas
domiciliarias. Para além disso, apresenta uma folha de rosto que corresponde aos dados
sociodemograficos, contatos telefonicos e e-mails da pessoa e familia, antecedentes
pessoais, diagnosticos atuais e medicagado habitual. Nele também se inclui o Script da

Conferéncia Familiar (CF) e a folha dos parametros vitais. Durante as visitas domiciliarias a
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informacdo é documentada em suporte de papel e na unidade aquando dos registos a

informacao é transcrita para suporte informatico.

Nas avaliagdes consequentes mantém-se seguimento da pessoa e familia pela equipa
multidisciplinar através das consultas presenciais, materializadas pelas visitas domiciliarias,
ou nao presenciais através de teleconsulta. Nestas procura-se preparar a diade para o
processo de perdas de autonomia e luto; reavaliar PICP; dignificar no processo de morrer e
acompanhar o luto dos familiares (através de visitas do luto e acompanhamento psicoldgico
dos familiares, se identificada essa necessidade). A ECSCP realiza também atividades de

assisténcia consultora em ERPI e UCC quando a pessoa assistida ingressa nestas equipas.

Para além das atividades supracitadas, a equipa realiza semanalmente uma reunido onde séo
apresentados e discutidos os casos clinicos das PSP e familias/cuidadores acompanhados
no momento. Esta reunido conta com a participagdo de todos os elementos e é vista como
uma oportunidade de discussao e partilha de experiéncias pessoais. Deste modo, a equipa
cumpre as orientagdes emanadas pelo PEDCP 2023-2024 que recomenda a realizacio de
reunides multidisciplinares para discussdo dos casos clinicos pelo menos uma vez por

semana como indicador de processo relativamente ao trabalho em equipa.

Durante o acompanhamento das diades (PSP e familia) a equipa realiza uma CF o mais
precocemente possivel apds a admissao da pessoa, preferencialmente logo no primeiro ou
segundo contacto, como descrito no projeto de melhoria da qualidade da equipa, intitulado

“Conferéncia Familiar”.

Tal como indica o PEDCP 2023-2024 a criacao de elevados padrdes de qualidade junto da
pessoa com necessidades paliativas e sua familia corresponde a garantia de uma melhor
resposta a essas mesmas necessidades por parte do desenvolvimento dos CP. Para tal o
mesmo documento orientador preconiza a realizacdo de CF na admissao, na alta ou na fase
agonica, como instrumento de apoio a familia sendo um indicador (processo) de qualidade
em CP.

A ECSCP desenvolveu este projeto da CF onde recomenda que nesta reunido se aborde
temas presentes, tais como o controlo de sintomas, diagnostico e progndstico da situacao da
pessoa, mas também identificar futuros problemas que possam vir a acontecer por forma a
preveni-los, tais como, conflitos familiares, desesperanga, conspiragao do siléncio, dificuldade
na alimentacao e hidratagdo da pessoa, diretivas antecipadas de vontade, entre outros. Para

que seja um processo facilitador e que toda a equipa tenha acesso a toda a informagéao sobre
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aquela familia, no decorrer da mesma, a enfermeira preenche o Script da CF identificando as

areas que necessitam ser trabalhadas.

Outro projeto de melhoria continua que ECSCP desenvolve s&o as Visitas de Apoio ao Luto.
Basicamente consiste cumprir a Norma da DGS n.° 003/2019 de 23 de abril (2019) “Modelo
de Intervencdo Diferenciada no Luto Prolongado em Adultos”, que permite aplicar um
instrumento de avaliagdo do risco no luto por forma a que seja possivel identificar os fatores
de perturbagdo de luto prolongado com os familiares dos doentes assistidos pela equipa
perante a situacdo de morte. Este projeto também vai ao encontro da concretizagdo das
orientacbes do PEDCP 2023-2024 relativamente ao apoio especializado no luto que
aconselha o desenvolvimento de consultas de apoio ao luto realizadas no periodo peri-morte
e pos-morte. Surge como um indicador de estrutura associado ao indicador do trabalho em

equipa.

Concluida a caraterizagao dos contextos, apresenta-se no préximo capitulo as competéncias
comuns e especificas do enfermeiro especialista desenvolvidas ao longo do processo de

aprendizagem nos contextos apresentados.
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2 — DESCRIGAO E ANALISE DAS COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS

A crescente necessidade de enfermeiros especializados em areas mais especificas e
emergentes, levou ao reconhecimento da necessidade de se especificar as competéncias de
acordo com o destinatario dos cuidados e o contexto da intervencdo, nomeadamente na area
de enfermagem a pessoa em situacao paliativa, culminando na atualizacdo dos Estatutos da
OE e consequente atribuicdo do Titulo de Especialista em Enfermagem Médico-cirdrgica
(Regulamento n.° 429/2018 de 16 de julho, 2018).

A aquisicao das competéncias que seguidamente serdo descritas e que foram desenvolvidas
no decorrer das CPC realizadas, sdo resultado do desenvolvimento das capacidades
pessoais, mas também, da organizacdo e apoio que ambas as equipas promoveram. A
descricao sera suportada com base no Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro (2019)
referente as Competéncias Comuns do EE, no Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho
(2019) sobre as Competéncias Especificas do EE das quatro areas de Enfermagem Médico-
Cirargica, bem como dos projetos de CPC construidos como apoio para o desenvolvimento
de atividades que favorecessem a aquisicdo das competéncias mencionadas nos

regulamentos da OE.

2.1 — COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

De acordo com o Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro (2019, p.4744) o “(...)
enfermeiro especialista € aquele a quem se reconhece competéncia cientifica, técnica e
humana para prestar cuidados de enfermagem especializados nas areas de especialidade em
enfermagem (...)". Para a atribui¢ao do titulo de EE é importante que o profissional apresente
como atributo um conjunto de competéncias comuns, extensiveis em todos os contextos de

prestacdo de cuidados de saude.
As competéncias comuns pressupdem a integracdo de conceitos em areas que:

(...) envolvem as dimensdes da educagdo dos clientes e dos pares, de orientacao,
aconselhamento, lideranga, incluindo a responsabilidade de descodificar, disseminar e levar
a cabo investigacao relevante e pertinente, que permita avancar e melhorar de forma
continua a pratica da enfermagem (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, 2019, p.
4744).

Assim, compreende-se como:

(...) as competéncias, partilhadas por todos os enfermeiros especialistas,

independentemente da sua area de especialidade, demonstradas através da sua elevada
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capacidade de concegao, gestao e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um suporte
efetivo ao exercicio profissional especializado no ambito da formacao, investigacédo e
assessoria (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, 2019, p. 4745).

Estas apresentam-se organizadas em quatro dominios: responsabilidade profissional, ética e
legal; melhoria continua da qualidade; gestdao dos cuidados e desenvolvimento das

aprendizagens profissionais.

2.1.1 — Dominio da responsabilidade profissional, ética e legal

Atualmente os cuidados de enfermagem assumem uma elevada relevancia devido a exigéncia
técnica e cientifica, sendo a diferenciagcao e a especializagcdo um marco importante para os
profissionais de saude. Independentemente do grau académico do enfermeiro, o dominio da
responsabilidade profissional, ética e legal acompanha sempre a praxis do Cadigo
Deontologico do Enfermeiro e do Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro
(REPE).

Para a aquisicao de competéncias no dominio da responsabilidade profissional, ética e legal,
o enfermeiro “(...) desenvolve uma pratica profissional, ética e legal, na area de especialidade,
agindo de acordo com as normas legais, 0s principios éticos e a deontologia profissional;
garante praticas de cuidados que respeitem os direitos humanos e as responsabilidades
profissionais” (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, 2019, p. 4745).

Em CP os referenciais éticos assumem uma inestimavel importancia que implica n&o so, a
mobilizacdo dos conhecimentos por parte dos profissionais de saude, mas também a
concretizacado desses valores éticos (Abejas & Duarte, 2021). A tomada de decisdo pode
apresentar desafios diarios e envolver os profissionais de saude numa variedade de questoes
éticas complexas que em equipa, conjuntamente com PSP e a sua familia, forcem a
reavaliacdo dos objetivos do tratamento para manter e promover a sua qualidade de vida
(Watson et al., 2019).

Como um dos principios dos CP corresponde a afirmacgao da vida enquanto reconhece que
morrer € uma parte inevitavel permitindo que essa finitude seja 0 mais humanizavel possivel,

pode-se afirmar que CP e ética percorrem caminhos que se convergem.

Em ambos os contextos clinicos, o respeito pela autodeterminagédo da PSP foi uma

preocupacéo constante.

Nas situagdes em que era necessario tomar uma decisdo, o principio do respeito pela

autonomia estava implicito, que n&o € mais do que, o respeito pela liberdade de decisao da
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pessoa de acordo com as suas crengas, valores, preferéncias e informacgao. A titulo de
exemplo descreve-se uma situagao vivida na ECSCP com um senhor a quem se denomina
de M. que se encontrava nos ultimos dias de vida, ja com periodos de inconsciéncia, sem
capacidade de se autodeterminar. M. anteriormente tinha manifestado vontade de morrer no
domicilio, rodeado pelos seus filhos e esposa, apesar de estes manifestarem receios e
duvidas. A intervencao desenvolvida com a diade, no sentido de apoiar a sua decisao permitiu
que este morresse com dignidade e conforto no seio do seu lar acompanhado pelas pessoas
que lhe eram significativas, o que facilitou o processo de aceitacdo da morte por parte da
familia. Numa das visitas domiciliarias utilizou-se como estratégia recordar com a pessoa os
ultimos momentos de vida em familia (que coincidiu com as festividades natalicias), o que
acalmou as apreensdes e preocupagdes de todos permitindo ganhos na diade. Outra
estratégia mobilizada para alcangar o objetivo de respeitar a vontade de M foi o controlo da
dor, da confusdo, do delirium e angustia através da sedagdo no domicilio com infusor

elastométrico (DIB).

Na UCP, no cumprimento deste principio, as intervengdes desenvolvidas com a pessoa
incidiram na disponibilizagdo de informacao sobre diversos dominios para que esta pudesse
tomar uma decisao consciente. Neste contexto a intervencdo que gerava mais dificuldades
era a alimentacao da pessoa. Com frequéncia a equipa de enfermagem era questionada pelas
familias pelo facto de ndo compreenderem o motivo da ndo administragdo de soroterapia ou
nutricdo entérica/parentérica quando a pessoa perdia a capacidade de se alimentar por via
oral, apesar de serem explicados os motivos, o que exigia trabalhar com a familia as suas
crengas em relagao a alimentacdo. Pode dizer-se que neste contexto as reflexbes focaram-
se na limitagdo terapéutica, nas vantagens/desvantagens da entubagao nasogastrica e na
suspensao de oxigenioterapia. Como exemplo descrevo uma situagéo clinica de uma senhora
que nao aceitava a finitude do seu marido, sendo uma eximia cuidadora até ao seu
internamento na unidade. A equipa optou por mobilizar diversas estratégias de comunicagao
para capacitar a senhora sobre os beneficios e os riscos para a sua seguranga e conforto do
marido. A senhora nunca aceitou que nao fosse administrada alimentagao ao marido pelo que

a equipa decidiu entubar o senhor para prevenir a angustia e sofrimento desta cuidadora.

Os cuidadores/familiares da PSP relatam um elevado sofrimento psicoldgico em relagéo a
alimentagcdo com a justificativa de que para eles € um incumprimento do seu papel como
cuidador. A recusa ou incapacidade dos familiares se alimentarem por via oral é entendida
como uma rejeigdo do amor. Por outro lado, manifestam medo que a pessoa em situagao
paliativa morra por inanigéo, sendo o forgar a alimentagdo um papel que tém de desempenhar

para reverter a situagédo (Hui-Lin & Ting, 2022).
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Este sofrimento psicologico dos cuidadores/familiares estd associado a lacunas entre a
realidade e as expectativas motivadas pela falta de conhecimento sobre a caquexia nas
doencgas avangadas e limitantes, tentativas malsucedidas de aumentar o peso corporal e pela
expectativa de morte. Focado neste impacto, os cuidadores e familiares solicitam a nutricdo e
hidratacao artificiais com a expectativa de aumentar a esperancga, prolongar a dignidade e
melhorar a qualidade de vida através da reducao da fadiga e o aumento do estado de vigia e
energia dos seus familiares (Amano et al., 2019). No entanto, o optar por esta estratégia de
alimentagdo é motivo de maior sofrimento, pois os cuidadores atribuem um significado

simbdlico a vida e a sua manuteng&o que ndo é a real (Pinho-Reis, Pinho & Reis, 2022).

A recolha de informagao foi outra area desenvolvida junto da PSP e sua familia/cuidador para
o diagndstico de problemas que pudessem ser dificultadores nas tomadas de decisao
autonomas. Para além da recolha de informacao, a disponibilidade por parte dos profissionais
de saude para informar é uma estratégia fundamental. Embora na UCP ndo houvesse
oportunidade de participar nas reunides de CF, na ECSCP foi uma vivéncia frequente e crucial
para a aquisi¢cao de competéncias, principalmente nos requisitos necessarios para a tomada
de decisdo em equipa e no desempenho do papel como consultora, quando os cuidados a

desenvolver implicavam o controlo de sintomas e o apoio (capacitacdo) da familia.

Sendo o respeito pela pessoa o ponto de partida para o trabalho do enfermeiro, como EE,
este foi um principio fundamental na orientagdo dos cuidados com a pessoa, 0 que exigiu o
respeito pela privacidade, pelos siléncios, a escuta, de modo a que esta pudesse tomar as
suas decisdes livres de pressoes internas e externas (respeito pela autonomia). Sobre este
ponto o Cédigo Deontoldgico do Enfermeiro, no artigo 103° € bem explicito pois o enfermeiro
no respeito pelo direito a autodeterminagao deve ter em consideragdo, com responsabilidade
e cuidado, todo o pedido de informacado ou explicacao feito pela pessoa em matéria de

cuidados de enfermagem (OE, 2015a).

Para cuidados com qualidade e alcance de todos os objetivos planeados, o principio do
respeito pela autonomia deve estar em equilibrio com o principio da beneficéncia, ou seja,
equilibrio entre o respeito e a ajuda. Este principio obriga o enfermeiro a maximizar o beneficio
e minimizar o prejuizo, mobilizando os seus conhecimentos e/ou procurar novos para informar
a pessoa do tratamento mais eficaz na sua situagao, por forma a produzir na pessoa toda a
melhoria possivel em circunstancias especificas. Implica evitar que o mal aconteca, eliminar
ou aliviar as doengas ou danos que a pessoa esteja a sofrer e promover o bem-estar (Abejas
& Duarte, 2021).
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Ainda no sentido do respeito pela autonomia em todas as intervengdes realizadas obteve-se
sempre o consentimento informado da pessoa e quando esta nao tinha capacidade para se

autodeterminar, o consentimento era dado pela familia/cuidador.

O respeito pela privacidade da pessoa requereu que trabalhasse com a familia o facto da
pessoa nao querer prestar os seus cuidados de higiene, que o tratamento de uma ulcera de
pressao ou ferida traumatica nao é relevante perante o conforto e a diminuicao do sofrimento
que podemos alcancar com a sua nao execugao; que num determinado momento era mais
importante permitir que a pessoa fumasse em familia ou em grupo de amigos em
deterioramento do prejuizo para a saude; a vontade de ter um momento de prazer em familia

(por exemplo, a pesca) percebendo que a sua capacidade para tal era cada vez mais reduzida.

No trabalho desenvolvido em ambos os contextos, este principio, refletiu-se no controlo de
sintomas e na promog¢ao da qualidade de vida da pessoa, respeitando os seus desejos. A
reflexdo conjunta com todos os profissionais de saude de ambas as equipas foram basilares
para a compreensao dos sintomas apresentados pelas PSP e suas familias, bem como, na

aquisicao de ferramentas essenciais na capacitacdo da pessoa para o seu controlo.

Na ECSCP, os desafios focaram-se na capacitagdo dos cuidadores/familiares na gestao do
regime terapéutico para melhor controlo de sintomas quer com medidas farmacoldgicas quer
com nao farmacoldgicas. Por exemplo, o controlo da dor e da obstipagado eram os sintomas
em que os cuidadores/familiares demonstravam maiores dificuldades. Outra das dificuldades
encontradas foi a ndo aceitagao por parte da familia/cuidador dos ultimos desejos da pessoa,

principalmente, o desejo de morrer no domicilio.

Com o apoio da equipa € a orientagao dos enfermeiros supervisores foi possivel desenvolver
estratégias comunicacionais, de empatia, capacidade de acolher, compreender e interpretar
as necessidades e desejos das PSP. O desenvolvimento destas estratégias assentou na

reflexdo sobre a agao e no debriefing com a enfermeira supervisora.

No que respeita ao principio da ndo maleficéncia o profissional de salude deve desenvolver a
sua atividade sempre com intengdo de causar 0 menor prejuizo a saude da pessoa, nao

provocando e protegé-lo de possiveis danos (Abejas & Duarte, 2021).

A antecipacdo de riscos que comprometam a seguranca da pessoa é fundamental no
cumprimento deste principio. Para tal, foram desenvolvidas intervengdes para a capacitagao
da pessoa, familia e cuidador para gestao do regime terapéutico para nao ocorrer descontrolo
de sintomas, ida as urgéncias, bem como novos reinternamentos. Por outro lado, a prevencéo
de quedas e Uulceras de pressao, foram outras das intervengdes desenvolvidas que em
contexto da equipa comunitaria, focou-se na capacitagdo do familiar e cuidador para adequar

o0 ambiente para os melhores cuidados.
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Estes trés principios anteriores dizem respeito ao dominio da relagao interpessoal do cuidar
focando-se nas interagdes que surgem entre quem cuida e quem recebe o cuidado. No
entanto, os CP s&o um recurso social, e na sua dimensao social é reproduzida pelo principio

da justica.

O principio da justica implica um tratamento justo, equitativo e apropriado. O ponderar o
beneficio de assumir determinado ato médico, quando a partida os resultados nido seréo
relevantes e resulta em desperdicio de recursos, foi uma dificuldade sentida (Alves et al.,
2021). A integragado da necessidade de ponderar, a avaliagdo em cada situagdo e em cada
momento, da monitorizagdo de sinais vitais, foi constante até ao momento em que foi
compreensivel que qualquer vigilancia tem de resultar numa intervencao adequada. Em CP o
principio € melhorar o conforto e a qualidade de vida da pessoa, por isso ndo faz sentido
utilizar a técnica de ventilagdo n&o invasiva (por mascara de venturi) se se vai aumentar o

desconforto e a agitagdo da pessoa.

Em sintese, as intervengdes desenvolvidas tiveram por base os principios éticos, o respeito

pelos direitos do doente, acompanhado de informacgao clara e precisa.

2.1.2 — Dominio da melhoria continua da qualidade

O dominio da melhoria continua da qualidade, por parte do EE, assenta em trés competéncias:
“‘garante um papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégicas
institucionais na area da governacéao clinica; desenvolve praticas de qualidade, gerindo e
colaborando em programas de melhoria continua; garante um ambiente terapéutico e seguro”
(Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, 2019, p.4745).

A OE definiu 0 enquadramento conceptual e seis enunciados descritivos que instituem a base
padronizada da qualidade dos cuidados de enfermagem na qual os enfermeiros devem
respeitar no exercicio da sua profissdo. Através da importante caracterizagao dos conceitos:
satisfacdo do utente, promocgado da saude, prevencdo de complicagdes, bem-estar e o
autocuidado, readaptagdo funcional e organizagao dos cuidados de enfermagem, os
enfermeiros tém a sua disposi¢do uma ferramenta que Ihes facilita o processo de reflexado, na
tomada de deciséo e do desenvolvimento do seu exercicio profissional, apropriado a melhoria

continua dos cuidados prestados a populagao (OE, 2001).

Fundamentado nestes enunciados descritivos o EE deve adquirir competéncias no processo

de construgdo, implementacédo e gestdo de programas de melhoria continua da qualidade.
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Para tal é importante perceber que para ser eficaz, o EE tem de conhecer e de se integrar no
ambiente de pratica profissional, pois as carateristicas, as condi¢cbes fisicas e organizacionais
das instituicdes interferem no desempenho adequado do exercicio profissional. As boas
relacdes de trabalho, o controlo sobre o ambiente e a participacao ativa dos profissionais de
saude nas decisdes e nos assuntos ligados a organizacao sao fatores positivos para uma

pratica de cuidados em ambiente com seguranca e qualidade (Ribeiro, 2023).

Sendo assim o EE procura a qualidade na assisténcia prestada a populacéo através do foco
na pessoa, atendendo e respeitando as preferéncias, necessidades e valores; na procura de
assisténcia em tempo adequado reduzindo os periodos de espera e atrasos que podem vir a
ser prejudiciais; na equidade do servi¢o prestado respeitando a igualdade de direitos de cada
um sem interferir com as caracteristicas pessoais de cada um; na eficiéncia para evitar
desperdicios e rentabilizar materiais, equipamentos, ideias e energia; na efetividade com a
prestacado de servicos adequados, evitando o uso excessivo ou insuficiente e, por fim, na
segurancga do doente evitando na sua assisténcia cuidados que resulte em dano a pessoa
(Marquis & Huston, 2010 citado por Ribeiro, 2023).

A UCP tem um conjunto de projetos de melhoria continua da qualidade com o objetivo de
prestar cuidados com qualidade e seguros a populagdo e cumprirem os requisitos essenciais
para obterem a idoneidade formativa por parte da OE. Sete desses projetos sdo a nivel
institucional, tendo colaborado durante a pratica clinica no projeto de melhoria continua da
qualidade (PMCQ) sobre os Sistemas de Informagédo em Enfermagem. A participagéo neste
projeto constou da identificagdo dos focos de enfermagem no momento da admissao de uma
PSP para posterior introdugdo dos mesmos no SClinico® consoante os diagndsticos de

enfermagem identificados, com supervisdo da enfermeira supervisora.

Os projetos institucionais sao as ferramentas cruciais para o sucesso, permitindo agrupar o
capital humano para a verdadeira atividade da organizagdo de saude. As organizagdes de
saude que valorizam a area de projeto emancipam os seus profissionais de saude,

empoderando-os e projetando a organizagao para além da sua estrutura fisica (Ribeiro, 2023).

Dos restantes dezasseis PMCQ, especificos da UCP, houve participacao colaborativa e mais
ativa na implementacao e desenvolvimento dos projetos: Norma de CPCs de enfermagem,
Acolhimento e Visitas na UCP, Diminuir as complicagbes da cateterizagao subcutanea dos
doentes da UCP e Reconhecimento e registo da prevencgéao e tratamento da xerostomia. Nos
restantes projetos apenas ocorreu uma participagdo observacional, nomeadamente no
Acompanhamento no Luto dos familiares dos doentes seguidos na UCP; Transicédo de

cuidados de enfermagem na alta clinica para a comunidade, Enfermeiro gestor de caso,
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Reconhecimento e registo da transicdo para a fase de sindrome de ultimos dias e horas de
vida e Conversas com vida. Todos estes PMCQ tém um procedimento, norma ou instru¢ao
de trabalho associado ao qual houve uma leitura pormenorizada de todas as suas etapas,
para que o seu processo de execucao fosse facilitador. Os resultados inerentes as estas
observacoes e participagdes foram essenciais para aquisicao do conhecimento no sentido de
perceber como toda uma equipa multidisciplinar se organiza para ter resultados positivos com
a implementacdo dos PMCQ e promove uma cultura de seguranga na organizagdo, bem
como, intervengdes com intuito de prevenir complicagdes, sempre centradas na pessoa € na
familia para que a procura de exceléncia e da qualidade sejam passiveis de serem

alcangadas.

Na procura da exceléncia da qualidade dos cuidados, cada organizagédo de saude deve aliar
a teoria a pratica e como tal, sustentar as intervencées em referenciais tedricos da disciplina
de enfermagem, nas Normas de Orientacdo Clinica da Dire¢do Geral da Saude e nos Guias
Orientadores de Boas Praticas, assim como nos pareceres vinculativos da OE. Para além
destes pressupostos, e para haver uma uniformizagcao dos processos de trabalho é essencial
que em cada organizagdo exista normas, protocolos e instrugdes de trabalho gerais da
instituicdo e aplicaveis a todos os servigos, no sentido de minimizar a variacdo de praticas
clinicas e permitir a tomada de decisbes baseadas na melhor evidéncia disponivel. Por outro
lado, os servigos fazem o levantamento das suas proprias necessidades e criam as suas
normas, protocolos e instrugdes de trabalho para uniformizarem, melhorarem e atualizarem

as praticas de enfermagem (Ribeiro, 2023).

Na UCP, tendo como base o caso da esposa que insistia alimentar o marido, mesmo sendo
evidente a sua perda de capacidade de via oral, foi desenvolvido um projeto de intervengao
na promocao da literacia em saude dos familiares e cuidadores, através da criacdo de
estratégias de comunicagcdo da equipa de enfermagem com a adaptagdo do Modelo de
Comunicacao ACP (Assertividade, Clareza de Linguagem e Positividade) para o internamento
(Apéndice 1).

Segundo Santos (2021, p.9):

a relativa falta de preparacao técnica dos cuidadores informais gera inevitavelmente riscos
para as pessoas cuidadas. E aqui que os profissionais de saude, com particular enfoque
nos enfermeiros, assumem um papel determinante na promocéao da literacia dos cuidadores
informais. Esta promogéo da literacia em saude gera maior seguranga dos cuidados e

diminui o risco associado a esta tado nobre atividade.
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Assim, a literacia em saude apresenta-se como um fator determinante essencial e benéfico
para originar um melhor cuidar. Esta assume um papel, junto dos profissionais da saude,
imprescindivel na parceria que o cuidador informal necessita para se ajustar as transicoes do
seu familiar, tanto durante o internamento na organizagdo de saude como no regresso ao
domicilio (Almeida, 2021).

Pela realidade sentida no contexto de ensino clinico e pela evidéncia cientifica consultada é
importante demonstrar que a literacia em saude € uma ferramenta essencial para o enfermeiro
capacitar o cuidador/familiar da PSP, na transicdo da sua condi¢cdo de doenga cronica para
progressiva e limitante, surgindo dessa forma o planeamento do projeto “Palavras que

Alimentam”.

Segundo o Dicionario Infopédia de Lingua Portuguesa (2024) “palavra” significa uma “unidade
linguistica dotada de sentido” e é através dela que o ser humano tem a “faculdade de falar” e
transmitir uma mensagem. Por outro lado, “alimentam” exprime “fornecer ou tomar alimento;
nutrir ou dar ou receber o que é necessario para o seu funcionamento”. Entendendo o carisma
deste projeto, através do seu titulo, pretendeu-se transmitir aos cuidadores/familiares da PSP
palavras com significado que os ajudassem a entender a transicdo do seu familiar no que se
refere a perda de capacidade de receber o alimento necessario para a manutencao da sua
saude/doenca. Para tal, toda a equipa de enfermagem deve estar desperta para as
competéncias de comunicagcdo que podem usar como estratégias para que a mensagem
transmitida seja devidamente entendida e assim, promover a literacia em saude deste grupo

populacional.

A ECSCP tem em desenvolvimento dois projetos de melhoria continua: As Conferéncias
Familiares e as Visitas domiciliarias de Apoio aos familiares no Luto. Nestes dois projetos,
uma das participagbes desenvolvidas ocorreu no apoio a redacdo do relatorio anual de
atividades de 2024 sobre ambos os projetos. Esse apoio incluiu a recolha de dados sobre o
numero de CF realizadas, dos profissionais de saude e de familiares presentes, os temas
abordados e as intervengdes planeadas. Também foi realizado uma analise dos dados e
descrito os resultados que emergiram da analise. Durante a recolha de dados foi possivel
perceber o nimero de cuidadores/familiares a quem ainda nao tinha sido realizado, ou pelo
menos, feito o registo da CF, procedendo-se a realizacdo de uma listagem, que foi

fundamental para colmatar esta falta.

Relativamente ao projeto das Visitas domiciliarias de Apoio aos familiares no Luto, no inicio
da CPC, o mesmo nao estava em desenvolvimento devido a escassez de recursos humanos.
Assim, inicialmente delineou-se o projeto de atividades a desenvolver durante o mesmo, com

a colaboracdo e participacido ativa no retomar das visitas domiciliarias. Deste modo, foi
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realizado um levantamento das PSP com obito a partir do més de setembro 2024, com a
identificagdo da PSP, o principal cuidador e o seu contacto telefénico. Iniciou-se as visitas de
Apoio aos familiares em Luto em dezembro de 2024 e foi possivel realizar, durante o tempo

da CPC, trés visitas.

Com a integragao da psicéloga na equipa, as visitas passaram a ser programadas e geridas
por esta profissional de saude. No processo de integracao foi transmitido a informacgao que
constava da lista elaborada no inicio da CPC, a Norma n.° 003/2019 de 23 de abril (2019) da
DGS que fundamenta o projeto e apresentado a folha em word onde se elaboravam os

registos das visitas.

A participagdo nestes projetos permitiu desenvolver a capacidade de organizacao (reunir
informacéo pertinente, delinear os objetivos das CF e o PIl), a gestao de tempo e de recursos
(aluguer de veiculo de transporte, contacto com os familiares, encaixar as visitas na agenda
semanal da equipa, selecionar os recursos humanos disponiveis) fundamentais para o seu
desenvolvimento, bem como desenvolver uma comunicagéo eficaz, competéncia primordial
em CP, tais como, empatia, comunicacido nao verbal e compaixao, articulada entre a equipa
e os familiares. Os envolvimentos nestes projetos permitiram ainda a aquisicdo de

ferramentas importantes para desenvolver a literacia em saude das populagdes.

Numa reviséao integrativa da literatura sobre CF com o objetivo de definir diretrizes e praticas
para a sua realizacdo reteve-se qudo importante é a realizagdo de uma abordagem
comunicativa, colaborativa e planeada em equipa multidisciplinar para a promog¢ao da
comunicacgao eficaz, o apoio emocional e a planificagdo dos cuidados em CP. Nesta esfera,
as expetativas da PSP e dos seus cuidadores/familiares sao categorizadas nas necessidades
fundamentais identificadas, nomeadamente nas necessidades de conforto da pessoa, de
informacao, de instrucdo sobre os cuidados a serem prestados e de apoio emocional. Tal
como as necessidades especificas da familia, ou seja, o conforto, a proximidade e a
seguranga, informacao, esperanga, expressao de sentimentos e garantia de conforto e
cuidado para a PSP e familia (Cunha et al., 2024).

Com a aquisi¢cao destas competéncias foi possivel reprogramar a agenda semanal da equipa
multidisciplinar e incluir dois momentos semanais (tergas-feiras e quintas-feiras no periodo da
manha) para as visitas de Apoio aos familiares em Luto. Relativamente as CF, assim que se
admitia uma nova PSP negociava-se em equipa o0 momento em que se deveria fazer a

primeira CF.

Para além de trabalhar em projetos existentes nas CPC sugeriu-se desenvolver um projeto

na area da literacia em saude para os cuidadores. Nas primeiras abordagens aos
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cuidadores/familiares foram identificadas lacunas entre a informacado transmitida e a
informacéo percebida pelo cuidador/familiar, principalmente, na gestao do regime terapéutico,
percebendo-se que a maior dificuldade se situava no regime medicamentoso particularmente
no grupo dos laxantes e analgésicos. Ou seja, a enfermeira supervisora explicava o modo de
administracdo e a frequéncia diaria deste tipo de medicamentos, mas na visita seguinte a
gestdo que o cuidador e familiar tinham adotado na terapéutica era ligeiramente diferente.
Como exemplo, nos laxantes prescritos em regime de SOS, os cuidadores ndo administravam
de forma continua ao fim de trés dias de obstipacdo. Faziam uma administracdo pontual, de
uma dose por dia, quando a prescricdo indicava ser de duas a trés. Nos analgésicos,
maioritariamente opidides sublinguais, fixavam a sua administracdo em duas doses diarias,
em vez de administrarem quando a PSP manifestava dor. Perante esta realidade a equipa
tinha dificuldade em perceber quando havia necessidade de titular a dose basal (dos selos
transdérmicos). Assim, foi sugerido no inicio do CPC o “desenho” de dois folhetos informativos
para disponibilizar as familias/cuidadores, um sobre a dor e outro sobre a obstipacao, para
ser trabalhado a literacia em saude. Segundo Galvdo & Nogueira (2023, p. 139) “A baixa
literacia em saude dos cuidadores formais e informais € uma realidade explicita (...) tem
repercussao direta nas boas praticas, ou seja, na qualidade dos cuidados de saude.” De
acordo com os autores existem trés areas de apoio que os cuidadores informais e formais
mais destacam como necessidades que deveriam ser preenchidas pelas equipas

domiciliarias: a area instrumental (intervengdes praticas), emocional e informativa.

Tendo por base esta realidade os profissionais de saude tém o dever, no seguimento do
cumprimento do Plano Nacional de Saude 2030 de promover o desenvolvimento de
comportamentos, culturas e comunidades sustentaveis através da promocao da literacia em
saude, dinamizagdo de ambientes promotores de saude e promocgdo da longevidade e o
envelhecimento ativo e saudavel. Os CP podem contribuir para este compromisso através da
reducao de mortes prematuras e evitaveis, da diminuicdo da carga de doencga e incapacidade

e da melhoria do bem-estar geral da populacao (DGS, 2022).

Deste modo, iniciou-se uma pesquisa exaustiva, na literatura, das indicacbes, métodos de
utilizagao e contraindicacdes dos laxantes mais prescritos pela equipa e foi apresentado uma
proposta a enfermeira supervisora. Apesar de perceber a realidade sentida pelos
cuidadores/familiares, considerou que mais um papel poderia prejudicar em vez de auxiliar o
cuidado. Uma vez que nao foi possivel utilizar o panfleto, a informacéao recolhida n&o ficou
inutilizada e foi aplicada em cada visita domiciliaria em que esta fazia sentido para os

cuidadores e familiares.
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Outro projeto da ECSCP em que houve uma participagao colaborativa foi nas formagdes de
divulgagcao da equipa, que consistiam em apresentar a equipa multidisciplinar, as areas de
intervencao, os instrumentos de avaliacido para identificar as PSP e que facilitavam o processo
de referenciacdo. Estas acbes de formacao sdo destinadas aos profissionais de saude das
unidades funcionais, ERPI e unidades da RNCCI da area de abrangéncia. Durante o CPC foi
possivel observar uma agao de divulgacao e colaborar na preparagao de outra, principalmente

na area dos instrumentos de avaliagao.

De acordo com o PEDCP 2023-2024 a divulgagdo dos trabalhos de cada equipa de CP
permitem antecipar a necessidade de CP e garantir a sua continuidade. No eixo prioritario | -
Cuidados centrado na Pessoa, estabelecer formagao basica para todos os profissionais de
saude e garantir a implementacéao e divulgacao dos critérios de referenciagdo para as equipas

especializadas é fundamental para alcancar esse objetivo.

Perante o Regulamento n.° 140/2019 de 6 de fevereiro (2019, p. 4747) “O Enfermeiro
Especialista considera a gestdo do ambiente centrado na pessoa como condigédo
imprescindivel para a efetividade terapéutica e para a prevencido de incidentes, atua

proactivamente promovendo a envolvéncia adequada ao bem-estar e gerindo o risco”.

Qualquer pessoa doente, utilizador dos servigos de saude, tem o direito a que sejam
realizados todos os esforgos necessarios para garantir a sua seguranga e, desta forma, o
acesso a cuidados de saude seguros deve ser assumido como fundamental para todos os
cidadaos. Integrar os principios e os conceitos da seguranga do doente na pratica cotidiana
revela-se uma preocupagao das instituicbes prestadoras de cuidados de saude (Barroso et
al., 2021).

Segundo o Plano Nacional para a Seguranga dos Doentes 2021-2026 (PNSD), no seu pilar
nuamero cinco, refere que um ambiente seguro para a prestacao de cuidados de saude requer
a dedicacdo de todos os profissionais de saude envolvidos, a atualizacdo de normas, o

desenvolvimento de planos educacionais e a reformulagéo de planos existentes (DGS, 2022).

Neste ambito os enfermeiros gestores integram um papel primordial neste processo, com a
criacao de uma estratégia de segurancga alinhada com a missao da organizacao, da definicao
de metas de seguranga do doente adequadas e da gestdo dos recursos necessarios. De
acordo com Ribeiro (2023, p. 20) “Aspetos como sistemas de notificagdo, comunicagao
aberta, reflexdo sobre as praticas, politica de n&o puni¢cao do erro e cultura transparente e
justa sdo fundamentais para o desenvolvimento e manutencao de praticas e ambientes

seguros.”
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Neste ambito a comunicagao surge com um papel essencial para a criagdo de ambientes
seguros entre os profissionais de saude e a diade PSP e familia. De acordo com Santos &
Grilo (2021) saber comunicar € um processo complexo, multideterminado, exigindo
competéncias especificas que exige aos profissionais de saude aprendizagem,
reaprendizagem e aprendizagem novamente. Para algumas pessoas essas aprendizagens
sao facilitadas pela sua personalidade e caracter, enquanto para outros sera um problema.

No fundo o que é importante é aperfeicoar e nao desistir.

Com um percurso profissional de 18 anos, a comunicacao é entendida, pessoalmente, como
uma competéncia adquirida. No entanto, adapta-la na pratica diaria ao contexto dos CP,
principalmente perante a familia/cuidador tornou-se desafiante, verificando algumas
insegurancgas que foram sendo ultrapassadas. A sensibilidade de informacao a transmitir foi

um dos desafios mais relevantes.

Na UCP foi uma realidade mais marcante do que na ECSCP. A abordagem a PSP e
familia/cuidador teve que ser, como mencionado anteriormente, uma reaprendizagem e
readaptacdo de conhecimentos. Primariamente foi primordial centrar a PSP e a sua
familia/cuidador no plano de cuidados. A cada estratégia foi privilegiado o escutar
atentamente a comunicacao verbal e ndo verbal da PSP, demonstrando empatia e respeito
pelas suas decisdes em relagao ao cuidar que pretendia e assim, simultaneamente recolhia-
se informagdes importantes para a gestao dos cuidados. Desta forma, proporcionava-se um
ambiente acolhedor para que a pessoa se sentisse a vontade de partilhar emogdes e

preocupacoes.

Estas estratégias foram mais eficazes com o senhor F. com o qual houve oportunidade de
prestar cuidados em trés turnos consecutivos antes de falecer e o quao gratificante foi a sua
manifestacao de confianga com a presenca constante. Apresentou-se como uma pessoa
resistente a administracdo da medicagédo, aos cuidados de higiene e de alternéncia de
decubitos. Apesar da equipa reforcar a informagao da importancia de determinados cuidados
para o seu conforto e bem-estar, mantinha-se algo resistente aos cuidados. Com o
estabelecimento de uma comunicagao serena, assertiva e clara foi possivel alterar alguns
comportamentos para que a sua seguranga tivesse mantida, nomeadamente, na aceitacao da
administracdo da medicagao, no levante para cadeirdo por curtos periodos em alternativa a

mudanca de decubitos no leito, bem como, a deambulagao de curtas distancias pela unidade.

Por outro lado, a senhora L., foi uma das pessoas admitidas na unidade, com 91 anos,
reformada como professora do primeiro ciclo, que apenas desejava regressar a casa para

poder vislumbrar as suas plantas, através do terraco e conversar com as pessoas que
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passavam na rua. Durante a prestacdo de cuidados na alimentagao, levante e higiene foi
possivel identificar uma grande tristeza por se aperceber que as suas capacidades fisicas se
estavam a deteriorar e manifestou que o seu ultimo desejo poderia ndo ser concretizado. Com
estratégias comunicacionais solicitou-se que imaginasse como estavam as plantas do seu
jardim e contasse peripécias que se lembrasse de conversas que ia tendo com os vizinhos
que passavam na rua. Ao longo do dia, foi percetivel a diminuigdo da sua magoa, acabando

por aceitar ver as plantas do Jardim de Inverno e verificar semelhangas com o seu jardim.

O planeamento adequado de cuidados, complexos ou ndao, bem como a adeséao a alteracdes
de estilo de vida e/ou a adoc¢do de estratégias promotoras de seguranga, so sdo realizadas
de maneira eficiente com o envolvimento da pessoa. Para que essa eficiéncia seja alcangada
o profissional de saude tem de investir na relagdo com o doente proporcionando
disponibilidade, confianga, respeito e um tom emocional positivo (Santos & Grilo, 2021).
Acrescenta-se a estes critérios uma linguagem acessivel, assertiva, clara e positiva com a
capacidade de controlo na mensagem a transmitir e na disponibilizagdo da informacao
simples, confiavel e fidedigna (DGS, 2021). No acolhimento da PSP e do seu familiar na UCP,
houve o cuidado de identificar os habitos, as necessidades e as suas preferéncias para que
a pessoa nao sentisse muita diferenca entre o seu ambiente domiciliario e o ambiente
hospitalar. Um dos focos de atengao era os seus habitos alimentares. Por exemplo, a senhora
L., sempre tomou o mesmo pequeno-almogo; uma torrada com manteiga ou queijo e 0 seu
cha de ervas. Na manha seguinte ao seu acolhimento, a PSP referia que nao tinha apetite
para se alimentar ao pequeno-almoco. Ao ser questionada de qual seria o motivo, esta referiu
que nunca tinha comido cerelac. Articulou-se com a nutricionista da possibilidade de haver
alteragao da dieta e assim assegurar a satisfagao das necessidades culturais e espirituais da
PSP, para que a adesao aos cuidados fosse mais eficaz. Percebeu-se nos dias seguintes a
satisfacdo da PSP com o ajuste na dieta. Para além disso era rotina distrair-se com um livro
de palavras cruzadas. Solicitou-se a familia que disponibilizasse os seus livros e negociou-se

um tempo, apds o0 almogo, para a ajudar a encruzilhar as suas palavras.

Na ECSCP, as preferéncias das PSP, mais facilmente eram concretizadas pelo facto de se
apresentarem no seu ambiente préprio. No entanto, ajudava-se o cuidador/familiar a identificar
as necessidades e preferéncias da pessoa com o intuito de serem concretizadas. No caso do
senhor M. verificou-se um grande envolvimento da equipa através das suas estratégias de
comunicacgao, para proporcionar momentos agradaveis, mas ao mesmo tempo seguros. Em
cada visita, para além dos cuidados fisicos e do controlo de sintomas, a comunicagado era um

cuidado especial.
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O senhor M apresentava uma ferida maligna que ocupava toda a hemiface esquerda, com
comprometimento da degluticdo e da fala, devido a um tumor epidermoide da orofaringe,
sendo a comunicagdo um processo dificil e demorado. Era um apaixonado pela pesca e
sentia-se renovado e com mais energia, sempre que se lembrava dos bons momentos que
passava com os filhos. Solicitou-se apoio a um dos filhos para proporcionar estes ultimos
momentos com o pai e, com o apoio da equipa no controlo dos sintomas através de um DIB,

o senhor M. pescou de 15 em 15 dias até trés semanas antes de falecer.

Qualquer profissional de saude consegue aplicar cuidados de saude adequados no momento
certo se estiver ciente das necessidades e preferéncias das pessoas envolvidas. Bem como,
a pessoa e familiar deve tranquilizar-se que esses itens contratualizados sao do conhecimento
comum de todos os profissionais e vao ser alvo em todo o processo de cuidado. Para tal,
exige uma comunicagao continua e eficaz entre os profissionais de saude. Uma comunica¢ao
eficaz proporciona um cuidado real percebido como o ideal ou adequado no momento pela

pessoa, tal como a percegdo de seguranca (Engel et al., 2023).

Outro aspeto importante associado a comunicagao segura nos cuidados € a transmissao de
informacéo na transicado de cuidados. Com o objetivo de manter a qualidade dos cuidados, os
enfermeiros devem valorizar a sua responsabilidade com os registos dos cuidados prestados,
bem como as anotag¢des ao longo dos cuidados. Estes devem considerar relevantes para a
comunicacao eficaz entre os elementos da equipa sobre as intercorréncias durante a
prestacao assistencial e que sao importantissimos para a continuidade dos cuidados (Ribeiro,
2023).

Na UCP a informacao pertinente a transicdo de cuidados era esquematizada no “GIZ de
Enfermagem” tornando-se um instrumento valioso na sintetizagdo dos aspetos a transmitir
para garantir a continuidade de cuidados. Tendo este instrumento como apoio, 0 método
ISBAR (Identification, Situation, Background, Assessment e Recomendation) para
transmissdo de informacdes, tornava-se mais facilitado. A participagdo nas passagens de
turno, com a informagao pertinente das PSP internadas, permitiu fomentar um método ja
adquirido e facilmente adaptar a PSP e seu cuidador/familiar. Possibilitou perceber a
importancia de informar os enfermeiros se a PSP se encontrava em sindrome de ultimos dias
ou horas de vida, pois os cuidados a seguir aplicados, enfatizavam ainda mais o conforto e
bem-estar. Também facilitou na percecao da eficacia no controlo de sintomas e quais focos
de atencao no turno que se seguia, bem como, discernir se a PSP tinha suporte familiar ou

Se era necessaracionar o servigo social.
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A padronizagdo e normalizagdo da informagdo a transmitir na transicdo de cuidados
apresenta-se como um pilar fundamental na promog¢ao da seguranca da pessoa, integrando-
se na melhoria da qualidade da prestacédo de cuidados, na redugédo de eventos adversos e,
por conseguinte, na reducdo da incapacidade/dependéncia e mortalidade. Os erros que
podem surgir durante a comunicagdo entre pares e organizacional, tal como, eventuais
lacunas na transmissao de informacao, podem originar quebras graves na continuidade de
cuidados, no processo assistencial e no tratamento planeado. Deste modo, a uniformizacao
do processo comunicacional manifesta-se indispensavel e € recomendado por alguns autores
o empreendimento na formacdo dos profissionais de saude na transicdo de cuidados

estruturada e padronizada, aplicando como exemplo a metodologia ISBAR (Ribeiro, 2023).

Na ECSCP, enquanto a equipa nao ficou totalmente estruturada com os recursos humanos
essenciais, ndo havia um momento de transmissao de informacao diario. Durante a reuniao
semanal da equipa multidisciplinar, a enfermeira apresentava cada PSP e a sua familia a
equipa médica, seguindo algumas dimensdes da metodologia ISBAR. Diariamente, havia a
necessidade de consultar o SClinico® ou o processo fisico de cada PSP para dar continuidade
aos cuidados. Durante o CPC foi uma preocupacao manter os processos fisicos atualizados
de forma que no final de cada visita, realizava-se a revisao dos aspetos que necessitavam de
continuidade: controlo dos sintomas, aspetos emocionais da PSP e do cuidador/familiar
(identificagé@o precoce da exaustdo do cuidador) e aspetos sociais. Consoante a tipologia de
necessidades realizava-se o encaminhamento para o profissional de saude mais apto ao

controlo dessa necessidade (médico, psicélogo ou nutricionista).

A senhora X., com 62 anos, ingressou na ECSCP quando a equipa de oncologia decidiu
terminar a quimioterapia, uma vez que o seu organismo ndo estava a corresponder ao
tratamento. Portadora de uma neoplasia da cabeg¢a do pancreas com uma carcinomatose
peritoneal causadora de alguns sintomas fisicos descontrolados: dor, edemas no abdémen e
membros inferiores, cansaco facil e dispneia. Por outro lado, tinha uma familia estruturada,
trés filhos adultos e o marido, o senhor J., também com 62 anos, que nas ultimas semanas,
com o degradar do estado geral da senhora. X, passaram a ser cuidadores, mas
emocionalmente desajustados da realidade. Através do empoderamento destes cuidadores
na administragdo de medicacao subcutanea foi possivel estabelecer uma comunicacgao eficaz
e identificar um elevado nivel de tristeza e desgosto por parte do marido com toda esta

situagao.

Numa dessas reunides semanais, enquanto se apresentava o caso a toda a equipa, a

enfermeira supervisora solicitou colaboragcdo na transmissdo da informagao do estado do
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marido da senhora X., o qual foi prontamente apresentado. Devido a percecido de aspetos
emocionais alterados foi pedido a psicéloga que fizesse uma avaliagao psicoldgica. Apesar
dos filhos estarem perto, o senhor J. iria ser o principal cuidador e era evidente que se sentia
desconfortavel e triste com a progressdo da doenga da esposa, podendo nao conseguir
prestar cuidados seguros, uma vez que quando se refor¢cava a informacao necessaria para

manter os cuidados, o senho dirigia-se sempre para outra divisao.

Outra preocupacao para garantir um ambiente terapéutico seguro durante o CPC relaciona-
se com a segurancga na preparagao e administragdo de medicagao. Tanto na UCP como na
ECSCP é recorrente o uso de DIB para administracao de medicacéo continua via subcutanea.
Para a sua preparagdo cumpriu-se as recomendagdes para que houvesse seguranga na
recolha da medicacao segundo a prescricdo médica via eletronica, dupla verificagdo com a
enfermeira supervisora, rotulagem com a identificagdo da PSP com o niumero de processo, a
medicagao prescrita, a hora de preparacao e de términus da perfusao e a identificacdo do
profissional de enfermagem que a preparou. Por fim, antes de administrar a medicagéo,
trabalhava-se a literacia da PSP, se ainda detentora das suas capacidades mentais ou, entao,
ao cuidador/familiar, sempre que se justificasse, para que percebessem os cuidados
necessarios para manter a medicacdo segura e em funcionamento. Para a preparagao
segura, em ambos os contextos, havia uma sala propria em que a enfermeira ndo era

interrompida enquanto ndo terminasse de preparar a medicacao.

A seguranca na medicagao € fundamental para a seguranga do doente e para a redugao de
incidentes. Apesar de ser um sistema complexo é importante que os profissionais de saude
se articulem entre si para que esses incidentes sejam os minimos desejaveis. Para tal (Sales
et al., 2022, p. 262):

Importa a consciencializagédo sobre os riscos inerentes a utilizacdo da medicagao, melhorar
a literacia dos cidadaos envolvendo-os nos seus cuidados, melhorar o conhecimento dos
profissionais, a interligagdo e comunicacdo efetiva entre os diferentes intervenientes,
implementar praticas seguras, suportadas por sistemas eficientes e resilientes, integrando

novas tecnologias e sistemas de informacgéo.

Para além dos cuidados com os DIB’s também se promoveu a literacia em saude dos
cuidadores/familiares da PSP para a administracdo de medicagéo subcutanea, principalmente
na ECSCP. Frequentemente, havia a necessidade de empoderar estas pessoas para
melhorar o conhecimento e o potencial na identificacao de sintomas, principalmente na dor e
no estertor e na sua capacidade de administragdo da medicagao para colmatar o escalar

desses sintomas. Em cada nucleo familiar solicitava-se um cuidador principal a quem se
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educava sobre o material necessario e 0 manuseamento do cateter subcutidneo para a

administracdo da medicagado, bem como a instrugao e treino da técnica em si.

Por exemplo, a senhora M. L. era uma PSP de 91 anos com uma doencga pulmonar obstrutiva
crénica em estado muito avancado. A sua cuidadora principal era uma sobrinha que referiu a
equipa muita inseguranca nos cuidados pela falta de experiéncia, solicitando, nas primeiras
visitas domiciliarias internamento da tia na UCP, por ndo estar a conseguir gerir todos os
sintomas e cuidados fisicos. Na primeira CF realizada com este nucleo familiar percebeu-se
que a PSP né&o queria sair da sua casa e confiava nos cuidados da sobrinha. Para colmatar
as dificuldades mencionadas pela sobrinha realizou-se visitas domiciliarias com mais
regularidade. Quando o estado geral da senhora M.L. se agravou e surgiu o estertor,
procedeu-se a colocag¢ao de um cateter subcutaneo, e, de acordo com a prescrigcao eletronica

médica, a administracao de butilescopolamina de 6/6h.

Com o aproximar do fim-de-semana, houve a necessidade de empoderar esta sobrinha na
administracdo de medicagao por via subcutanea. Durante um dia, realizou-se duas visitas
domiciliarias: na primeira educou-se a cuidadora no manuseamento das agulhas, seringas e
como devia retirar a medicagdo da ampola; ja na segunda, permitiu-se a cuidadora treinar a
técnica e ser ela a administrar a medicacdo. Solicitou-se que registasse as horas a que
administrava a medicagéo e a presenga, ou ndo, de algum efeito secundario. Para tal, também
foi capacitada e instruida dos efeitos pretendidos com este medicamento, os possiveis efeitos
secundarios e o intervalo de tempo para se proceder as administracdes. No final, a cuidadora
ultrapassou 0s seus receios e conseguiu cumprir a prescrigdo médica com rigor e muita

eficacia, pois a PSP nunca foi internada na UCP nem recorreu ao servigo de urgéncia.

Quando a PSP inicia o processo de perda de via oral e a sua capacidade de tomar
comprimidos, os medicamentos injetaveis subcutaneos surgem como uma solugao para aliviar
os sintomas angustiantes nos ultimos dias de vida. O’Hara et al. (2023) avaliaram a eficacia
de um servico desenvolvido por enfermeiros comunitarios, no Reino Unido, sobre a
administracdo de medicacao subcutanea no domicilio pelos cuidadores em PSP em fim de
vida. Concluiram que os cuidadores/familiares com a devida instrugcédo, treino e suporte
adequado pelos enfermeiros comunitarios, podem administrar medicamentos injetaveis
subcutaneos em fim de vida. Por outro lado, para os cuidadores esta pratica permitiu-lhes
percecionar que o seu familiar teve uma morte mais tranquila e que a sua jornada como

cuidador paliativo foi mais positiva, principalmente no luto.

No entanto, para seguranga deste procedimento € importante que os cuidadores/familiares

tenham acesso rapido a suporte clinico qualificado 24 horas por dia e 7 dias por semana.
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Deste modo os enfermeiros instruiram os cuidadores/familiares e disponibilizaram
informacdes escritas sobre cada medicamento administrado, incluindo nome, dose, indicacao,
provaveis efeitos secundarios, o tempo permitido para a repeticdo da dose e o nimero maximo
de injecées num periodo de 24 horas. Por outro lado, os cuidadores/familiares eram formados
a registar todas as inje¢des que administravam, incluindo data e hora, medicamento
administrado e dose (O’Hara et al., 2023).

A promogao da literacia em saude junto dos cuidadores/familiares permite facilitar o acesso,
a compreensao e o uso da informacao e da navegabilidade no sistema que direciona para
uma melhor qualidade de cuidados e uma diminuicdo dos riscos para o doente. Para tal, o
enfermeiro tem de se habilitar de competéncias comunicacionais e relacionais importantes
para alcancar estes objetivos: utilizar uma linguagem clara, acessivel e compreensivel que
obtenha mudangas positivas na mente da pessoa recetora da informagao (Almeida & Ramos,
2022). Desta forma, durante o CPC na ECSCP foi proposto a enfermeira supervisora o
desenho de dois desdobraveis sobre a obstipacao e a dor, devido ao facto de ter-se percebido
ser os sintomas mais prevalentes da PSP no domicilio e os quais os cuidadores/familiares
apresentavam mais dificuldade na sua gestdo. Foi realizada uma pesquisa da evidéncia
cientifica sobre ambos os sintomas e realizado uma proposta, que apesar de se argumentar
a importancia de disponibilizar junto dos cuidadores/familiares documentos escritos para
poderem consultar quando tivessem duvidas, a enfermeira supervisora considerou que nao
era fundamental, no momento, para a equipa. Mesmo assim, desenhou-se o folheto sobre a
dor que foi apresentado por ambas estudantes de mestrado, na formacdo em servigo

desenvolvida no dia 5 de fevereiro de 2025 (Apéndice 2).

Inerente a todos estes temas, acresce a importancia de manter o ambiente de prestacéo de
cuidados seguro com a devida triagem de residuos hospitalares. Na UCP percecionou-se que
apenas existia um saco de recolha de residuos de Grupo Ill para todo o servico e
acondicionava-se num unico local a meio do corredor da unidade, num carro de apoio. Os
residuos produzidos com cada PSP, se ndo pertencessem ao grupo lll, eram depositados no
saco de residuos do grupo | e Il que permanecia em cada quarto. Uma vez que, pelo menos
durante a assisténcia nos cuidados de higiene ou no uso do sanitario, os profissionais de
saude usam equipamentos de prote¢do individual, surgiu alguma confusao ter que vir ao
corredor colocar estes equipamentos no saco de residuos adequado. Também se verificou

que alguns profissionais de saude acondicionavam luvas e seringas no grupo | e Il.

Discutido esta inquietagao com o enfermeiro gestor de risco local da unidade que com alguma
concordancia com esta realidade, refere que as indicagdes do gabinete da qualidade da

instituicdo ainda ndo eram bem claras e que estavam a aguardar o seu parecer.
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Na ECSCP a triagem dos residuos € um pouco mais complexa. Grande percentagem dos
residuos produzidos pela equipa sdo no domicilio das PSP. Sendo assim, em cada visita
domiciliaria todos os residuos sao acondicionados no saco do grupo lll, selados e
transportados numa caixa propria para a sua posterior destruicdo. Os cortantes (agulhas,
ampolas) sdo acondicionados em contentores proprios do grupo IV e apés o preenchimento
de 2/3 da sua capacidade cada cuidador/familiar entregava na farmacia da sua area de
residéncia. No entanto, quando a equipa nao tinha contentores para disponibilizar aos
cuidadores/familiares, esta dava a indicacdo de armazenarem os residuos cortantes em

garrafas ou embalagens com plastico rigido.

Os residuos hospitalares resultantes da prestacdo de cuidados de saude, nos diferentes
niveis e contextos, constituem um importante problema ambiental e de saude publica
(Loureiro, 2022). Deste modo, uma gestéo integrada dos residuos hospitalares produzidos
nas instituicdes de saude, terd que ser efetiva numa correta triagem na fonte. Para que este
objetivo seja exequivel com o maximo de eficiéncia, tera que existir o envolvimento dos
profissionais de saude, o que advém por garantir conhecimento e treino para efetivarem a
necessaria e correta separacdo dos residuos hospitalares (DGS, s.d.). O sucesso da
implementacao de estratégias eficazes depende do compromisso da gestao de topo e de uma
adequada estratégia de comunicagcdo nas unidades de prestacdo de cuidados de saude
(Portaria n.° 43/2011, de 20 de janeiro, 2011).

Nos centros de saude, que também desenvolvem a sua atividade em servigo domiciliario,
implica uma triagem de residuos descentralizada. Os enfermeiros nas suas Vvisitas
domiciliarias produzem residuos no contexto das suas atividades, sendo deles a
responsabilidade de garantir que os residuos gerados durante a prestacdo de cuidados no
domicilio sejam recolhidos e transportados imediatamente apds a visita. Quanto aos residuos
cortantes/perfurantes utilizados pelos cidaddos, mantém a sua classificagdo como residuos
perigosos devido ao risco infecioso que exibem, embora possam ser considerados urbanos
por serem produzidos no domicilio. A responsabilidade pela recolha seletiva destes residuos

cabe a cada municipio que deve disponibilizar um servico adequado ao efeito (OE, 2024).

2.1.3 — Dominio da gestado dos cuidados

De acordo com o regulamento das competéncias comuns do EE, nas competéncias do
dominio da gestao de cuidados, o enfermeiro: “gere os cuidados de enfermagem, otimizando

a resposta da sua equipa e a articulagdo na equipa de saude; adapta a lideranga e a gestao
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dos recursos a situacao e ao contexto, visando a garantia da qualidade dos cuidados”
(Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, 2019, p. 4745).

Assim o futuro EE deve envolver-se na gestao dos cuidados, liderar pessoas, alocar os
recursos, supervisionar os cuidados, otimizar os processos de tomada de decisdo e articular-
se com a equipa multiprofissional para assegurar a seguranga e a exceléncia do cuidado,
sendo o promotor de um bom desempenho dos individuos e do grupo. Complementa-se, de
acordo com os Padrdes de Qualidade dos Cuidados Especializados em Enfermagem Médico-
Cirargica, que o EE para alcancar estas competéncias deve utilizar metodologias de
organizagdo dos cuidados, monitorizar o cumprimento das dotagbes seguras, procurar e
aplicar guias orientadores de boas praticas clinicas, adquirir conhecimento através de uma
politica de formagao continua e registar os cuidados prestados nos sistemas de informagéao
que permita a identificacdo dos focos sensiveis aos cuidados de enfermagem médico-
cirurgica (OE, 2017; Ribeiro, 2023)

Para tal, é primordial centrar os cuidados na PSP e seu cuidador/familiar. Na UCP a gestéo
dos cuidados iniciava-se por abordar a pessoa e apos ser cumprimentada e estabelecido
algum contato social com um tema da atualidade, esta era questionada: “O que posso fazer
por si hoje? O que a preocupa € como a posso ajudar?”. Inicialmente, este contato era
realizado com a presenca do enfermeiro/a supervisor/a, mas ao longo da CPC, foi possivel

desenvolver este contacto autonomamente.

Com esta abordagem inicial percebia-se qual a dimensao paliativa que necessitava de maior
atencao no momento. Por exemplo, o senhor F., ja mencionado anteriormente, preferia prestar
os seus cuidados de higiene logo de manha cedo. No entanto, numa manha de CPC, dormitou
até meio da manha. Quando abordado do que necessitava, responde com olhar e voz triste
que gostava que o deixassem sossegado nesse dia. Como houve um desvio padrao das suas
rotinas foi decidido manter siléncio por um tempo, marcando apenas presenca fisica. A meio
o senhor F. quebra o siléncio e informa que se sente entristecido pelo filho ndo o visitar com
regularidade. Sente que o0 seu tempo esta a terminar e gostava de ter uma conversa com ele.
No sentido de apaziguar a sua tristeza, sugere-se conversar com a psicéloga para o ajudar a
encontrar estratégias para abordar os assuntos com o filho, o qual aceita. Para melhorar o
seu estado emocional, sugeriu-se prestar uns cuidados de higiene parciais e aproveitar o resto
do tempo numa massagem reconfortante, tal como o senhor F. tanto apreciava. Apés controlar
a sua dor aplicou-se uma massagem nos membros inferiores que era a zona corporal que o
mais relaxava. Posteriormente, abordou-se a enfermeira supervisora sobre o0 assunto que

solicitou a colaboragao da psicologa através do SClinico®.
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Também na ECSCP foi identificado casos em que a dimenséo fisica estava controlada com a
administracao regular da medicacéo pelos cuidadores, mas a dimensao psicolégica e social
nao estava resolvida. A senhora A. era uma PSP muito caricata. Com os seus 91 anos e com
a progressao de um carcinoma hepatobiliar, com uma carcinomatose peritoneal agravada,
verbalizava, em todas as visitas domiciliares assistidas, o seu medo perante o seu processo
de morte. Apds alguns contatos com a pessoa, enquanto se procedia a substituicao do cateter
subcuténeo, subtilmente e com a introdugc&o da sua vivéncia como emigrante na Venezuela,
foi possivel estabelecer uma relacéo terapéutica eficaz que facilitou a identificagao real do
problema. Nao queria morrer porque deixava a filha sozinha no mundo e uma mae nunca

abandona os filhos. Perante a dimensao do problema solicitou-se a colaboragéo da psicéloga.

Outra situagao, relacionou-se com o familiar, no seu processo transicional para cuidador. O
senhor D. é uma PSP com 61 anos, que quando foi admitido na ECSCP ainda apresentava
autonomia para se autocuidar e conduzia autonomamente. Tinha um carcinoma da
hipofaringe, mas com metastases hepaticas e 6sseas. Enquanto realizou radioterapia paliativa
para reducdo da massa, manteve autonomia, no entanto, apés o seu términus a dor foi

aumentando e a sua capacidade de autogestao foi diminuindo.

Numa das visitas domicilidrias, a esposa do senhor D. apresentava-se desorientada e
alienada da realidade do marido, obrigando-o a levantar-se do leito para receber a equipa,
apesar da insisténcia em que nao havia essa necessidade. Afirmava que o marido estava a
ficar preguicoso e nao queria fazer nada. Apds a observagao verificou-se que o senhor D.
estava com dor descontrolada pois ndo conseguiu ingerir a medicagao ao jantar e ao pequeno-
almoco e dai a sua dificuldade em se movimentar. Imediatamente, foi administrado a dose de
morfina em gotas prescrita e deitado a pessoa no leito. Enquanto a medicagao nao surtia
efeito, foi aplicado quente na zona de maior dor (regido cervico-dorsal) e aplicado uma
massagem suave. Enquanto a equipa intervinha, a esposa saiu de casa e foi beber o seu café
ao estabelecimento junto da casa. Perante este comportamento foi identificado uma fraca
adesao ao papel de prestador de cuidados, tendo sido acionado um telefonema para a filha
para se perceber que recursos se podia acionar para ajudar o pai. A filha assumiu os cuidados
e levou o pai para a sua casa. Para a esposa foi solicitado a colaboragédo da psicéloga no

intuito de a ajudar na gestdao emocional da doeng¢a do marido.

Nestas situagdes a autonomia dos enfermeiros na prestagdo dos cuidados centrados na
pessoa e sua familia/cuidador permitiu agir para além da pratica padrdo e tomar decisdes
sobre o cuidado individual das pessoas. De acordo com Coimbra et al. (2023), os modelos
orientadores dos enfermeiros para uma pratica centrada na pessoa, privilegiam a satisfagéo
nas necessidades de autocuidado para, quando possivel, permitir a reconstrugcdo da

autonomia, na facilitagao dos processos e das experiéncias humanas de transicdo para uma
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readaptacao funcional com as suas atividades de assistir, apoiar e capacitar as pessoas a
manter ou readquirir o seu bem-estar, evidenciando a promog¢ao da saude, a estabilidade, a

homeostasia e a qualidade de vida.

O cuidado centrado no cliente e na familia é fundamental para que estes assumam a sua
responsabilidade no processo de recuperagao. Neste sentido, os enfermeiros encontram-se
numa posicao ideal para assumir essas funcdes. O seu foco deve estar centrado nas
capacidades dos clientes e ndo na sua substituicdo. De facto, constatamos que a
enfermagem tem vindo a adotar (...) uma bordagem de cuidados holistica e inclusiva de
clientes, familias e comunidades, orientando-os para a capacitagdo, reconstrugcao de
autonomia e responsabilizacao pela gestdo da sua saude e doenga (Coimbra et al., 2023,
p.142).

As escolhas das intervencdes mencionadas anteriormente foram articuladas com o processo
formativo durante a parte tedrica do mestrado, com a visualizagao do trabalho desenvolvido
pelas equipas, mas também com a participacdo numa sessado de formagao em servigo na
UCP, que decorreu no dia 24 de abril de 2024 intitulada “Como comunicar com o doente e
familia em Cuidados Paliativos”, ministrada pelo enfermeiro coordenador a equipa de técnicos
auxiliares de saude. Resumidamente, ndo existe nenhuma receita para comunicar, depende
de ambos os interlocutores, do ambiente envolvente e da preparacéo individual de cada
pessoa para o contato. Este processo pode ser mais eficaz se o profissional de saude utilizar
a inteligéncia emocional, fazendo ressaltar os seus atributos de empatia e motivagéao

elogiando a PSP ou cuidador/familiar.

Para além do encaminhamento para outros profissionais de saude também houve a
oportunidade de participar na tomada de decisdo em equipa multidisciplinar. Durante as
passagens de turno (na UCP) ou nas reunides semanais (na ECSCP) foi permitida a
participacao ativa na apresentacao de estratégias que auxiliassem a adequar os cuidados as
necessidades da PSP. Numa dessas participagdes manifestou-se perante a equipa médica
que a senhora T. queria fazer uma viagem de autocaravana com o marido pelo norte de
Portugal, mas estava com receio de informar a equipa médica pela resposta negativa que
poderia receber. A senhora T. era diagnosticada com trombocitopenia severa associado a
uma leucemia e com frequéncia era internada na UCP para ser administrado pool de
plaguetas. A severidade da sua deslocacao prendia-se com elevado risco de infecao que

poderia estar sujeita.

O tema foi trabalhado em equipa multidisciplinar (estudantes de enfermagem do mestrado,
enfermeiros coordenador e supervisora, médico assistente e psicéloga). A viagem foi

planeada em conjunto com a senhora T. realizando-se ensinos de como deveria proceder
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para nao se expor a microrganismos nocivos, tal como, proceder a higiene das maos sempre
antes de qualquer atividade, em espacos publicos utilizar toalhetes desinfetantes para a
limpeza e desinfecdo das superficies e evitar alimentar-se em grandes superficies (dado a
opg¢ao de restaurantes ou confecionar ela propria as refeicbes). Nos turnos que foram
possiveis estar com a PSP foi planeado toda a viagem num diario para que em cinco dias

conseguisse visitar as pessoas e os locais que desejava.

Os cuidados centrados na pessoa sdo a alavanca para que o sistema de prestagao de
cuidados respeite e responda aos desejos, as necessidades e aos requisitos atuais,
objetivando-se um planeamento e avaliagao dos cuidados de saude em que sao fundamentais
parcerias mutuamente benéficas entre a pessoa, a familia e os profissionais de saude, para
que seja assegurado a qualidade e a seguranca dos cuidados de saude (Frederico et al.,
2022).

Na gestdo dos cuidados o EE para além de centralizar os cuidados na PSP e a
familia/cuidador, também é responsavel pela coordenacdo dos cuidados. Tanto na UCP,
como na ECSCP, o/a enfermeiro/a supervisor/a desenvolvia funcbes de coordenacdo de
cuidados e de responsavel de turno. Na UCP apesar de haver uma enfermeira gestora, a
coordenagdo dos cuidados era sempre articulada com o enfermeiro especialista em

enfermagem médico-cirdrgica com mais anos no servico.

Durante o CPC, na UCP, observou-se a sua colaboracdo na avaliacdo dos stocks de
medicamentos; realizacdo dos pedidos em falta a farmacia todas as segundas-feiras;
verificacao dos estupefacientes e respetivo envio das requisi¢des devidamente assinadas,
pelo médico e enfermeiro responsavel de turno, para a farmacia todas as manhas; verificacdo
dos estupefacientes que chegavam da farmacia; avaliagéo e verificagdo do funcionamento
dos equipamentos e perante algum dano informava-se a enfermeira gestora para sua
posterior reparacdo. Também assistia as passagens de turno e, antes de iniciar as suas
atividades de coordenacgao, transmitia a informacao a equipa médica e aos técnicos auxiliares
de saude. Na auséncia da enfermeira gestora identificava os responsaveis de turno para as
sequentes 24 horas e definia, no plano de trabalho diario, a distribuicdo das pessoas
internadas pelos enfermeiros e técnicos auxiliares de saude. Na eventualidade de se receber
novas admissdes de PSP, também assumia a responsabilidade da sua distribuicdo pelos
enfermeiros presentes no turno. Supervisionava a gestao de cuidados de enfermagem por
parte da equipa de enfermeiros e auxiliava nos cuidados sempre que havia essa necessidade.
Era um promotor da seguranga das PSP, cuidadores/familiares e profissionais de saude,
através da gestdo, com os restantes elementos da equipa, das visitas, da otimizac&do da

comunicacao e atuava como elemento de referéncia na unidade de cuidados, promovendo
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apoio e suporte para a melhoria da pratica clinica e criando condi¢des para discussao, reflexao

e esclarecimento de aspetos pertinentes relativos a situagdes experienciadas.

Para que toda a equipa recebesse a informacédo adequada das intervengdes do enfermeiro
responsavel de turno, dois enfermeiros desenvolveram uma instrugcao de trabalho intitulada
“Enfermeiro responsavel de turno” em que esta definido todas as responsabilidades deste
enfermeiro. Num dos turnos com o enfermeiro responsavel verificou-se toda esta dindmica e

colaborou-se na verificagao de stocks de medicacao e procedeu-se ao seu pedido a farmacia.

Na ECSCP a enfermeira supervisora era a unica EE que acumulava também fungdes de
gestdo. Apesar de nao ter um instrumento de trabalho onde estivesse definido as suas fungdes
nesta area, desenvolvia as mesmas fungodes: verificava os niveis de stock de materiais e de
medicagao, procedia aos seus pedidos a farmacia da ULS, bem como, controlava os
estupefacientes e os seus devidos pedidos, controlava a manutencdo do veiculo de
deslocacgao para as visitas domiciliarias, geria as admissdes das PSP na equipa, estabelecia
0 plano de visitas semanais todas as segundas-feiras e definia as prioridades. No inicio da
CPC devido a auséncia de 3 enfermeiros realizou um pedido a ULS para que estes fossem

substituidos, pois comprometia o trabalho desenvolvido pela equipa.

Durante o CPC, verificou-se que ndo havia uma lista de medicamentos em stock para poder
verificar as validades e as roturas. Deste modo e em consenso com a enfermeira supervisora,
realizou-se a lista de medicamentos com as respetivas validades e, assim, todas as semanas
a verificacdo de stocks era mais agil. Também se realizou uma lista de medicamentos que os
familiares traziam das PSP que faleciam, com os devidos lotes e validades. Estes
medicamentos eram reutilizados pela equipa quando se previa que a titulagcido da medicagao
poderia ser de progressao rapida e nao se justificava os familiares adquirirem caixas

completas na farmacia.

Para além disso, numa das reunides de planeamento do horario semanal das atividades a
desenvolver pela equipa, sugeriu-se elaborar um documento, em formato digital, do plano
semanal e incorporar duas manhas em que a psicologa e uma enfermeira realizassem, pelo
menos, duas visitas domicilidrias para manter em pratica o projeto de melhoria continua do
luto. Nesse mesmo documento, também foi sugerido, consoante a disponibilidade da equipa
médica, haver a distribuicao de duas equipas, uma que conseguisse dar resposta as situacoes
urgentes e a outra que realizasse as visitas de controlo semanal. Colaborou-se na elaboragao
do documento e na ultima semana de CPC a equipa colocou em pratica o plano de forma

eficaz.

A lideranga eficaz € uma componente fundamental para obter um ambiente de trabalho

saudavel, desenvolver a profissao de enfermagem e permitir a definicdo de politicas de
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orientagdo que conduzam a profissdo em tempos de constante mudancga. Esta pressupde
uma comunicacgao eficaz, aberta e honesta, o estabelecimento de confianga para melhorar o
trabalho em equipa e a colaboracéo intra e interprofissional, o reconhecimento e a valorizagao
dos enfermeiros da equipa, bem como, a promoc¢ao da autonomia, a criagdo de oportunidades
de participar nas tomadas de decisdo e no crescimento e desenvolvimento profissional dos

enfermeiros (Barros & Ventura-Silva, 2023).

Alinhada a esta lideranga do enfermeiro gestor esta associado o préprio desenvolvimento do
cuidado de enfermagem em estreita ligagdo com as competéncias desenvolvidas pelos
enfermeiros na equipa. Rusli et al. (2025) referenciando Moore et al. (2020) na enfermagem
existem trés areas de competéncias profissionais: a area de atuacdo, os atributos que
sustentam a area de atuacdo e os componentes que sustentam a area de atuacdo. Por
exemplo, a integragéo dessas areas é essencialmente relevante nos cuidados domiciliarios,
onde os enfermeiros deverdao, ndao apenas, manifestar elevada competéncia nas suas
habilidades em enfermagem, mas também integrar atributos positivos para abordar

eficazmente os desafios e necessidades Unicas dos seus doentes.

O trabalho em equipa e colaborativo eficaz promove um atendimento eficiente ao doente e
previne imediatamente potenciais erros. Nos cuidados domiciliarios, os enfermeiros
frequentemente assumem a lideranga no planeamento dos planos individuais de cuidados,
pois possuem aptidao para percecionarem as condi¢cdes e as necessidades dos doentes. As
habilidades colaborativas estdo estritamente relacionadas com as necessidades de os
enfermeiros possuirem um bom pensamento critico e pericia na resolugcao de problemas, o
que lhes permite liderar o trabalho colaborativo de forma eficaz. Como tal, essas habilidades
permitirdo ser adaptaveis ao ambiente de pratica ndo controlado do ambiente domiciliario
(Rusli et al., 2025).

Em ambas as equipas, existe um contato telefénico que permite aos familiares esclarecerem
duvidas/preocupagdes ou providenciarem apoio da equipa de saude. Na UCP nao foi
permitido atender as chamadas, mas na ECSCP, com alguma frequéncia era solicitado a

colaboragao no contato com o cuidador/familiar para se perceber o estado geral da PSP.

No inicio da semana realizava-se o contacto a todas as PSP ou cuidadores/familiares e,
consoante as prioridades, elaborava-se o plano semanal. Durante a semana fazia-se contatos
de vigilancia as pessoas que estivessem com mais descontrolo de sintomas. Nesta dinamica
da equipa foi possivel participar ativamente. Se dos contactos atendidos houvesse
competéncia de dar uma resposta autonomamente, fazia-se com a supervisdo da enfermeira
supervisora. Depreendia-se mais em duvidas nas horas de administragcdo da medicacgéo, na

sua frequéncia, na gestdo da medicagdo em SOS ou solicitagao de receitas de medicamentos.
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Quando o telefonema exigia uma resposta mais complexa, registava-se a informacao e

solicitava-se uma pequena reunido para discutir o caso.

Como exemplo, descreve-se o caso da senhora L. cuidada pelos sobrinhos, que numa fase
de declinio da sua doencga apresentou obstipacdo, associado a outros sintomas da sua
doenca de base (dispneia). Recebeu-se o telefonema da cuidadora que informa do estado de
prostragao, com perda de via oral da tia, com muita dificuldade em prestar-lhes os cuidados
de higiene e posicionamentos. Realizou-se algumas questdes, numa das quais deteta-se que
nao evacuava ha 9 dias. Tentou-se tranquilizar a cuidadora, que é informada que se
transmitira a informacéo a equipa e assim que fosse possivel, devolver-se-ia a resposta. Apos
a chamada reuniu-se com as enfermeiras presentes, uma das quais a enfermeira supervisora.
Perante a informacéao recebida foi dada a sugestao de aplicar um estimulante da musculatura
do célon (difenilmetano), por exemplo o bisacodilo retal e aguardar a sua resposta. Se nao
surtisse efeito, a equipa, aquando da visita domiciliaria, realizava um enema de limpeza.
Seguiu-se a apresentacado do caso a médica de servigo, que concordando com a decisao,
altera a prescri¢ao eletrénica e devolveu-se o contato com a sobrinha a informar da tomada

de decisao.

Os enfermeiros que trabalham em cuidados domiciliarios devem ter a seguranca no seu
préprio julgamento critico e gestdo nos cuidados ao doente e a habilidade de iniciar conversas
sobre os CP com os doentes e suas familias, tudo isso enquanto desenvolvem as suas
intervengdes num ambiente desconhecido (Rusli et al., 2025). O contacto por telefone as PSP
e seus cuidadores/familiares pode-se tornar eficaz e viavel no controlo de sintomas e
consequentemente na melhoria da qualidade de vida, garantindo assim, acesso a cuidados
oportunos sem deslocamento da pessoa e custos adicionais. Por outro lado, também pode
melhorar a continuidade de cuidados, a adesao aos tratamentos prescritos e minimizar as idas

as urgéncias (Valenti et al., 2023).

Numa revisao sistematica integrativa evidenciou-se que as consultas telefénicas (designadas
como telessaude) realizadas pelos enfermeiros melhoraram o trabalho em equipa e a
colaboragao multidisciplinar, podendo ser uma ferramenta facilitadora para aumentar a
compreensao e a cooperagao entre médicos e enfermeiros. Mais uma vez verificou-se que a
comunicacgao eficaz é a responsavel pela adequada coordenacao e continuidade de cuidados
sem interrupgdes, permitindo que todas as partes envolvidas compreendam as necessidades
e preferéncias do doente, compartilhem informagdes médicas com exatidao e ajustem os
planos de cuidados. Nesse mesmo estudo observou-se que o papel dos enfermeiros, nas
consultas telefénicas, requer autoeficacia em inovagao e treino especifico em cuidados

paliativos. Oferecem, também, a oportunidade de desenvolver lideranga em enfermagem nas
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equipas multiprofissionais e estabelecer uma identidade profissional mais forte (Ma et al.,
2025).

Para tal, o enfermeiro deve ser detentor de informacao preponderante para que seja possivel
ajudar a PSP e seu cuidador/familiar e assim tomar a melhor decisdo. Para isso, ambas as

equipas adotaram a metodologia de trabalho de gestor de caso.

Na UCP assistiu-se a uma formacdo em servico para dotacao da equipa de todas as
habilidades, responsabilidades e competéncias para assumirem a fungdo do enfermeiro
gestor de caso. Esta decorreu no dia 27 de maio de 2024 e teve a sua implementacao no
servigo no dia 1 de junho de 2024. Na formacéao destacou-se a importancia do gestor de caso
como garantia da continuidade e qualidade dos cuidados, em que o doente e familia assumem

um papel principal e que apela a criatividade da equipa e sua respetiva coesao.

Na ECSCP este método era aplicado desde a constituicdo da equipa e por terem mais
experiéncia, ambas as equipas se reuniram para trocarem ideias e orientagdes. Durante o
CPC na ECSCP desenvolveu-se as habilidades fundamentais para assumir a
responsabilidade como gestor de caso. No caso da senhora. L, mencionado anteriormente, a
enfermeira supervisora delegou essa funcdo de gestora de caso assumindo-se a
responsabilidade de organizar e atualizar o PIl, gerir a CF, gerir os contactos telefénicos com

os cuidadores e promover a educagao da PSP e seus cuidadores/familiares.

Segundo os autores Villarreal-Granda et al. (2024), o enfermeiro apresenta um papel
fundamental como gestor de caso nos doentes cronicos de alta complexidade
responsabilizando-se pela identificacdo de casos, avaliagcdo multidimensional, prestacao de
cuidados e avaliagao dos resultados de salude da pessoa e seus familiares. Os seus objetivos
pretendem melhorar a qualidade das intervencdes a desempenhar, centrar os cuidados no
doente, minimizar os custos associados aos cuidados de saude, garantir a continuidade e
transicado de cuidados e promover a acessibilidade e a integragdo em mudltiplos servigos. Para
as populacdes esta funcao dos enfermeiros pode assumir um impacto positivo na reducao
das hospitalizacbes e readmissdes, no adiamento da admissao em lares de idosos, na
otimizacao da satisfagdo dos doentes com o sistema de saude e no alivio da subcarga nos
cuidadores/familiares. Apesar de todos estes beneficios a sua implementacédo ainda nao é
consensual a nivel Europeu, ndo estando devidamente regulamentada e descrito as suas

funcdes e competéncias.

Em Portugal, foi assumida a definicdo de enfermeiro gestor de caso da “Nursing Interventions
Classification” (NIC) como (Cruchinho, 2021, p. 92 referenciando Bulecheck et al., 2010):
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uma intervencdo de coordenagdo de cuidados e de apoio para pessoas e populacdes
especificas a fim de: 1) reduzir custos e a utilizagdo de recursos de saude; 2) melhorar a

qualidade dos cuidados de saude e 3) obter os resultados em saude projetados.

Este conceito tem subjacente o principio da coordenagao de cuidados em que o profissional
de saude assiste as necessidades da pessoa, como garantia de estas receberem os cuidados
integrados e centrados nos seus diversos contextos de saude. Na revisdo da literatura
desenvolvida pelo enfermeiro Cruchinho (2021) sobre o tema, considera que o enfermeiro
gestor de caso deve ser detentor do titulo de especialista com elevada pericia clinica em
enfermagem na qual o profissional deve-se preocupar em incorporar as experiéncias e
respostas humanas que sao focos de enfermagem e produzir intervengdes de gestor de caso
de enfermagem originadas da teoria de enfermagem que possibilitem obter resultados

benéficos para essas experiéncias e respostas humanas.

2.1.4 — Dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais

Com base nas competéncias comuns do EE, o dominio em questdo assenta em duas
competéncias: desenvolve o autoconhecimento e a assertividade; baseia a praxis clinica
especializada em evidéncia cientifica (Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro, 2019, p.
4745).

Para o desenvolvimento das suas competéncias neste dominio o EE desenvolve as suas
habilidades na capacidade de autoconhecimento e na relevancia deste processo nas relagdes
com os outros, abrangendo a gestao de emocgdes e de conflitos. Destaca-se, também, a sua
posicdo como elemento de referéncia na equipa e a sua participagdo para ambientes de
pratica favoraveis aos processos formativos, suportando a pratica clinica em evidéncias
cientificas, desenvolvendo trabalhos de investigacao elementares para a producédo do
conhecimento, proporcionando os processos de aprendizagem (como formador e supervisor)
e colaborando para o desenvolvimento de uma pratica clinica especializada (Ribeiro et al.,
2023).

O autoconhecimento em enfermagem é crucial para a promogao do crescimento pessoal e
profissional, aumentando a sua confianga no trabalho desenvolvido, aprimorando técnicas
essenciais, como a empatia, a capacidade de cuidar de si e do outro, otimizando a tomada de
decisao. O seu valor, no contexto de prestagao de cuidados centrados na pessoa, é enfatizado
quando contribui para a capacidade de desenvolver relacionamentos terapéuticos, maior
compreensao de si mesmo e dos outros, aptiddes de comunicagéo e a gestao qualificada de

situagdes dificeis nos cuidados (Ryan, 2022).
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Um dos métodos utilizado para a promog¢ao do autoconhecimento durante os CPCs reteve-se
com a pratica reflexiva junto dos enfermeiros/as supervisores/as, bem como outros elementos
das equipas (médicos e psicologa), promovendo uma autoavaliacdo das experiéncias e
interacdes facilitadoras de uma aprendizagem continua com o objetivo de desenvolver as
competéncias do EE. Na UCP a auto-observagao e a autocritica facilitaram a percecéao que
as estratégias de comunicacao adotadas na vida profissional, para o contexto de cuidados
paliativos, ndo eram as mais adequadas. As observacdes dos processos comunicacionais de
todos os elementos da equipa foram essenciais para a tomada dessa consciéncia. O CPC da
ECSCP, neste sentido, foi mais eficaz, por ter havido essa preocupacgao e mais tempo para
treino das habilidades comunicacionais. Neste sentido, foi necessario realizar uma revisao
dos conceitos lecionados durante o conteudo tedrico do mestrado e delinear a participagao

em acgdes de formagao sobre esta tematica.

Durante as CPC nao houve essa possibilidade (apenas houve participagao na formagao em
servico na UCP), nem enquanto da redagéo do presente relatério. No entanto, sendo uma
preocupacao pessoal, foi realizada a inscricdo num curso sobre “Comunicacao da cooperacao
em equipa de saude” no més de outubro de 2025 e outra, numa ag¢ao de formacao da
instituicdo onde se exerce funcdes intitulada “Comunicacdo e Humanizacao nos cuidados de

saude” a decorrer no més de novembro de 2025 do presente ano.

Esta procura de evidéncia cientifica para a prestacdo de cuidados de salde conscientes é
crucial para o desenvolvimento pessoal, mas também para o desenvolvimento profissional e
da propria ciéncia em enfermagem. A constante atualizagdo e aquisicdo de novas
competéncias, através de cursos, presenca em congressos ou workshops, sdo estratégias
imprescindiveis para o enfermeiro se autoconhecer e perceber o que precisa adequar na sua

atividade para prestar melhores cuidados de saude.

Sendo assim, no decorrer das CPC foi possivel participar em algumas agbes de formagao.
Entre os dias 10 e 12 de outubro de 2024 foi possivel participar no XI Congresso Nacional de
Cuidados Paliativos — Integrar cuidados, consolidar pontes (Anexo 1). Na area da
comunicacao assistiu-se a palestras com importantes peritos nesta area como o Doutor
Steven Pantilat, médico com elevada qualificagcdo em CP e o doutor Simon Etkind, professor
assistente em CP e investigador nesta area. De ambas apresentacdes permitiu-se ter uma
visdo de que 0s processo comunicacionais com a PSP e os seus cuidadores/familiares sao
complexos e é fundamental o enfermeiro ter habilidades bem estruturadas. Usar questbes
abertas como: “Quando olha para o futuro o que espera que acontega?”, “Como espera que
0 possamos ajudar?” facilita o inicio de uma conversa sobre temas dificeis, como a
terminalidade da vida da PSP. Como a incerteza esta subjacente a esta tipologia de cuidados

também é crucial trabalhar a esperanca.
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Ao longo destes trés dias, outros temas de relevancia foram desenvolvidos, como controlo de
sintomas (xerostomia), complexidade de cuidados na nefrologia e controlo da diabetes,
eutanasia, necessidades psicossociais e o luto, ética em investigacdo em CP, as ERPI e os
CP, teoria e intervengdes na gratidao e esperanca, compreender e abordar o sofrimento em

CP, sofrimento existencial e acompanhamento existencial.

Ainda sobre o desenvolvimento do autoconhecimento e novas aprendizagens, a participagao
na visita de estudo a Universidade de Huelva, Espanha nos dias 28 e 29 de outubro 2024,
integrado no plano de estudos deste mestrado, foi importante para conhecer o programa de
formagdo em compaixado e a sua aplicabilidade no contexto dos CP (Anexo 2). Fundamenta-
se nos cuidados de enfermagem humanizados com o intuito de compreender e ter a coragem
de se posicionar no lugar do outro. Para tal é necessario que os enfermeiros adquiram
ferramentas através do Mindfulness por forma a evitar a fadiga, o burnout e sentirem-se
felizes. Nesta visita adquiriu-se novas estratégias comunicacionais e de estabelecimento de
relacdo terapéutica, tdo cruciais para o desenvolvimento de competéncias do EE. Como
exemplo, no momento de enfrentar a morte da PSP e para sua melhor autogestado emocional,
o enfermeiro pode desenvolver o tema da conversa com a questao: “O que posso saber sobre
a sua vida para o ajudar neste momento?”. Os préprios enfermeiros devem descobrir o seu
sentido de vida para conseguirem ajudar a PSP no seu processo de morte. Sendo assim, a
compaixao é uma habilidade profissional com as pessoas que ajudam pessoas, assumindo-
se com uma atitude que a comunidade cientifica cada vez mais afirma como uma competéncia
de muitas profissdes que esta interligada com a coragem que o profissional assume em ajudar

o outro.

Integrado na componente de investigagcado desenvolvida na parte Il deste relatorio, participou-
se, também, no Workshop “Nutricdo em Cuidados Paliativos” que decorreu em modo online,
no dia 15 de fevereiro de 2025 e promovido pela Associagao Portuguesa de Cuidados
Paliativos (Anexo 3). Nesta agdo formativa foram explanados e debatidos temas sobre a
alimentacdo de conforto na PSP e a intervencao nutricional que deve ser instituida nos
servicos, principalmente na pessoa que ainda apresenta uma viabilidade de sobrevivéncia de
meses. Aquando da progressdo da doenca deve-se discutir com a PSP os seus desejos e
preferéncias e, progressivamente, adaptando e simplificando a nutricdo e modificando os
objetivos que se pretende com os alimentos. Também se abordou a ideia de que esta situagao
€ problematica e conflituosa para os cuidadores/familiares, tendo um elevado grau de
dificuldade de gestdo pela equipa de saude. A participacdo neste workshop possibilitou
adequar e direcionar a pesquisa da literatura para fundamentar a componente de investigagéao

intitulada “Alimentacao da pessoa em situagao paliativa: percegao dos cuidadores”.
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Com o intuito de desenvolver processos de aprendizagem clinica baseados na evidéncia
cientifica, na ECSCP em conjunto com outra estudante de mestrado em enfermagem médico-
cirurgica na area de enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa da mesma escola,
desenvolveu-se uma sessao de formacao que foi apresentada em contexto de formagao em
servico no dia 5 de fevereiro de 2025 intitulada “Cuidar em Fim de vida” (Apéndice 3). Nesta
sessao houve a participacao de cinco profissionais de saude da equipa multidisciplinar (duas
enfermeiras, uma meédica, uma psicologa e um assistente social). Esta formacao teve como
objetivos: definir cuidados em fim de vida; identificar os principais objetivos dos cuidados em
fim de vida; abordar os sinais e sintomas mais prevalentes nesta fase e as intervengdes nao
farmacologicas dirigidas aos mesmos; identificar as necessidades da familia/cuidador de um
doente em fim de vida; identificar intervengdes da ECSCP dirigidas a familia/cuidador e

discutir a importancia do local de morte em equipa.

Estas participacbes em agdes de formacao e o aperfeicoamento do conhecimento através da
pesquisa da literatura foram elementares para o desenvolvimento desta competéncia. Tal
como indica o PEDCP em Portugal continental para o biénio 2023-2024, no seu eixo prioritario

Il sobre a Formacgao, mais especificamente sobre a formagao continua refere que:

Perante as varias dimensbes da complexidade que se colocam as equipas locais de
cuidados paliativos e as equipas com quem trabalham é fundamental a existéncia de
oportunidades de formagao em areas especificas, a nivel de reciclagem, atualizagdo de

conhecimentos e competéncias (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2023, p. 15).

Na UCP o desenvolvimento desta competéncia manifestou-se na presenga nas formagdes em
servigo, ja mencionadas anteriormente nos outros dominios de competéncias, mas também,
na envolvéncia do aprimoramento do projeto de melhoria continua “Contributos para uma
norma de estagio”, como agente supervisado. Como estudante, este projeto, permitiu
vivenciar na primeira pessoa, a sistematizacdo do processo supervisdo no desenvolvimento
de competéncias em CP e a promocao do desenvolvimento humano e profissional, através
de um processo informacao/reflexdo/acao/reflexdo. Deste modo, o CPC desenvolveu-se em
quatro etapas: nos primeiros cinco dias de CPC foi realizada uma integragéo e conhecimento
do contexto; entre 30% a 70% horas previstas de CPC desenvolveu-se a etapa de
instrumentalizagdo teorica e atitudinal, com o objetivo de desenvolver os objetivos e atividades
de aprendizagem propostas entre supervisado, supervisor e professora orientadora de CPC;
entre as 20% a 60% horas previstas de CPC realiza-se a etapa de autonomia, na tomada de
decisdo com a necessaria justificagdo, mas no qual ndo se pretendeu realizar qualquer
intervengao auténoma sem supervisao do supervisor e por fim a etapa de avaliagao em que
supervisor e supervisado realizam um a reflexao sobre os varios acontecimentos que levaram

ao desenvolvimento de competéncias.
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O envolvimento neste processo de supervisao clinica e de avaliagdo permitiu estruturar as
aprendizagens de acordo com os dominios de competéncias a adquirir, percecionar o nivel
de aprendizagens e quais as atividades que ainda necessitavam de ser desenvolvidas. Mas
também, apreender as fungdes do supervisor e as dinamicas do supervisado/supervisor,
numa perspetiva futura de implementacao do mesmo método de avaliacdo dos estudantes de

enfermagem ou de enfermeiros em integracao.

Criar modelos de supervisao clinica apoia os enfermeiros a desempenharem um esforgo na
melhoria continua da qualidade dos cuidados que prestam, centrados nas necessidades da
pessoa, familia e/ou comunidade. A supervisao clinica pode tornar-se eficaz com métodos
que coloquem a prova a prépria evidéncia, tornando-a disponivel ao debate pelos estudantes

e profissionais de saude (Macedo & Encarnacéo, 2022).

2.2 — COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA - NA AREA DE ENFERMAGEM A PESSOA EM
SITUACAO PALIATIVA

O Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirurgica, na area de Enfermagem a
Pessoa em Situacao Paliativa, atua com foco no cuidado integral a pessoa e a familia, em
situacdes de elevada complexidade clinica e emocional. A especificidade desta area exige a
mobilizagdo de competéncias avancadas que articulem conhecimento cientifico, competéncia
técnica, capacidade relacional e sensibilidade ética, de modo a responder de forma
individualizada as necessidades de quem vive com doenga incuravel ou grave, em fase

avangada, progressiva e terminal.

A presenca ascendente de doencas oncoldgicas, neuroldgicas, insuficiéncia de érgao
associadas ao envelhecimento da populag¢ao portuguesa sao condi¢gées que contribuem para
um vasto grupo de doentes que apresentam um elevado grau de sofrimento, para os quais os
EE devem estar devidamente habilitados na prestagdo de cuidados adequados. Por outro
lado, também deve ser objeto de trabalho o nivel social e familiar, na sua estrutura,
composig¢ao e fungdo uma vez que se podem tornar um problema a equacionar quando nao
tém a adaptagado adequada a condigéo da pessoa (Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho,
2018).

Neste capitulo serao descritas e refletidas as competéncias especificas desenvolvidas no
decorrer do CPC que serao analisadas a luz da pratica vivenciada, evidenciando intervengdes,
estratégias e aprendizagens que contribuiram para uma prestacdo de cuidados paliativos

centrados na promogao da dignidade humana, do conforto e da qualidade de vida.
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2.2.1 - Cuida da pessoa com doenc¢a incuravel ou grave, em fase avang¢ada, progressiva
e terminal dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica,

aliviando o seu sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida

De acordo com o Regulamento n.° 429/2018 de 16 de julho, 2018 (pp.19365), o futuro EE
cuida da pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva e terminal
dos seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica, aliviando o seu

sofrimento, maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida identificando

(...) as necessidades de intervengéo especializada a pessoas com doenga incuravel ou
grave, em fase avangada, progressiva e terminal, bem como dos seus cuidadores/familiares.
Concebe, implementa e avalia os planos de cuidados, numa abordagem abrangente,
compreensiva, numa avaliacdo holistica da saude do individuo, dos seus cuidadores/
familiares na satisfagdo das suas necessidades, recursos, objetivos e tomadas de decisao,
maximizando a sua qualidade de vida, aliviando o sofrimento, com vista a preservar a sua

dignidade.

Nesta perspetiva, os EE devem desenvolver a sua pratica sob o conceito que os cuidados
paliativos sdo uma combinacido entre ciéncia e humanismo e para tal devem ter uma
preparagao técnico-cientifica rigorosa em diferentes ambitos do cuidado, permitindo, assim, o
reforgo da humanizagdo dos sistemas de saude. Para que, com eficacia, consigam dar
resposta ao sofrimento das pessoas com doencgas graves (curaveis ou nao), progressiva e
avancadas devem assentar a sua pratica assistencial nos pilares dos cuidados paliativos: o
controlo sintomatico, a comunicacido empatica, o apoio a familia € no luto e o trabalho
interdisciplinar (Neto, 2021).

Num estudo realizado por Egea et al. (2023) sobre as dimensdes da qualidade dos cuidados
de enfermagem paliativos verificaram cinco dimensdes representativas da qualidade dos
cuidados de enfermagem: o controlo e gestdo dos sintomas, 0 apoio ao cuidador principal
e/ou familiar, o relacionamento terapéutico, o apoio espiritual € a continuidade de cuidados.
Da avaliagéo destas dimensdes surgiram quatro temas emergentes sobre bons cuidados de
enfermagem em cuidados paliativos: a pessoa e a familia como um todo, encontrar

significados, comunicagao responsavel e cuidar do ser humano.

Nas experiéncias vividas, tanto na UCP como na ECSCP, os cuidados desenvolvidos pelos

profissionais de saude espelham estas dimensbes. A dimensio mais evidente é o controlo e
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gestao dos sintomas, uma vez que, quando a PSP é admitida na equipa, na sua referenciagao

esta descrito os sintomas que necessitam de foco pela equipa.

No momento de admissado na UCP, o enfermeiro identifica-se e acolhe a pessoa em situagao
paliativa encaminhando-o para o seu quarto. Se este viver acompanhado pelo
cuidador/familiar é entregue o guia de acolhimento e o niumero de telefone da unidade. Neste
momento, tenta-se perceber quem é o cuidador principal e que sera a ponte entre a equipa
multidisciplinar e os restantes elementos da familia. Em ambas as entrevistas iniciais de
recolha de informacdo observadas, os enfermeiros ndo utilizaram nenhum instrumento
especifico de avaliagdo, mas apds a analise detalhada das informagdes recolhidas verificou-

se que preenchiam as instrugdes do Modelo de Avaliacdo Familiar de Calgary (MAFC).

O MAFC ¢ uma estrutura integrada e multidimensional que orienta a avaliagdo do sistema
familiar, compreendendo a sua dindmica e o seu funcionamento de uma maneira inter-
relacional e permite agregar aspetos cruciais para dar contribuicbes e orientar o cuidado
centrado na pessoa e sua familia. Para o enfermeiro permite identificar tarefas que a familia
precisa de resolver em momentos de transic&o, principalmente na transicao de uma fase para
a outra do seu ciclo de vida, perceber que mudanga foi necessaria alterar na dinamica familiar
e com o apoio da familia, determinar de que forma o sistema foi afetado. O enfermeiro, ao
analisar a forma como a familia mantém a estabilidade, perante a constante mudanca,
recebera importantes informacgbes sobre a sua histéria, a sua experiéncia de vida e o seu
processo de desenvolvimento. Ao aplicar este modelo, os enfermeiros delimitam a sua
intervengdo, pois conseguem identificar as forcas e as fragilidades do sistema familiar e

perceber como esta funciona atualmente (Santos, 2023).

Perante o processo de doenca e sua progressao e da necessidade de cuidados paliativos,
ocorre a mudanga na configuragao familiar, tal como emerge a necessidade de suporte para
enfrentar a doenca. Para que seja possivel apoiar a familia, deve-se conhecer as
subjetividades do cuidar em cada familia, para que sejam alcangaveis o planeamento e a
implementacao do cuidado com ela. Facilita também, as diferentes formas de vivenciar o
processo de morrer e de morte e como as intervengdes de enfermagem podem afetar o

processo (Saletti et al., 2024).

Num estudo qualitativo em que se avaliou a importéancia do MAFC na avaliagédo das familias
com pessoas com doenga oncolégica avangada verificou-se que a progressdo da doenca
afeta mudancas significativas na estrutura, desenvolvimento e funcionalidade familiar.
Verificou-se lagos mais estreitos e fortes e um aumento dos vinculos dentro do nucleo familiar,

proporcionando uma maior unido e apoio desde o diagnostico. Este modelo perante a
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sobrecarga de cuidados do cuidador permitiu mapear a rede de apoio das familias, sendo
evidente as possibilidades de apoio externo e a partilha de responsabilidades, facilitando um
planeamento mais eficaz de intervencdes ao nivel da dimenséao familiar e social (Saletti et al.,
2024).

Deste modo, através dos dados recolhidos e analisados através do MAFC os enfermeiros da
UCP percebiam o contexto de vida da pessoa, como eram as relagbes familiares e os seus
vinculos, que suporte a familia poderia necessitar e assim, desde o inicio do internamento
tentava-se programar a alta e perceber a necessidade de referenciacdo para a assistente

social ou psicologa.

Por exemplo, a senhora A.L. foi uma pessoa admitida na unidade, com 82 anos e com
diagnéstico de adenocarcinoma ginecolégico com metastases em multiplas estruturas. Na
avaliacao inicial o enfermeiro supervisor e a estudante de enfermagem, apds a aplicagao do
MAFC, perceberam que a filha era uma cuidadora muito preocupada com o bem-estar,
conforto e desejos da mae. O seu principal foco de preocupagao era que a mae tencionava
regressar a casa, assim que os seus sintomas tivessem controlados. No entanto esta filha
demonstrava sinais de exaustdo (segundo a mesma, anorexia recente, labilidade emocional
instavel com choro constante, insénias noturnas) e o seu principal receio era a morte da mae
na sua presenga. Mas a senhor A.L. pedia, com muita veeméncia que queria morrer na sua
cama sem sofrimento. Perceberam também que esta cuidadora nao tinha mais nenhuma rede

de apoio pelos familiares, uma vez que o irmao se encontrava imigrado.

Deste modo, em reunido de equipa apresentou-se o caso aos profissionais presentes
(médicos e enfermeiros) e planeou-se averiguar os recursos da comunidade disponiveis que
pudessem aliviar a cuidadora e permitir a PSP regressar a casa em seguranga. Para esta
fungao referenciou-se o caso a assistente social que acionou um servigo de apoio ao domicilio
para os cuidados de higiene pessoal e fornecimento das refeigdes. Para apoio a filha, a equipa
decidiu referenciar o caso a psicologa para auxiliar a aliviar os sintomas emocionais e procurar

estratégias de coping de autocuidado.

Para se alcancar uma qualidade elevada de cuidados de enfermagem é essencial direcionar
0s objetivos terapéuticos para a promogao do conforto sendo a unidade objeto do cuidado o
doente e a familia. Deste modo os planos terapéuticos devem ser construidos com esta
premissa, identificando-se claramente a estrutura familiar de apoio e a figura do cuidador
principal (Neto, 2016).
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Ainda no momento da admissdo, o enfermeiro avaliava os sinais fisicos que pudessem
traduzir em sintomas descontrolados, utilizando a Escala de Avaliagdo de Sintomas de
Edmonton (ESAS). Apds esta avaliagdo e conforme o sintoma mais evidente, referenciava a
equipa médica e atuava com medidas farmacoldgicas. Uma das preocupacoes sentidas pelos
enfermeiros no uso desta escala é que, ao fazerem a avaliacao através da escala, no final
obtém-se um score que nao se traduz em nenhuma intervencao especifica. O uso da escala
efetua-se de dois em dois dias e o objetivo € que o score final va diminuindo, traduzindo-se

num alivio de sintomas.

A ESAS é um instrumento que permite as equipas em cuidados paliativos identificar e
mensurar a intensidade de sintomas vivenciados PSP, tanto ao nivel da dimenséo fisica, como
a dimensao psicologica. Permite avaliar, na sua totalidade dez sintomas, nos quais seis
direcionados para a dimensao fisica (dor, fadiga, nausea, sonoléncia, dispneia, apetite) e dois
relacionado com a dimensao psicoldgica (depressao, ansiedade) e um ultimo para avaliagéo

do bem-estar em geral (Gongalves et. al, 2024).

Os autores, através de um estudo transversal, descritivo e correlacional realizado numa
unidade de cuidados paliativos de um hospital oncoldgico portugués, verificaram, com a
aplicabilidade de instrumentos de avaliagao dos sintomas, incluindo a ESAS, que existe uma
correlagdo entre a elevada gravidade dos sintomas globais e a perce¢édo da diminuicdo da

qualidade de vida (Gongalves et. al, 2024).

Os sintomas mais prevalentes nas pessoas internadas na UCP foram dor, dispneia, caquexia,
delirium, nadusea e obstipagdo. Também se constatou alguns sintomas refratarios como a
febre ou dor irruptiva. Para o seu controlo adotou-se medidas farmacoldgicas,
maioritariamente administradas por via subcutanea, seguidamente pela via oral (quando
mantida) e muito raramente por via endovenosa. Como medidas nao farmacoldgicas realizou-
se como intervengdes, os posicionamentos antidlgicos ou de conforto referenciados pelas
PSP, o controlo do ambiente (arejar o quarto, reduzir a luminosidade, aromatizar o ambiente
com borras de café ou alecrim do Jardim de Inverno para controlo de odor), cuidados de
higiene a cavidade oral, com o humedecimento através de sprays com agua ou cha ou com
Purelan®, massagem relaxante apés os cuidados de higiene, adequacédo dos cuidados

perante as necessidades da pessoa no momento e estar presente e disponivel para ajudar.

No caso da senhora A.L. os sintomas manifestos através da ESAS foi dor, ndusea, obstipacao,
ansiedade e bem-estar. Como se planeou cumprir 0 desejo da senhora A.L. em regressar ao
domicilio sem sofrimento, a equipa médica decidiu controlar os sintomas através de

administracdo de medicag¢ao subcutanea com um sistema DIB.
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As PSP, com diagndsticos oncoldgicos e ndao oncolégicos, podem apresentar um conjunto de
sintomas, que, em simultadneo se manifestam entre seis a sete sintomas, denominado como
carga sintomatica e que implica maior complexidade clinica, exigindo um tratamento rapido e
rigoroso (Neto, 2021).

Para controlo farmacoldgico dos sintomas desenvolveu-se algumas intervengdes que sao
diferentes da pratica regular e sobre as quais houve especial atencio, tais como,
caraterizacdo de acesso subcutidneo, doseamento da medicagcdo a administrar consoante
prescrigao eletronica médica e preparacao dos DIB consoante a sua durabilidade (24h; 48h,
5 dias e 7 dias).

A dor referenciada pela senhora A.L. manifestava-se com aparecimento subito que
gradualmente aumentava de intensidade se n&o houvesse uma atuacdo imediata.
Inicialmente as intervengdes farmacolégicas depreendiam-se com a administragdo de morfina
em bolus, com uma frequéncia de 6/6 horas e em SOS. No entanto, devido a sua reduzida
eficacia em termos de durabilidade do efeito, a equipa decidiu iniciar uma perfusdo em DIB
de morfina. Relativamente a nausea, optou-se, no inicio por se administrar 30 minutos antes
das refeicdes, mas como a senhora A.L. ndo se conseguia alimentar adequadamente pela

presencga constante da nausea, inclui-se na prescricdo do DIB também a metoclopramida.

A administracdo subcutinea de opidides continuamente combinada com outros farmacos
consiste num tratamento paliativo comum na gestédo da dor e de outros sintomas. As infusbes
subcutaneas continuas através dos DIB apresentam-se como uma solugdo que reduz a
complexidade do atendimento e simplifica a gestdo dos sintomas, garantindo, seguranga,
eficacia, aceitagao pelos profissionais e da pessoa e cuidadores/familiares e eficiéncia. Estes
permitem a administragdo simultdnea de multiplos medicamentos (entre dois a quatro
medicamentos), facilidade na sua utilizagdo, um design compacto e leve diminuindo a
interferéncia no sono e nas atividades de vida diarias da pessoa. Para os enfermeiros torna-
se eficaz na redugao do tempo de preparacao e desperdicio de medicamentos, na auséncia
de alarmes sonoros presentes no caso das seringas infusoras e, no caso das equipas
comunitarias, uma redugao das visitas diarias por os sintomas estarem mais controlados
(Bozidar et al, 2025).

As medidas nao farmacolégicas adotadas para este caso direcionaram-se para técnicas de
relaxamento com um banho quente, no caso da dor e ajustar a dieta de acordo com os seus
gostos atuais, para o controlo das nauseas. Nesta intervencao articulou-se com a nutricionista
para que na cozinha preparassem o prato com uma visualizagdo mais atrativa para a senhora
AL
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Para reduzir e controlar a sua ansiedade, numa das conversas com a senhora A.L., percebeu-
se que tinha saudades das suas flores e do seu amigo canino, o Snoopy, assim solicitou-se a
filha que trouxesse fotografias da sua casa como estava no momento. A visualizacdo das
fotografias do seu animal de estimacao, foram importantes, mas identificou-se um aumento
da sua tristeza, a qual foi identificada pela senhora A.L., como saudades do que era seu. Em
conversa com o enfermeiro supervisor programou-se uma conversa com a filha no intuito de
perceber se poderia trazer o animal para a senhora A.L. poder aliviar o seu sofrimento
emocional. Orientadas todas as condi¢des, o pequeno Snoopy visitou a sua dona e foi
emocionalmente gratificante perceber que em gestos simples, a dor e a nausea, foram

adormecidas e a senhora A.L. teve uma tarde agradavel rodeada da sua familia.

Segundo uma revisao narrativa sobre o controlo de sintomas, a ansiedade é um sintoma muito
frequente nas PSP e, tal como a depressao, tem um forte impacto na qualidade de vida. Esta
apresenta-se entre 20% a 50% das pessoas com doengas oncoldgicas avangadas. Alguns
sintomas, como as nauseas € a anorexia, sdo mais prevalentes quando as pessoas nao se
sentem bem emocionalmente. Deste modo, ao reduzir a ansiedade, a equipa de cuidados
paliativos possibilita um tratamento holistico e humanizado, direcionando o tratamento para
os sintomas como um todo com intervengdes personalizadas para o alivio do sofrimento
(Goncgalves et. al, 2025).

Para além da ESAS, a equipa utiliza a escala Palliative Performance Scale (PPS) ou Escala
de Avaliagao de Desempenho do Doente em Cuidados Paliativos para identificar e rastrear as
potenciais necessidades de cuidados paliativos, relacionando a sobrevivéncia real e o tempo
médio de sobrevida para doentes em situacéo paliativa. Esta estabelece uma perspetiva de
como sera o futuro breve da PSP e as potencialidades que ainda possam surgir, tais como, a

possibilidade de esta conseguir planear umas férias (Sereno et al, 2022).

Neste sentido, apds uma gestédo de sintomas eficaz na senhora A.L., chegou-se 0 momento
de perceber se havia possibilidade de ir ao domicilio, como tanto desejava. Com a aplicagao
da escala PPS (score de 60%) percebeu-se que a senhora A.L. estava mais debilitada, com
incapacidade de estar por grandes periodos sentada. A deambulacao até ao quarto de banho
era mais dificil com necessidade de apoio de uma terceira pessoa. No entanto, com os apoios
disponibilizados pela assistente social, a definicdo de um plano alimentar pela nutricionista, o
apoio da psicologa com estratégias de coping para a filha, a gestdo de sintomas com medidas
farmacoldgicas prescritas pelos médicos e a educacdo em saude direcionado para os

autocuidados, estratégias nao farmacologicas para alivio dos sintomas e cuidados com o DIB
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proporcionado pelos enfermeiros, foi possivel realizar o desejo da senhora A.L. e teve alta

para o domicilio.

Neste caso verifica-se que a gestao de sintomas impacta a qualidade de vida da PSP e requer
algumas especificacbes pela equipa de cuidados paliativos: a PSP apresenta multiplas
sintomas que devem ser avaliados como um grupo, porque, por exemplo, os sintomas fisicos
e psicolégicos ocorrem em simultaneo; os sintomas devem ser avaliados de acordo com as
suas dimensoes, ou seja, intensidade, frequéncia, grau de interferéncia nas atividades de vida
diarias e o grau do sofrimento associado; exige uma monitorizagdo continua e ajustada da
gravidade dos sintomas, tal como, 0 aparecimento de outros e avaliar os sintomas através de

instrumentos como a ESAS (Gongalves et. al, 2025).

Na ECSCP o processo de admissédo das PSP é semelhante a da UCP realizando-se através
de referenciacao por um médico assistente. Apds a sua rececao € avaliado pela equipa de
acordo com a sua urgéncia na gestao dos sintomas, no controlo de situagdes sociais ou até
pela incapacidade de gestao ou exaustdo do cuidador/familiar. Para facilitar o processo de
avaliagao e perceber a urgéncia em admitir um caso em deterioramento de outro a equipa

recorre a instrumentos de avaliagéo.

A escala de Status de Desempenho ECOG ou Zubrod score apresenta-se como um
instrumento pratico de avaliar o nivel de funcionalidade de um doente oncolégico
relativamente a sua capacidade de autocuidado, realizar as atividades de vida diaria e
capacidade de praticar atividade fisica (caminhar, trabalhar, etc.). O principal objetivo da
escala é objetivar a qualidade de vida da pessoa e valorizar a evolug&o das suas capacidades
na sua vida diaria presando ao maximo a sua autonomia. Esta facilita o processo de tomada
de decisao sobre os tratamentos mais adequados e o nivel de intervengéo necessario (ECOG-
ACRIN, 2025).

Por outro lado, também podem utilizar a SPICT-PT™, uma ferramenta de indicadores de
cuidados paliativos e de suporte, que permite identificar pessoas em situagao de doencga grave
e irreversivel e avaliar a necessidade de CP, bem como o seu planeamento de cuidados. Esta
apresenta-se com uma lista de indicadores gerais de deterioragao da saude como admissdes
hospitalares, declinio funcional, aumento da dependéncia, declinio nutricional, sintomas
persistentes e escolhas do doente/familia. Uma segunda lista de indicadores clinicos de
doengas limitantes de vida como o cancro, a deméncia/fragilidade, a doenga neuroldgica,
cardiovascular, respiratoria, renal e hepatica. Por ultimo com recomendacgdes para avaliagao
dos cuidados atuais e planeamento dos cuidados futuros através de uma lista de indicadores

gerais de deterioragao clinica e outra de indicadores de gravidade de doencas limitantes de
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vida. Apds a aplicacao deste instrumento consideram-se doentes com necessidades paliativas
se preencherem 2 critérios da lista de indicadores gerais de deterioracdo da saude e pelo
menos 1 critério da lista de indicadores clinicos especificos (Gongalves et al., 2024; Mira &
Reis-Pina, 2019). Através deste instrumento a equipa consegue ter uma nocao do tipo de

cuidados paliativos que a pessoa necessita.

Apds a equipa receber estas informacdes através do preenchimento do aplicativo das
referenciacées no sistema de informacdo ainda aplica a escala NECPAL (NECesidades
PALiativas CCOMS-ICO®: Identificacion y Atencion Integral-Infegrada de Personas com
Enfermedades cronicas Avanzadas en Servicios de Salud y Sociales), no intuito de perceber
em que fase da evolugao da doenca se encontra a pessoa e permitir desenvolver um plano
de cuidados mais criterioso. Este instrumento surgiu para responder ao desafio da abordagem
do doente em CP e promover a identificacdo precoce desta tipologia de doentes com
prognostico limitado de vida, por forma a aperfeicoar e adaptar a qualidade dos cuidados
prestados. Com a aplicacdo da escala tem-se a vantagem de avaliar o doente num
determinado momento, possibilitado a redefinicdo de objetivos terapéuticos e a introducao

progressiva e atempada de CP diferenciados (Azevedo et al., 2023).

ApoOs esta avaliacdo criteriosa de cada situagcdo a equipa contacta a PSP ou o seu
cuidador/familiar e agenda uma conferéncia familiar (CF). No caso da senhora L. (com o
diagnéstico de DPOC em ultimo grau) a conferéncia familiar foi realizada pela médica, pela
enfermeira supervisora e estudante de enfermagem. Estavam presentes a PSP, o seu marido
e os cuidadores, um casal de sobrinhos muito atenciosos, mas com muitas duvidas. Na gestao
desta conferéncia foi importante observar a dindmica comunicacional que médica e

enfermeira foram utilizando com os cuidadores.

No inicio da conferéncia mencionaram logo que ndo eram capazes de prestar este tipo de
cuidados e solicitaram o internamento na UCP ou a insercéo da tia na RNCCI. Com o decorrer
da conferéncia (duragdo de uma hora) as suas atitudes foram modificando. Para tal foi
importantissimo perceber as principais preocupagdes (a constante obstipagdo da PSP, a
progressiva debilidade na deambulagao, a dispneia em repouso que acentuava a pequenos
esforgos, a existéncia de um filho que se afastou com a evolugédo da doenga da mae, o receio
da morte repentina). Através da observacado desta dindmica registou-se as situacbes
identificadas, no Script da CF adotado pela equipa e elaborou-se o PIl para discutir

posteriormente com os restantes participantes.

Deste modo planeou-se para controlo da obstipagao a ingestdo mais regular de liquidos (agua

e chas) mas nao superior a 1L/dia para nao intensificar a dispneia, a pratica de pequenas
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caminhadas, com cerca de 10 a 15 minutos, no periodo da manha e da tarde. Para tal ser
eficaz, foi prescrito pela médica umas bombas inalatérias direcionadas para o controlo da
dispneia. Por outro lado, também foi reforcado a importancia de arejar o ambiente para aliviar
a sensacao de falta de ar que a senhora L. tanto mencionava. Para facilitar a deambulagao
solicitou-se ajuda ao assistente social para auxiliar esta familia na aquisicdo de um andarilho
e educou-se estes cuidadores com estratégias para adequar os cuidados (uso de sapatos em
vez de chinelos para a deambulacio, sentar a senhora L. numa cadeira para a prestacao dos
cuidados de higiene, servir as refeicbes a mesa para fomentar a sociabilidade em familia).
Por fim, forneceu-se a familia um desdobravel com informag¢des sobre a equipa e uma folha
com a nova reconciliacdo terapéutica, tal como, foi explicado os principios dos cuidados

paliativos.

Com os cuidadores trabalhou-se os seus receios e incentivou-se a manter os cuidados no
domicilio como tanto a senhora L. pedia numa tentativa de ndo separar o casal. No decorrer
do CPC realizou-se ainda mais duas conferéncias familiares com a presenca da psicéloga e
com o filho através de videoconferéncia. Solicitou-se a colaboragéo da psicéloga, tanto para
a sobrinha como para a PSP e assim, com o ajuste gradual dos cuidados, a senhora L.
manteve-se no domicilio com qualidade de vida. A presenca do filho deveu-se, a pedido da
sobrinha, a clarificagcdo da condi¢cao de saude da mae e da importancia de este estar presente
nesta fase de vida da senhora L., conseguindo-se que o filho viesse de férias a Portugal na

fase final de vida da mae, sendo o seu principal cuidador.

As CF manifestam-se como um instrumento essencial e distinto na prestacdo de CP,
fundamentadas numa abordagem comunicativa, colaborativa e planeada, assumindo um
papel crucial no estabelecimento de uma comunicacgao eficaz, na descoberta das expectativas
da PSP e dos seus cuidadores/familiares, no apoio emocional, na instrugao sobre os cuidados
a serem prestados e na planificacdo dos cuidados, facilitando um momento valioso para a
partilha de informacdes e decisdes entre todos os envolvidos. Estas permitem a reunido de
varios membros da familia e da equipa de saude em simultdneo, contribuindo para uma
melhor adesao ao tratamento e para o alivio do sofrimento de todos os envolvidos (Cunha et
al., 2024).

Para que os resultados obtidos através das CF sejam alcangaveis & crucial realizar um
trabalho preparatério onde toda a equipa de saude avalia meticulosamente a situagao da PSP
e identifica os elementos que possam ser mais criticos. Nesta preparagdo é determinado o
elemento que sera o porta voz da equipa e conduzira a reunido e o que efetua o respetivo
registo, clarifica-se os objetivos e a finalidade da reunidao em que se determina um esbogo do

plano de cuidados antes de ser apresentado a PSP e cuidador/familiar. A fase seguinte, ja na
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presenca da PSP e cuidadores/familiares, apresenta-se os membros da equipa, identifica-se
o cuidador principal e os restantes membros, aborda-se os conceitos e objetivos da equipa de
CP e apresenta-se os objetivos da reunido. Numa terceira fase recolhe-se toda a informacao
clinica que permita avaliar o conhecimento da PSP e os seus cuidadores/familiares sobre a
sua condicao atual, revé-se os antecedentes pessoais e o progndstico da PSP, avalia-se as
expectativas irrealistas e a gestdo da esperancga, apresenta-se sugestdes de cuidados para
manter a qualidade e seguranga dos mesmos, alerta-se de possiveis alteragcbes do estado de
consciéncia e os cuidados que devem ser executados nesse momento e por fim demonstra-
se disponibilidade para questdes e esclarecimento de duvidas. Numa quarta fase planeia-se
em conjunto com todos os envolvidos uma lista de problemas, os objetivos da PSP com a
intervencdo da equipa de CP’s as opg¢des de tratamento e cuidados, bem como explicar a
existéncia das diretivas antecipadas de vontade onde é possivel documentar as preferéncias
do doente e apoiando as decisdes tomadas. Por fim, numa quinta fase, encerra-se a reuniao
efetuando-se um resumo de todas as decisdes e planos discutidos, identifica-se a pessoa da
familia que comunicara com a equipa e disponibiliza-se a documentacao escrita que permita

dar resposta e esclarecer qualquer duvida apds a conferéncia (Cunha et al., 2024).

2.2.2 — Estabelece relagao terapéutica com a pessoa com doenga incuravel ou grave,
em fase avancada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares,
proporcionando suporte no processo de adaptacao as perdas sucessivas, a morte e no

acompanhamento no luto

Com a progressao das doengas incuraveis e seu respetivo agravamento, a pessoa vivencia
diversas perdas até ao momento final da sua vida e por isso é crucial que a equipa de saude
proporcione estratégias que valorizem e abordem os aspetos psicolégicos e existenciais da
PSP. No mesmo sentido, os cuidadores/familiares, também sao afetados pelas situagdes das
pessoas que cuidam, apresentam o seu proprio sofrimento e carecem do apoio da equipa de
CP (Neto, 2021). O EE para conseguir apoiar a PSP e seu cuidador/familiar deve otimizar o
resultado dos cuidados que presta com a identificagdo das necessidades complexas com a
construgao de uma alianga terapéutica “assente na confianga, compreensao empatica e
capacitagao da pessoa e seus cuidadores/familiares. Esta relagdo terapéutica deve ser
facilitada por limites mutuamente acordados, passivel de ser desenvolvida em curtos espagos
de tempo e adaptavel aos diversos contextos” (Regulamento n.° 429/2018, de 16 de julho,
2018, pp. 19365).

Para tal o EE deve orientar as suas intervencbes cumprindo os dois pilares dos CP
respetivamente, uma comunicacido eficaz e apoio a familia. Uma comunicacao eficaz e

empatica permite ao profissional de saude conferir e debater questbes da severidade e
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evolucdo da doenca, delinear opcdes de tratamento e decisdes essenciais a tomar e realizar
planos avancados de cuidados para que seja possivel controlar os sintomas com seguranca,
permitir uma adequada assisténcia e disponibilizar apoio e compreensido. Deste modo
também é possivel conhecer o cuidador/familiar na qual a PSP confia para cuidar de si, o tipo
de relagbes que estabelecem, a forma como vivenciaram outros momentos de crise e as suas

principais preocupacdes e expetativas face a evolugcado da doenca (Neto, 2021).

A comunicacdo, no inicio do CPC, foi uma dificuldade apresentada, principalmente, pelo
contexto de trabalho ser diferente da pratica do exercicio profissional até ao momento. Exercer
fungcdes num servico em que as interveng¢des dos cuidados prestados cingem-se a cura,
apesar de a realidade muitas das vezes ser diferente do esperado, e alternar para um contexto
em que a cura ja foi ultrapassada e direciona-se o cuidado para o conforto e a qualidade de
vida, foi uma barreira necessaria transpor nas estratégias de comunicagao. Por outro lado, o
conteudo a desenvolver durante a comunicag&o apresenta-se mais complexo e com assuntos
delicados, que no contexto de trabalho era muito direcionado para as questdes clinicas. Em
CP todos os profissionais de saude tém de estar capacitados para desenvolverem conversas
com teor complexo. Por fim, no ambiente hospitalar, as PSP e os cuidadores/familiares
apresentaram-se mais retraidos a abordar determinados temas, principalmente na dimensao

emocional e espiritual.

Na UCP a dificuldade foi maior, no sentido de ser o primeiro contexto de CPC, o que careceu
de momentos de observagido exaustiva das técnicas aplicadas pela equipa de enfermagem
com a PSP, cuidador/familiar. Inicialmente, para desenvolver o processo comunicacional com
o familiar havia a necessidade de validar com o enfermeiro supervisor se a abordagem era a
mais correta. Na ECSCP, estas dificuldades foram facilmente ultrapassadas, muito devido ao
facto de no ambiente domiciliario a PSP e o seu cuidador/familiar, sentirem-se mais protegidos

e descontraidos e o processo comunicacional se desenrolar com maior naturalidade.

Através de uma comunicagao eficaz o enfermeiro obtém um melhor controlo de sintomas,
desenvolvem um cuidado integrado, individualizado e humanizado e as PSP sentem-se
capazes de informar das suas preocupacgoes e necessidades emocionais, principalmente com

a transmissédo de mas noticias (Soares et al., 2023).

Numa das admissdes realizadas na UCP, recebeu-se o senhor A, com 57 anos, com um
carcinoma das vias biliares numa fase muito avangada com sintomas descontrolados. As
principais manifestagdes eram dor, anorexia com algumas semanas de evolugao e delirium.
A sua referenciagao realizou-se na unidade de internamento de medicina, equipa que definiu
o diagnostico, antes da admisséo na UCP, percebendo-se que a PSP ainda n&o sabia do seu

estado clinico devido a episédios de delirium.
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Na manhé seguinte apds a admissdao na unidade, a pessoa mantinha-se confusa, com
desorientacao tempero-espacial, retraida ao toque dos enfermeiros. Iniciou-se o processo
comunicacional com o cumprimento de mao, que a pessoa acatou. Verbalizou que tinha fome
e através desta informacao desenvolveu-se o processo comunicacional. Com o decorrer do
tempo, a pessoa manifestou vontade de se autocuidar, desfazer a barba, levantar-se do leito
e assim colaborou nos cuidados, integrando as suas limitagdes. A determinado momento
questionou o motivo do seu internamento, momento que foi utilizado para introduzir a
comunicacao de temas complexos. Com olhar triste e em voz baixa referiu que sabe que a
sua situacao de doenca nao é boa, pois o médico disse-lhe que ndo havia tratamento curativo
possivel para o seu problema. Com alguma leveza foi informado que durante os exames
realizados no anterior internamento detetaram um problema no abdémen e que era o motivo
do seu atual desconforto e que o objetivo de estar nos CP direcionava-se para controlar esses
sintomas e possibilitar a sua alta para o domicilio. Na integracéo desta informag¢ao, manteve-
se siléncio entre ambos. Por fim, manifestou que queria ver os filhos e a esposa, pois havia

assuntos importantes para abordar com todos.

Para uma boa comunicagéo o enfermeiro tem de se habilitar de estratégias comunicacionais
verbais e ndo verbais, revelando honestidade, clara, abrangente e respeitosa. Em primeiro
lugar utilizar a escuta ativa, em segundo o uso terapéutico do siléncio e em terceiro, questionar
as pessoas sobre a sua condigido, o que conhecem, como se sentem, empregando conversas

leves, toque afetivo, contato visual e o uso da empatia (Soares et al., 2023).

Com a gestdo de sintomas adequada conseguiu-se que o senhor A fosse reduzindo os
episodios confusionais e as conversas estabelecidas foram mais enriquecedoras. Com o
tempo fortificou-se a relagdo terapéutica e a confianca entre a triade PSP, enfermeiro e
familia. Neste processo a pessoa foi narrando a sua vida, os momentos que tinha mais
saudades e descobriu-se que tinha saudades dos almogos que fazia com os seus amigos
quando cagavam. Neste sentido, tentou-se perceber junto da familia se seria possivel

proporcionar um almogo com 0s amigos.

No dominio da comunicagdo e no estabelecimento de uma alianga terapéutica eficaz as
prioridades das intervengdes dos profissionais de saude devem direcionar-se na ajuda de
busca de sentido, na promog¢ao do legado e da dignidade (Neto, 2021). Quando se aborda a
morte e o processo de morrer com a permissao das pessoas, 0os enfermeiros devem orientar
a pessoa a lidar com as suas preocupacoes, dificuldade emocionais, perceber os seus

desejos, fraquezas e detetar as suas reagdes. No entanto, & importante o profissional de

saude refletir sobre a sua pratica, os seus pontos de vista, as suas competéncias técnicas e
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srsobre os seus sentimentos perante a PSP, para conseguir promover a espiritualidade do
outro (Soares et al., 2023).

Pela experiéncia decorrida durante os CPCs, quer na UCP, quer na ECSCP, as PSP
manifestam na sua grande maioria vontade de falecer no seu ambiente, em casa, com os

seus pertences e com as pessoas que fazem parte da sua vida.

Numa revisdo sistematica abrangente para avaliar as preferéncias dos doentes e seus
familiares sobre o local de cuidados de fim de vida e morte concluiu-se que o domicilio é o
local de cuidados de fim de vida preferido pelas PSP (11%-89%) e pelos familiares (23%-
84%). As razdes descritas pela PSP sobre esta preferéncia centralizam-se pela possibilidade
de estar cercado pelos seus familiares e amigos, permanecer com mais autonomia e
dignidade, e o momento da morte ser mais tranquilo. Para os familiares foi considerado
significativo e uma oportunidade Unica de demonstrar amor e acompanhar o seu ente querido
até ao fim. Mas, por outro lado, também averiguaram que o domicilio pode ndo ser uma
alternativa quando a morte é iminente, a PSP apresentar sofrimento por descontrolo de
sintomas, ocorrer sobrecarga familiar, falta de apoio ou incapacidade de prestar cuidados em
casa. A alternativa a hospitais ou unidades de cuidados paliativos sdo preferéncias de
minorias substanciais, uma vez que podem variar em todo o mundo. Assim, embora o
domicilio continue a ser um lugar importante e preferencial, o respeito a diversidade global é
fundamental, uma vez que desempenham um papel crucial, nomeadamente, os fatores locais,

macrossociais, econémicos, politicos e culturais (Pinto et al., 2024).

Relembrando um caso que aconteceu na UCP, o senhor M.A. foi internado na unidade para
receber cuidados em fim de vida. Apresentava uma insuficiéncia cardiaca de nivel IV.
Evidenciou sempre uma clara evidéncia da progressao da sua doenga e referia com muita
consisténcia a equipa que sabia que tinha o tempo muito limitado e brevemente ia morrer.
Manifestava alguma zanga com a filha por esta o ter levado a urgéncia hospitalar quando
tinha a certeza que era um desperdicio de tempo e de recursos para todos os envolvidos
porque sabia que tinha entrado na sua finitude. Desde os primeiros dias no internamento

expressou a vontade de falecer na sua casa com o apoio da familia.

Ao expor a vontade do senhor M.A. a filha foi manifestamente desconfortavel para ela receber
esta noticia. Referiu que gostava de fazer esta ultima vontade ao pai, mas que nao se sentia
preparada. Neste sentido, a equipa multiprofissional realizou uma CF para tragar os objetivos
dos cuidados e ficou planeado, entre outras intervengdes, capacitar esta filha para receber o

pai no domicilio nos ultimos dias de vida.

A filha do senhor M.A. apresentava-se num processo transacional do seu papel como

cuidadora o qual tinha dificuldade em gerir. Até o dia anterior ao internamento, o senhor M.A.
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autocuidava-se e deambulava sozinho, o que nao se verificava no internamento, necessitando
de ajuda total em todos os autocuidados e com presencga de uma dispneia intensa. Naquele
momento, 0 seu pai apresentava sindrome de ultimos dias e horas de vida, que por definicao
significa a fase em que a morte € iminente num periodo préximo de dias, que se pode

prolongar, excecionalmente até cerca de 2 semanas (Capelas et al., 2017).

A preparagdo para a transicdo inclui intervencdes de enfermagem, sendo a educacdo
imprescindivel para otimizar as condigdes necessarias para que este processo seja facilitado
(Tavares et al., 2022). Neste sentido, iniciou-se o apoio emocional para perceber-se 0s receios
desta filha com os cuidados que tinha de prestar e ao mesmo tempo dar-lhe todas as
informacdes necessarias que a preparasse para o momento de morte do pai, com os sintomas

que pudessem surgir e as intervengdes que deveria assumir.

Para controlo da dispneia foi preparado um DIB com morfina, butilescopolamina e furosemida,
sendo ajustada as respetivas doses ao longo do internamento para manter o conforto do
senhor M.A. Por varios periodos, a filha participou nos cuidados de enfermagem por forma a
adquirir as capacidades necessarias para cuidar do pai, e assim, quando foram reunidas todas
as medidas de seguranga para o senhor M.A. regressar a casa, teve alta para o domicilio.
Articulou-se com a ECSCP para apoiar esta familia, bem como, proceder a substituicdo do

DIB de acordo com a carga sintomatica manifestada pelo senhor M.A..

Com o planeamento adequado, comunicagado eficaz, relagdo terapéutica empatica e de
confianga e o apoio incondicional a familia, o senhor M.A. conseguiu vivenciar a sua morte no
local que tanto desejava. No dia em que faleceu, era um domingo e a ECSCP né&o estava em
funcionamento. A filha ligou para a UCP horas antes de o pai falecer a informar a equipa dos
sinais que evidenciavam uma morte préxima (perda de capacidade de ingestédo por via oral,
extremidades frias, hipoglicémias severas, ndo comunicava). Através do telefone, o
enfermeiro supervisor acompanhou o processo e foi dando orientacdes a filha do que poderia
fazer (parar com a avaliagdo das glicémias, otimizar o posicionamento para reduzir o ligeiro
estertor que apresentava) até ao momento de morte. Com todo este processo permitiu-se a
filha antecipar o luto de forma adequada e tranquilo, conseguindo estar presente no momento

da morte.

Os profissionais de saude, perante um cuidador/familiar, devem oferecer ajuda oportuna para
prevenir sobrecarga e melhorar a sua capacidade para a prestacao de cuidados. Para isso
recorrem a diversos métodos para apoiarem os cuidadores/familiares, podendo classifica-los
em dois dominios: capacitar os cuidadores para a prestacdo de cuidados (assistir nos
autocuidados da PSP, educar com informagao apropriada, apoio no controlo de sintomas ou

na administragdo de medicamentos) e disponibilizar apoio psicossocial para melhorar o bem-
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estar do cuidador/familiar (internamento para repouso do cuidador temporariamente, apoio

emocional e auxiliar nas necessidades sociais) (Laranjeira et al., 2025).

Na ECSCP verifica-se que o apoio a familia € um pilar essencial para os cuidadores/familiares
desempenharem um papel fundamental no controlo de sintomas, na qualidade de vida do seu
ente querido e proporcionar a satisfacdo dos seus desejos. Tal como mencionado no caso
anterior, também o senhor M. pretendia falecer na sua casa rodeado dos seus filhos e esposa.
A equipa foi preparando a esposa e o filho, dos sinais que poderiam vir a anteceder com
aproximar do fim de vida do seu familiar. Com um carcinoma epidermoéide da hipofaringe e
presenca de uma ferida maligna muito complexa, o risco de hemorragia severa e periodos de
confusao alternados com periodos de prostracao, seriam uma possibilidade. Com o aproximar
da sua finitude, o senhor M. comegou a manifestar descontrolo da dor, com gemidos
constantes, com menor capacidade de absorcdo dos alimentos, fazendo periodos
prolongados de estase gastrica, perdendo a capacidade de deambulacio e passando largos
periodos do dia a dormitar. Numas das visitas domiciliarias o filho manifestou alguma
dificuldade em lidar com estas perdas de autonomia do pai e questionou a equipa do que
poderia ser feito para aliviar o sofrimento. A equipa sugeriu duas hipéteses: internar o senhor
M. na UCP para cuidados em fim de vida ou iniciar uma sedacao paliativa, para o processo
de morte ser mais tranquilo. Como a esposa e o filho mantinham a convic¢ao de satisfazer os

desejos do senhor M., optaram pela sedacao paliativa.

Nessa semana preparatoria para a sedagdo a equipa fez visitas regulares a este nucleo
familiar no sentido de partilhar informacao importante para que percebessem os conceitos e

as dificuldades que poderiam surgir.

Em CP a sedagido paliativa surge como uma ferramenta essencial que a equipa
multidisciplinar pode decidir e empregar para o alivio do sofrimento nos ultimos dias e horas
de vida. Segundo Van der Elst et al. (2024, p. 2) “A sedagao paliativa refere-se ao uso
proporcional de medicacao titulada que reduz a consciéncia com o objetivo de aliviar o
sofrimento refratario relacionado a sintomas fisicos e psicoldgicos e/ou sofrimento existencial

préximo ao fim de vida”.

Para a sua aplicabilidade com seguranga urge a necessidade de tomar a decisdo com tempo,
responsabilidade e envolvendo a PSP, os seus cuidadores/familiares e a equipa
multidisciplinar. Neste processo é fundamental a partilha de informagdes de ambas as partes,
dos valores e preferéncias da pessoa, sendo apresentado as varias opgdes, originando um
acordo mutuo. Assim, a tomada de decisao é um processo interativo e dinamico oferecendo
informagbes crucias para a deliberagdo, com decisdes condicionais tomadas por algumas

pessoas e um acordo gradual sobre a decisao final (Van der Elst et al., 2024).
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No caso do senhor M. ele apenas pediu a familia que o mantivesse em casa até a sua morte,
mas enquanto teve consciente e com capacidade de decisdo, a op¢ao da sedagao paliativa
nao foi discutida. Isto revela a importancia das diretivas antecipadas de vontade (DAV) e de
estas serem apresentadas e discutidas com as PSP enquanto apresentam capacidades de

tomarem uma decisdo.

Num estudo realizado com PSP com cancro em cinco paises europeus sobre a decisao de
iniciar sedacao paliativa verificou-se que apenas algumas pessoas conversaram sobre o seu
fim de vida com antecedéncia, mesmo antes de serem inseridos nos CP, o que lhes permitiu
aumentar a sua consciencializacdo sobre o fim de vida. Por esse motivo, os familiares
valorizaram a oportunidade de participar na tomada de decisdo quando o seu ente querido
ndo o conseguia realizar autonomamente, descrevendo e considerando sempre as
preferéncias da pessoa. No mesmo sentido, os profissionais de saude destacam os beneficios
das discussdes conjuntas e a importancia das reunides de equipa multidisciplinar para agilizar
acordos sobre sedagao paliativa. Deste modo, as DAV e o0 seu planeamento antecipado de
cuidados, a comunicacdo com os familiares e o apoio da equipa multidisciplinar sao

indispensaveis para que os principios dos CP sejam satisfeitos (Van der Elst et al., 2024).

Durante a CPC néo se observou PSP com DAV explicitas, mas foi muito evidente o trabalho
de equipa para que as decisdes fossem assumidas e tomadas com consciéncia e

devidamente informadas.
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PARTE Il - COMPONENTE DE INVESTIGAGAO

A Parte Il deste relatorio apresenta o estudo primario desenvolvido no ambito do Mestrado em
Enfermagem Médico-Cirurgica, na Area de Enfermagem a Pessoa em Situacéo Paliativa. Esta
investigacao surge da reflexdo critica sobre a pratica profissional e da identificacdo de uma
problematica recorrente no contexto dos cuidados prestados: a alimentagdo da pessoa em

situacao paliativa e a percecao que os cuidadores informais tém sobre a tematica (Anexo 4).

A realizacdo deste estudo permitiu articular o conhecimento tedrico-cientifico com a
experiéncia pratica vivenciada durante a componente clinica, favorecendo uma abordagem
mais aprofundada sobre um aspeto sensivel e de grande impacto no conforto e bem-estar da
pessoa cuidada. Ao centrar-se na perspetiva dos cuidadores informais, procurou-se
compreender nao apenas as suas percecoes, mas também as dificuldades, estratégias e

sentimentos envolvidos, com vista a melhorar a intervencao de enfermagem neste dominio.

Esta parte do relatério encontra-se estruturada no formato de um artigo cientifico, iniciando-
se pelo resumo e palavras-chave, introducgéo, revisdo da literatura, seguindo-se a descricao
da metodologia adotada, a apresentacao e analise dos resultados obtidos, a discusséo e
conclusdes, nas quais se refletem as implicagdes para a pratica e se apontam sugestdes para
investigagdes futuras bem como as referéncias bibliograficas que foram utilizadas na redagao

da proposta de artigo.

Alimentacao da pessoa em situagao paliativa: perce¢ao dos cuidadores informais

1 - RESUMO

Enquadramento: A alimentacdo assume um papel central na experiéncia da pessoa em
situagao paliativa e dos seus cuidadores informais, envolvendo significados culturais, sociais,
emocionais e espirituais. A incapacidade da pessoa doente em se alimentar, frequentemente
associada a evolugcdo da doenga, gera sentimentos de angustia e luto antecipatorio no
cuidador, exigindo praticas de enfermagem estruturadas e humanizadas.

Objetivos: Compreender os significados atribuidos pelos cuidadores informais a alimentagao
da pessoa em situagéao paliativa, explorar os significados associados a incapacidade alimentar
e identificar as estratégias mobilizadas para gerir a incapacidade de alimentagdo da pessoa
em situagao paliativa.

Metodologia: Estudo qualitativo, exploratorio, descritivo e transversal, com oito cuidadores
informais selecionados por técnica nao probabilistica e método bola de neve. Os dados foram

recolhidos entre janeiro e junho de 2025, por meio de entrevistas semiestruturadas e
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analisados de acordo com Bardin (2020), com triangulagao interpretativa. O estudo seguiu as
diretrizes COREQ e foram assegurados os principios éticos.

Resultados: As respostas da pessoa a doencga e a alimentacgao, os significados atribuidos
pelo cuidador ao processo de alimentar e os fatores influenciadores desse processo
condicionam as respostas do cuidador ao processo de alimentar. Perante esse desafio, os
cuidadores mobilizam estratégias centradas nas alteracdes fisicas e no bem-estar da pessoa
em situagao paliativa.

Conclusodes: Alimentar a pessoa em situagao paliativa é ato simbdlico-relacional de “nutricdo
compassiva”, centrado no conforto e dignidade. Para tal, é requerida uma comunicagao
sensivel, educagao e integracdo da familia no contexto multiprofissional, para reduzir a culpa
e o sofrimento do cuidador.

Palavras-chave: cuidados paliativos; cuidadores informais; alimentacao; enfermeiro.

2 - ABSTRACT

Background: Food plays a central role in the experience of people in palliative care and their
informal caregivers, encompassing cultural, social, emotional, and spiritual meanings. The
inability of a sick person to feed themselves, often associated with the progression of the
disease, generates feelings of anguish and anticipatory grief in the caregiver, requiring
structured and humanized nursing practices.

Objectives: To understand the meanings informal caregivers attribute to the feeding of people
in palliative care, explore the meanings associated with the inability to feed, and identify the
strategies used to manage the inability to feed in people in palliative care.

Methodology: A qualitative, exploratory, descriptive, and cross-sectional study with eight
informal caregivers selected using a non-probabilistic technique and the snowball method.
Data were collected between January and June 2025 through semi-structured interviews and
analyzed according to Bardin (2020), with interpretative triangulation. The study followed the
COREQ guidelines, and ethical principles were ensured.

Results: The person's responses to iliness and feeding, the meanings the caregiver attributes
to the feeding process, and the factors influencing this process shape the caregiver's
responses to the feeding process. Faced with this challenge, caregivers deploy strategies
focused on the physical changes and well-being of the person in palliative care.
Conclusions: Feeding a person in palliative care is a symbolic-relational act of
"compassionate nutrition," centered on comfort and dignity. This requires sensitive
communication, education, and family integration within the multidisciplinary context to reduce
caregiver guilt and suffering.

Keywords: palliative care; caregivers; diet; nurse.
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3 - INTRODUGAO

As necessidades de autocuidado de uma pessoa, sejam de natureza fisica, psicossocial ou
relacional, constituem o cerne do cuidado em Enfermagem. O principal fundamento da
satisfacdo dessas necessidades € complexo e desafiador, motivo pelo qual a interagao dos
enfermeiros com as pessoas, cuidadores informais e suas familias assume elevada
importancia para a seguranca e qualidade dos cuidados prestados (Kitson, 2018; Nordaunat
et al., 2024).

O Atlas Europeu de Cuidados Paliativos, atualizado em 2025, evidencia uma preocupacao
crescente com o envelhecimento populacional, associado ao aumento da prevaléncia de
doengas cronicas e nao transmissiveis, bem como ao agravamento das doengas
transmissiveis, prevendo-se, por conseguinte, um aumento significativo do numero de
pessoas com necessidades paliativas. Considerando que os cuidados paliativos constituem
um direito humano, é essencial que a sua necessidade seja detetada precocemente e que o
acesso a esses cuidados seja facilitado pelos cuidados de saude primarios, permitindo a
permanéncia da pessoa no domicilio sempre que possivel. Nos casos mais complexos,
podem ser acionadas equipas especializadas para o alivio da dor, controlo de sintomas e
apoio perante escassez de suporte familiar ou social (EAPC, 2025).

Em Portugal, cerca de 44,5% da populacdo € portadora de uma doenga cronica ou
prolongada, o que evidencia a urgéncia no reforgo da oferta de cuidados paliativos (INE,
2024). Neste contexto, a alimentagao da pessoa em situagao paliativa assume especial
relevancia por estar fortemente associada a significados sociais, culturais, psicoldgicos,
afetivos e espirituais, tornando-se uma dimenséo central no cuidado, na promoc¢ao do bem-
estar e da qualidade de vida.

Assim, este estudo tem como objetivos: compreender os significados atribuidos pelos
cuidadores informais a alimentacao da pessoa em situagao paliativa, explorar os significados
atribuidos e identificar as estratégias que os cuidadores mobilizam para gerir a incapacidade

de alimentagao da pessoa em situacao paliativa.

4 — REVISAO DA LITERATURA

Os cuidados paliativos, segundo a Organizagdo Mundial da Saude (2020), consistem em
cuidados ativos, coordenados e globais destinados a pessoas com doenga incuravel,
avancada e progressiva, bem como as suas familias. Tém como objetivo prevenir e aliviar o
sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual, promovendo a qualidade de vida e a

dignidade da pessoa.
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Neste contexto, a alimentagcdo assume um papel central, com significados que ultrapassam a
dimensao bioldgica. Influenciada por fatores sociais, culturais, psicolégicos, religiosos e
afetivos, a alimentacgao é tradicionalmente associada a vida, prazer, saude, uniao e cuidado
(Mascarenhas & Morais, 2022).

Ao longo da vida, as experiéncias alimentares moldam a identidade cultural e familiar, criando
memoarias e valores que emergem, sobretudo, em situagdes de fragilidade e de doenga. Para
a pessoa em situagao paliativa, a alimentacdo pode representar conforto, dignidade e
qualidade de vida, enquanto que para os cuidadores informais constitui um gesto de cuidado
e de expressdo de afeto. A manutengdo da dignidade da pessoa doente é altamente
valorizada, sendo frequente a evocagdo de memodrias alimentares positivas para preservar o
sentido de ligagao e normalidade (Alves et al., 2021; Hilario & Augusto, 2021; Mascarenhas &
Morais, 2022; Patinadan et al., 2021; Tyler et al., 2023).

O cuidador informal, definido pela Lei n.° 100/2019 de 6 de setembro (2019), é o convivente
significativo que presta apoio permanente a pessoa dependente, sem remuneragao. Assume
funcbes essenciais, como satisfazer necessidades basicas e instrumentais, promover a
autonomia, garantir alimentagao e hidratagcado adequadas e contribuir para a qualidade de vida.
Contudo, enfrenta frequentemente sobrecarga emocional, fisica, social e financeira, agravada
pela auséncia de experiéncia prévia e de apoios adequados (Duarte et al., 2024).

Com a progressdo da doenca, a capacidade de ingestdo alimentar tende a reduzir-se,
podendo culminar na anorexia terminal. Para os cuidadores, essa perda esta associada a
sentimentos de ansiedade, sofrimento, angustia e medo, muitas vezes interpretada como
prenuncio de morte iminente. Tal cenario pode gerar luto antecipatério e conflitos familiares,
transformando as refeicbes em momentos com elevada carga emocional (Mascarenhas &
Morais, 2022; Pinho-Reis, 2018).

A insisténcia em alimentar a pessoa cuidada esta muitas vezes associada a sobrevivéncia e
simboliza cuidado, amor e ligagéao afetiva. Contudo, a diminui¢do da ingestdo ou a recusa
alimentar sao frequentemente percecionadas como fracasso pessoal ou até como rejeicao do
afeto oferecido. No estudo de Alapont et al. (2020), 50% dos cuidadores relataram sentir
frustracdo, ansiedade, raiva, stress e culpa diante da recusa alimentar, evidenciando o
impacto emocional profundo que o tema assume.

Apesar da crescente producéao cientifica em cuidados paliativos, os significados atribuidos
pelos cuidadores informais a alimentagdo e os impactos emocionais associados a
incapacidade de alimentar a pessoa cuidada permanecem pouco explorados. A compreensao
deste fenomeno é fundamental para que os profissionais de saude, especialmente os
enfermeiros, possam fornecer apoio personalizado e desenvolver estratégias eficazes de
comunicacao e de intervencgao. Ao explorar a percecao dos cuidadores informais, este estudo

pretende contribuir para um entendimento aprofundado dos significados atribuidos a
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alimentacédo e das estratégias mobilizadas para gerir a incapacidade alimentar da pessoa

doente, promovendo praticas de enfermagem mais humanizadas e integradas.

5 - METODOLOGIA

Questao de investigagao
Como ¢é que os cuidadores informais percecionam a incapacidade de alimentacao da pessoa

em situagao paliativa?

Desenho do estudo e objetivos

Estudo exploratério, descritivo e transversal, de natureza qualitativa, cujos objetivos
consistiram em compreender os significados atribuidos pelos cuidadores informais a
alimentacgéo da pessoa em situagéo paliativa, explorar os significados atribuidos e identificar
as estratégias que os cuidadores informais mobilizaram para gerir a incapacidade de

alimentacao da pessoa em situacio paliativa.

Populagao, amostra e critérios de inclusao/exclusao

A populacdo do estudo foi constituida por individuos adultos, com idade igual ou superior a
18 anos, que exerceram a fung¢ao de cuidadores informais de pessoas em situagao paliativa
e que apresentavam capacidade de compreensdo e expressao compativel com os objetivos
da investigacdo. Foram incluidos apenas participantes cuja experiéncia de cuidado tivesse
ocorrido ha, pelo menos, seis meses, de forma a respeitar o periodo de luto e possibilitar a
elaboracio das vivéncias.

Foram excluidos cuidadores formais e profissionais de saude, bem como individuos cuja
experiéncia de cuidado nao tivesse duracao suficiente para fornecer relatos considerados
significativos.

A amostra foi obtida por meio de técnica n&o probabilistica de conveniéncia, utilizando-se o
método bola de neve. O primeiro participante foi identificado e convidado diretamente pela
investigadora principal, por intermédio da sua rede de contactos. A partir desse primeiro
participante, os demais foram sendo sucessivamente indicados pelos préprios cuidadores
entrevistados.

O primeiro contacto com os potenciais participantes foi realizado por via telefénica, momento
em que |lhes foram apresentados os objetivos do estudo e obtido o consentimento preliminar
para a participacado. Posteriormente, foram agendadas as entrevistas, respeitando-se todos

os principios éticos e de confidencialidade inerentes a investigagéao.
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Colheita de dados

A colheita de dados ocorreu entre janeiro e junho de 2025 por meio de entrevistas
semiestruturadas, individuais e presenciais, conduzidas em local reservado escolhido pelos
participantes, garantindo privacidade e conforto.

Inicialmente, foram recolhidos dados sociodemograficos, incluindo idade, sexo, estado civil,
habilitacbes literarias, atividade profissional, grau de parentesco com a pessoa em situacao
paliativa, diagndstico principal da pessoa cuidada, tempo de experiéncia como cuidador e
apoios familiares ou comunitarios disponiveis. Em seguida, as entrevistas abordaram os
seguintes blocos tematicos: o cuidado através da alimentacgdo, os desafios enfrentados pelo
cuidador no ato de alimentar, as barreiras e limitagdes encontradas, as estratégias utilizadas
para superar essas dificuldades e a adaptacdo pratica e emocional a incapacidade de
alimentar (Apéndice 4).

Todas as entrevistas foram gravadas em audio, mediante consentimento prévio, e
posteriormente transcritas na integra. Para garantir o anonimato, os participantes foram
identificados por codigos alfanuméricos compostos pela letra “E” seguida de um numero

sequencial. As entrevistas tiveram uma duracdo média de 60 minutos.

Analise de dados

A analise dos dados foi realizada com base na técnica de analise de conteudo proposta por
Bardin (2020), desenvolvida em trés etapas complementares. Na fase de pré-analise,
procedeu-se a leitura flutuante das transcricbes, com o objetivo de familiarizagcdo e
organizagao do material, bem como a definigdo do corpus e formulagéo de hipéteses. Seguiu-
se a fase de exploragdo do material, em que foram identificadas unidades de significado
relevantes, codificadas e agrupadas em categorias tematicas que refletem padrdes e sentidos
comuns. Por fim, na etapa de tratamento e interpretacdo dos resultados, as categorias
emergentes foram analisadas a luz do referencial tedrico e dos objetivos do estudo, permitindo
uma compreensao mais aprofundada da experiéncia dos cuidadores e dos significados
atribuidos ao fendmeno da alimentacao da pessoa em situagao paliativa.

As categorias emergiram diretamente dos dados, e a interpretacdo das categorias e dos
temas foi triangulada entre os elementos da equipa de investigacdo, com discussao das
eventuais divergéncias até se alcangar consenso.

Foram realizadas oito entrevistas, tendo sido considerada a saturagao teérica dos dados apds

analise da oitava entrevista.

Procedimentos formais e éticos
O estudo foi desenvolvido em conformidade com os principios da investigagédo cientifica

previstos na Declaragdo de Helsinquia e na legislagdo nacional vigente. O projeto foi
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submetido e aprovado pela Comissdo de Etica da Unidade de Investigagdo em Ciéncias da
Saude: Enfermagem, sob o parecer n.° P1106_11_2024 (Anexo 4). Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice 5), tendo sido garantidos
o direito a recusa ou desisténcia a qualquer momento, sem prejuizo, bem como a
confidencialidade e o anonimato das informacdes prestadas. Os dados recolhidos foram
utilizados exclusivamente para fins cientificos, e os ficheiros de audio foram destruidos apds
a conclusao da analise.

Além disso, o estudo foi desenvolvido em conformidade com as diretrizes Consolidated
Criteria for Reporting Qualitative Research, assegurando transparéncia metodologica e rigor

na apresentacao dos resultados (Tong et al., 2007).

6 — RESULTADOS

Caracterizagao sociodemografica e profissional da amostra

A amostra foi constituida por oito cuidadoras informais, todas do sexo feminino. A idade das
participantes variou entre 19 e 82 anos, apresentando uma média (M) etaria de 59,38 anos
(DP = 18,28), o que evidencia a presenca de cuidadoras pertencentes a diferentes fases do
ciclo vital, desde a idade adulta jovem até a velhice (Tabela 1).

O tempo de prestacdo de cuidados a pessoa em situagdo paliativa apresentou grande
variabilidade, oscilando entre 3 meses e 5 anos (M = 1,39 anos; DP = 1,82). O intervalo entre
0 Obito da pessoa cuidada e a realizagao da entrevista situou-se entre 6 € 14 meses, com
média de 7,38 meses (DP = 2,60).

No que concerne a escolaridade, a amostra revelou um perfil heterogéneo: duas participantes
possuiam apenas o 4.° ano de escolaridade (25%), uma detinha o 9.° ano (12,5%), duas
completaram 0 12.° ano (25%), uma era bacharel (12,5%) e duas possuiam licenciatura (25%).
Relativamente ao grau de parentesco com a pessoa significativa, duas participantes eram
esposas (25%) e duas eram filhas (25%), enquanto que as restantes rela¢des incluiram ser
irma, sobrinha, prima e amiga (12,5%, cada).

No que respeita ao diagnostico da pessoa significativa, a maioria dos casos envolveu
neoplasias metastizadas: do eséfago (25%), do pancreas (25%) e intestinal (25%). Foram
ainda registados diagnoésticos de neoplasia das vias biliares (12,5%) e linfoma com invaséo
gastrica (12,5%).

Quanto aos recursos e apoios mobilizados durante o periodo de cuidado, a maioria das
participantes referiu dispor de suporte de familiares (87,5%) e de profissionais de saude
(75%), destacando-se a relevancia da atuacdo das equipas comunitdrias no

acompanhamento das pessoas doentes e das cuidadoras. Apenas uma participante utilizou
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servicos de apoio domiciliario para alimentacéo (12,5%), e duas reportaram apoio de redes
de amigos (25%), sugerindo que, apesar da existéncia de estruturas formais, a rede de

suporte permanece predominantemente informal e familiar.

Tabela 1.
Caracterizagao sociodemogréfica e profissional dos participantes (n=8).
Categoria N (%)
Sexo Feminino 8 (100)
Média Desvio-padrido Minimo Maximo
Idade (anos) 59,38 18,28 19 82
Tempo como cuidadora 1,39 1,82 0.25 5
(anos)
Tempq entre obito e a 7.38 2,60 6 14
entrevista (meses)
Escolaridade 4.°ano 2 (25)
9.2 ano 1(12,5)
12.° ano 2 (25)
Bacharelato 1(12,5)
Licenciatura 2 (25)
Grau de Parentesco Esposa 2 (25)
Filha 2 (25)
Irma 1(12,5)
Sobrinha 1(12,5)
Prima 1(12,5)
Amiga 1(12,5)
Diagndstico da PSP Neoplasia vias biliares metastizado 1(12,5)
Neoplasia do eso6fago metastizado 2 (25)
Neoplasia do pancreas metastizado 2 (25)
Neoplasia intestinal metastizado 2 (25)
Linfoma com invasao gastrica 1(12,5)
Recursos/apoios Servigo de Apoio Domiciliario para a alimentagao 1(12,5)
Familiares 7 (87,5)
Rede de Amigos 2 (25)
Profissionais de Saude (EIHSCP; ECSCP) 6 (75)

Da analise efetuada emergiram cinco temas principais (Tabela 2): Respostas da pessoa a
doenga e a alimentacdo, Significados atribuidos ao processo de alimentar, Respostas do
cuidador ao processo de alimentar, Fatores influenciadores do processo de alimentar e

Estratégias do cuidador para alimentar a pessoa.

Tabela 2.

Temas e categorias resultantes da analise de contetdo.

Tema Categoria
Respostas da pessoa a doenca e a alimentagao | Dimensé&o fisica
Dimensao psicoldgica
Dimensao comportamental
Dimensé&o social
Significados atribuidos ao processo de | Complexo
alimentar Desafiante
Importancia da nutrigao
Importancia da alimentagao
Mudanga nos habitos alimentares
Confronto com a realidade
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Respostas do cuidador ao processo de | Dimenséo psicolégica
alimentar Dimens&o comportamental
Dimenséo social

Fatores influenciadores do processo de | Facilitadores

alimentar Dificultadores

Crencgas
Estratégias do cuidador para alimentar a | Centradas nas alteragdes fisicas
pessoa Centradas no bem-estar

Tema 1: Respostas da pessoa a doencga e a alimentagao

~ Y

As respostas da pessoa a doenca e a alimentagdo sdo, segundo as cuidadoras
entrevistadas, observadas nas dimensodes fisica (manifestagdes, caquexia e cuidar de si e da
casa), psicolégica (desisténcia de viver, reconhecimento de que nao esta bem, experiéncias
emocionais, recolhimento interno), comportamental (aceitacdo do estado de saude e
ajustamento a dependéncia) e social (evitamento/diminuicdo da interagdo, inapeténcia
alimentar, disfarce).
Nas respostas fisicas a doenca e a alimentacdo as cuidadoras mencionam que a pessoa
manifestava sintomas que comprometiam a digestdo, o bem-estar e motivagdo em se
alimentar, devido a dispepsia, nausea, dor e perda gradual da capacidade de ingestao oral.
“(...) provocava-lhe dores horriveis, ndo podia. Provocava cdlicas, ndo podia.” (E7)
A caquexia foi outra manifestacao identificada pelas participantes na pessoa cuidada. “...)
perdeu massa muscular, perdeu gordura, perdeu tudo (...) Ele estava tdo magro, tdo magro
que ele proprio ndo conseguia.” (E3)
As cuidadoras apontam que a fragilidade crescente da pessoa associada a degradagao do
estado clinico afetou a capacidade de esta cuidar de si e da casa, expressando preocupagao
com essa perda de autonomia:
“...) ela como comegou a néo ter forga para lavar a louga, arrumar a roupa, porque eu
comecei a ir la, e via a minha prima com uma roupa que néo era da minha prima, era, mas
n&o era habitual. (...) “ela estava toda suja, ndo podia estar assim. E ela estava até assim,
um pouco suja.” (E4)
Na dimensao psicologica, as cuidadoras relatam expressdes da pessoa cuidada relacionadas
com a desisténcia de viver, reconhecimento de que nao esta bem e uma diversidade de
expressdes emocionais (como negacao, sofrimento, revolta, irritacdo e resignacao) e
recolhimento interno como respostas da pessoa a sua nova condicdo de doenca. As
cuidadoras referem que a pessoa gradualmente foi perdendo a vontade de enfrentar a doenca
acabando por desistir.
“eu acho que ele acabou por desistir muito rapidamente. (...) porque é que eu vou fazer

uma coisa contrariada, ndo tenho que fazer porque (...) se ndo quero, se ndo me apetece,
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nao me esforgo. Por mais que eu soubesse (...) poderia ajudar no processo, mas a forgca de
vontade era nula.” (E3)
Esta desisténcia associa-se, na perspetiva das cuidadoras, ao reconhecimento da progressao
da doenga, objetivada no reconhecimento da pessoa cuidada de que nao esta bem:
“(...) tens de ter muita paciéncia comigo, eu nao ando bem. (...) Emocionalmente ela estava
em baixo, ela sabia que estava muito doente.” (E5)
Para as participantes, a negagdo da pessoa cuidada surgiu como consequéncia das
constantes perdas fisicas que impossibilitaram a pessoa de ter vontade de comer.
“Mas ele houve uma altura que se fartou mesmo disso, dizia que a comida lhe sabia mal.
Ele sempre teve habituado a comer muita carne (...) entdo ele enjoava-se mesmo da
comida. E houve uma altura que, pronto, deixou mesmo de comer”. (E2)
O sofrimento vivido, de natureza fisica ou psicoldgica, pela pessoa cuidada foi reportado pelas
cuidadoras como relacionado com a constatacéo das perdas sucessivas e das manifestacoes
da doenga.
“...) ela sofreu imenso porque percebeu que ia deixar tudo. E ela ainda estava muito
consciente de tudo isso.” (E5)
Na opinidao das entrevistadas, a revolta surgiu pelo inconformismo da pessoa cuidada perante
a experiéncia individual de doenca, evidenciando irritagdo e incapacidade em perceber ou
sentir o que se passava com ela.
“Tu é que devias estar doente e ndo eu. Tu é que devias passar por isto” (E5)
“(...) porque ele ficava irritado cada vez que eu tentava que ele comesse ou cada vez que
eu incentivava a comer. E notei que ele, no fundo ficava chateado porque era como se eu
n&o tivesse nogdo do que é que ele estava a passar. Ele ja nem isso queria ouvir.” (E3)
Por ultimo, a resignagao foi identificada como a capacidade de conformagao da pessoa doente
com a sua condi¢ao de doenga e com os cuidados de que necessitava e lhe eram prestados.
“...) ela primeiro ndo queria que a gente lhe desse, (...) mas depois ela habituou-se e
comegou a ser normal” (E4)
As participantes relataram que a pessoa vivenciou um processo de recolhimento interno, de
fechar-se sobre si, como uma forma de se isolar e proteger de toda a informacéao transmitida
pelas equipas de saude e também por tudo o que estava a sentir.
“Ele saiu de la [internamento hospitalar] e ele ja nao falou mais sobre o assunto. Sobre nada,
praticamente.” (E3)
“(...) porque nos primeiros meses (...), naquela fase que ela foi fazer os tratamentos, ela
dizia que ndo podia ver ninguém. N&o entrava la ninguém.” (E4)
No dominio das respostas comportamentais, a aceitagdo do estado de saude e o ajustamento

a dependéncia foram relatadas pelas cuidadoras que, sugerem que a pessoa cuidada, ao
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reconhecer a progresséo da doenga, se reconciliou com a sua nova condigdo e adaptou os
seus comportamentos para alcangar um novo equilibrio e uma melhor qualidade de vida:
“Quando comegou a necessitar do meu cuidado para tomar banho, vestir ou comer ele sé6
dizia que ndo queria dar trabalho (...) Ele tomou consciéncia que estava a agravar e aceitou
0 meu cuidado”. (E1)
“(...) ele ndo podia comer por causa da protese, sendo ia obstruir e depois teria de ir para o
hospital. (...) ele s6 podia comer coisas muito liquidas, passadas, essas coisas”. (E2)
As participantes aludem que a percecdo da pessoa cuidada sobre as suas capacidades
permitiu o ajustamento a dependéncia, tendo-se refletido na interagdo com as cuidadoras
informais.
“...) ela comegou a, a ajustar-se, e nunca mais disse: "Eu fago".” (E4)
Na dimensao social, as cuidadoras referem que a pessoa apresentava comportamentos que
comprometiam a interagdo e a socializacdo, como sejam o evitamento/diminuicdo da
interacdo, a inapeténcia alimentar e o disfarce.
O evitamento/diminuicao da interagao foi identificado pelas participantes como uma resposta
manifestada pela pessoa cuidada. O afastamento gradual das atividades sociais e a
dificuldade em manter relagdes sociais adequadas e consistentes conduziu a limitacdo ou
evicgcao do contacto com outras pessoas, dada a fragilidade cada vez mais acentuada.
“Ela durante anos comeu em minha casa e comia... depois comecgou-se a afastar porque
ela ndo conseguia comer.” (E5)
“(...) ela simplesmente ndo nos dava acesso a cozinha, nem onde ela comia” (E4)
A inapeténcia alimentar, traduzida pela auséncia de fome ou pela perda de vontade de comer
manifestada pela pessoa doente comprometeu e impactou na interagao social com o Outro:
“(...) o mal ja ndo deixaria que ela se alimentasse, ou porque ela ndo tinha vontade, o corpo
dela ndo pedia” (E4)
“Mais tarde apercebemo-nos que ela... ela ndo comia o que lhe levavamos.” (E5)
As cuidadoras aludem ao facto de que a pessoa cuidada disfargcava a sua incapacidade de se
alimentar e ocultava a frequéncia das refeicdes. Para as participantes, estes aspetos
interferiram negativamente na relagédo e abalaram a confianga no cuidar.
“(...) é muito facil sujar um prato ou uma chévena. Precisa saber é como é que foi sujo e
onde ¢é que foi o que estava la em cima, dentro dessa louga. (...) Os sacos da sopa no
quintal, portanto, ela escondia o que ela podia, enquanto nés néao tinhamos esse acesso.”
(E4)
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Tema 2: Significados atribuidos ao processo de alimentar

Na sequéncia das respostas da pessoa a doenca e a alimentacao, as cuidadoras identificaram
os proéprios significados atribuidos ao processo de alimentar. As participantes
enquadraram os seus significados na complexidade do processo, nos desafios da alimentagao
na importancia da nutricdo, na importancia da alimentagdo, no processo de mudancga nos
habitos alimentares e no confronto com a realidade.

As cuidadoras relatam que alimentar a pessoa foi um processo complexo uma vez que
trilharam um caminho com multiplas etapas e fatores para os quais nao estavam preparadas,
mas que tiveram de aprender a lidar.

“Para mim foi complicado porque eu toda a vida estive muito habituada a estar com ele, a
falar com ele e no fundo era quase uma rejeicdo. Ele ja nem pode ouvir falar em comida”
(E3)

‘na alimentacgdo, (...) era sempre um bocadinho menos de alimento que entrava, (...) ela
consciente, a perceber que também tinha menos forcas, menos capacidade para se
alimentar (...) Era muito dificil” (E8)

Para as cuidadoras, o ato de alimentar a pessoa constituiu a situagao mais desafiante do
processo de cuidar. De acordo com os seus relatos, o comportamento da pessoa cuidada,
marcado pela recusa alimentar, dificultava, e por vezes até impedia, a aceitagdo da nova
condi¢do da pessoa.

“(...) foi ele rejeitar toda, toda a comida. (...) tu tens que fazer um esforgo, mas tu tens que
tentar. (...) O desafio era mesmo tentar” (E3)

“(...) eu acho que é o processo mais terrivel no cuidar, no cuidado (...) eu fiz com todo o
gosto, com todo o amor, com todo o carinho (...). (E8)

Uma participante alude que a nutricdo assume um papel principal na alimentagao da pessoa
cuidada com vista a otimizar o bem-estar fisico e psicolégico, com o intuito de melhorar a sua
condicao de doencga e a sua qualidade de vida.

“No que respeita a alimentagcdo sou a favor de reduzir os quimicos ao maximo. Fazer a
diferenga entre alimentar o meu tio ou nutrir. Para mim é mais importante nutrir (...)”. (E1)
As cuidadoras assumem a alimentagdo como um fator importante, pois consideram-na uma
necessidade essencial para a sobrevivéncia da pessoa, que impacta o cuidado e gera
conflitos emocionais na cuidadora. Para as entrevistadas, o agravamento da fragilidade da

pessoa cuidada poderia ser revertido caso conseguissem alimentar a pessoa.
“(...) pessoa vé-a definhar, definhar, definhar, definhar (...)". (E8)
“o mais importante era que ele comesse. Eu fazia tudo, eu perguntava-lhe o que é que lhe
apetecia para ver se havia alguma coisa que ele pudesse fazer, que ele achasse que ia

saber bem.” (...) “aquilo que eu queria era que ele comesse.” (E3)
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As cuidadoras reportaram também como significado o processo de mudanga de habitos
alimentares dado que a alteracdo gradual do comportamento alimentar da pessoa fez com
que se adaptasse a alimentagdo por forma a conseguirem promover o aporte alimentar.
“(...) com a introducgdo na alimentacgao de suplementos (...). Nesta fase final deixou de comer
0 seu pdo, mas comia o0s batidos que fazia”. (E1)
“(...) comprava os morangos bem madurinhos (...) punha um bocadinho de néctar (...) para
aquilo estar diluido de forma, a ela puxar com a palhinha”. (E8)
Este confronto com a realidade foi outro significado atribuido pelas cuidadoras ao processo
de alimentar. Estas mencionam que comparar a pessoa cuidada entre o passado e o presente
gerou choque e conflitos internos para os quais ndo estavam preparadas.
“(...) quando vi o meu irméo que, ele sempre foi magro, mas quando vi que ele estava quase,
um cadaver, notava-se a falta de, de pernas, por exemplo, dentro das calgas” (E3)
“E eu comego-me a perceber que a situagao se estava a agravar cada vez mais. (...) Senti
que ele ia embora. [chorosa] Eu ainda disse a uma colega sua (...) "A senhora enfermeira

n&o lhe da um bocadinho de soro?" (E7)

Tema 3: Respostas do cuidador ao processo de alimentar

Tal como as respostas da pessoa da pessoa a doenca e a alimentagdo, as participantes
referiram as respostas do cuidador ao processo de alimentar nas dimensées psicoldgica
(conflito interno/ambivaléncia, experiéncias emocionais positivas e negativas),
comportamental (presenga/disponibilidade, respeito pela pessoa cuidada, manter habitos e
desejos e o respeito pela familia da pessoa cuidada) e social (relagédo da diade pessoa
cuidada-cuidador e protegao).
Nas respostas psicolégicas as cuidadoras relatam um conflito interno devido a presencga de
sentimentos ambivalentes em relacdo a dificuldade e recusa da pessoa em alimentar-se
originando um problema dificil de gerir pois consideravam importante que a pessoa se
esforcasse por alimentar.
“eu ndo queria estar a insistir com ele porque sabia que aquilo o magoava e o frustrava (...)
realmente eu sabia que ndo podia, mas aquilo que eu lhe dizia era s6 para tentar incentiva-
lo e para tentar que ele fizesse mais um esforgo.” (E3)
“Eu estou a fazer bem ou estou a fazer mal?" Eu nao sabia.” (E6)
Associado a esses conflitos surge a gestdo de experiéncias emocionais positivas e negativas
que as cuidadoras referiram como extremamente impactantes na relagédo estabelecida com a
pessoa cuidada. Por exemplo, nas experiéncias emocionais positivas, referem que esta foi
gratificante na medida em que relataram satisfagédo e realizagao pessoal pelos cuidados que

prestaram a pessoa doente. Algumas cuidadoras manifestaram auséncia de culpa
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considerando que todas as adaptacdes realizadas foram essenciais para a harmonia no
processo de alimentar a pessoa doente.

“(...) sinto que fiz o0 que estava ao meu alcance (...) Eu ndo me sinto culpada (...) ndo podia
nao fazer tudo o que estivesse ao nosso alcance para a manter minimamente a nivel fisico
também com alguma resisténcia.” (E5)

“Tinha um significado muito bom, um significado de entrega, um significado de (...) eu tenho

que fazer isto e é por aqui que eu tenho que ir. Quando ele comia muito bem, eu consolava-

me dar-lhe o comer.” (EB)
A resiliéncia e a aceitagado das cuidadoras foram respostas expressadas pelas participantes
como essenciais para se adaptarem e concordarem com as mudancgas que foram sendo
encetadas durante o processo de alimentar a pessoa doente.

“Né&o insisti na alimentagcdo. Assumi como um processo natural.” (E1)

“E a comida é assim, temos de ter aquela (...) paciéncia para ele comer (...).” (EG)
Algumas cuidadoras também expuseram que o afeto e a empatia com a pessoa foram cruciais
na relacdo, pois apesar das dificuldades que sentiam, conseguiam demonstrar carinho,
ternura e compreender os sentimentos e desejos da pessoa, sem julgamentos.

“Enriquece o cuidar com muito amor.” (E1)

“Fomos fazendo também aquilo que o coragéo nos dizia.” (E5)

No entanto, foi evidente nos relatos das cuidadoras referéncia a experiéncias emocionais
negativas tais como frustragdo, esperanga irrealista, rejeicdo, magoa, medo/receio,
resignagao, sentimento de perda, culpa e choro/tristeza.

No que respeita a frustragao, as participantes referem desanimo, irritacdo e desapontamento
por ndo conseguirem ajudar a pessoa doente a alimentar-se de tal forma que afeta o seu
préprio bem-estar emocional.

“uma frustragdo muito grande saber que a pessoa ndo come, que faz isto e aquilo e parece

que a minha prima (...) ia apagar-se” (E4)

“Eu dei-lhe sempre da minha comida. S6 onze dias antes de falecer é que ele deixou de
comer. E foi ai que eu disse a doutora (...) e a enfermeira (...), estou desapontada.” (E6)
Outra resposta negativa que as cuidadoras relatam esta relacionada com uma esperanga
irrealista, a convicgdo de que a pessoa ao alimentar-se um pouco melhor num dia fara com

que a sua condi¢cao melhore, o que as impediu de ver a realidade.

“(...) tinhamos a esperanca de que ela estivesse a comer.” (E4)

“(...) doente alimenta-se e nés temos sempre aquela esperanca na nossa cabeca, essa

esperancga, nédo é?” (E8)

As narrativas das cuidadoras evidenciam que o processo de alimentar a pessoa em situagao
paliativa esteve marcado por sentimentos como rejeicdo, magoa, medo e culpa, que

impactaram diretamente tanto no ato de cuidar quanto na sua experiéncia emocional. As
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cuidadoras revelaram inseguranga perante o risco de engasgamento, sofrimento ao
testemunhar a degradacao fisica, sensacdo de rejeicao e até mesmo duvidas quanto a
correcao das suas agdes.

“(...) como ja ndo consegui engolir tinha receio de lhe dar comida e ele se engasgasse.”

(E1)

“E vé-lo daquela forma... foi uma coisa que sempre me magoou. (...) fazia-me sentir culpada

estar a comer alguma coisa ao pé dele.” (E2)

“Para mim foi complicado porque eu toda a vida estive muito habituada a, pronto, estar com

ele, a falar com ele e no fundo era quase uma rejei¢do.” (E3)
As cuidadoras manifestaram sentimentos de impoténcia e de perda perante a incapacidade
de controlar o processo de alimentar e a auséncia de estratégias que pudessem reverter a
situacao da pessoa doente. A experiéncia foi descrita como um confronto constante com a
realidade da doenca e com a antecipacdo da perda, marcada pela frustracao de nao poder
fazer mais e pela sensacao de estar igualmente “presa” a condi¢ao da pessoa cuidada.

“...) @ medida que o tempo ia passando, eu ia percebendo que era cada vez mais provavel

que eu o perdesse (...) o maior desafio, é lidar com a perda. Antecipar a perda. (...) tinha

aquele acrescente que vou perdé-lo, porque antes nao tinha essa realidade.” (E2)

“Entao, eu sempre me senti muito impotente. Em relagdo mesmo a doencga, porque pronto,

nao podia fazer nada (...) ninguém consequia. (...) eu sei que se eu lhe grelhasse uma

entremeada, ele iria adorar, mas ele ndo podia comer.” (E2)
Estas experiéncias emocionais negativas reportadas pelas cuidadoras também se
manifestaram em alguns momentos de choro que, por um lado facilitou o processamento da
situacao, mas por outro, expds a proépria fragilidade.

“queriamos chorar, mas é a lei da vida, quem nasce, tem que partir um dia.” (E4)

“(...) chorei porque ja estava emocionalmente eu também fragilizada.” (E5)
Na dimensdo comportamental, as narrativas das cuidadoras revelam respostas centradas na
presenca e disponibilidade constante, no respeito pela pessoa cuidada, na manutengao dos
seus habitos e desejos e também no respeito pela familia da pessoa cuidada.
Em relagao a presenca e disponibilidade, as cuidadoras destacam o compromisso de estarem
sempre atentas e proximas da pessoa em situagao paliativa, garantindo acompanhamento
continuo e seguranca.

“(...) eu estava sempre la para saber o que é que ele queria e assim.” (E2)

“Aquela promessa que a gente lhe fez, nunca a abandonar.” (E4)

‘nesse dia eu estava ali a fazer a comida... o meu marido nunca ficava sozinho.” (EG)
As cuidadoras atribuiram relevancia ao respeito pela pessoa cuidada, reconhecendo o seu
valor e dignidade mesmo diante da fragilidade imposta pela doenga. Esse respeito

manifestou-se na preservacao dos habitos e rotinas, na aceitacdo das vontades e limitagoes
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expressas, bem como no cuidado em nao invadir o seu espacgo fisico ou intimidade. As
narrativas evidenciam a preocupacédo em nao forgar comportamentos, mas sim em garantir
que a autonomia da pessoa cuidada fosse mantida até onde fosse possivel.

“Até a dltima semana, mantive os habitos habituais para o meu tio se sentir pessoa.” (E1)

“(...) ndo estava capaz de o culpar (...) ele é que sabia como é que ele se sentia. (...) quando

ele nota que é melhor abdicar disso... E ndo comer, entao eu respeito” (E2)

“(...) fiquei com pena, mas eu sempre respeitei, apesar de muito amiga, sempre respeitei a
intimidade dela, o espagco dela e tudo isso. Nunca forcei porque ndo é do meu
temperamento.” (E5)

“Enquanto ela teve voz, ela estava tdo bem, "Eu sou a sua filha, eu ndo mando".” (E8)

As cuidadoras reportam a importancia de manter os habitos e desejos da pessoa cuidada
como forma de preservar a sua identidade, proporcionar conforto e minimizar o sofrimento,
mesmo quando isso pudesse implicar riscos para a sua saude.

“(...) mantendo os habitos, mesmo sabendo que estava a prejudicar.” (E1)

As cuidadoras que nao pertenciam ao nucleo central da familia ressalvam a importancia de
respeitar o lugar da familia da pessoa cuidada, reconhecendo o seu papel central no cuidado
e priorizando a proximidade e o convivio familiar.

“Nés deixamos a nossa parte de lado, para eles também conviverem com ela e estarem a

vontade com ela.” (E4)

“Depois o contacto... [para a equipa de satde, de cuidados paliativos] tinha de ser a familia.

(...) N6s ndo substituimos a familia. (...) porque ela precisava muito da familia.” (E5)

As cuidadoras aludem a importancia das respostas sociais ligadas ao processo de alimentar,
sobretudo na relacédo estabelecida entre a pessoa cuidada e a cuidadora. Essa dinadmica,
marcada por vinculos de tranquilidade, proximidade ou maior afinidade, moldou o contexto do
cuidar e influenciou mutuamente os agentes envolvidos.

“Com o meu tio foi sempre muito tranquilo.” (E1)

“(...) a alimentagao nao teve impacto nenhum na nossa relagdo.” (E2)

“(...) eu tinha muito mais afinidades com a A. do que propriamente com a minha irma.” (E4)
As cuidadoras destacam o direito da pessoa cuidada a ser tratada com seguranga e com
respeito pela sua individualidade, procurando protegé-la e evitar situagdes constrangedoras,
como comer na sua presenga quando esta ja nao podia alimentar-se.

“(...) eu tentava ndo comer ao pé dele porque eu percebia que das coisas que eu comia, ele

nao podia comer.” (E2)

“Eu néo ia comer. Eu ficava ao pé do meu marido, sentadinha.” (E6)
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Tema 4: Fatores influenciadores do processo de alimentar

A partir das narrativas das cuidadoras entrevistadas identifica-se um conjunto de fatores
influenciadores do processo de alimentar. Entre eles, as cuidadoras apontam alguns
fatores como facilitadores (conhecimento, aprendizagem, humor, ajustamento da pessoa a
situacao e o apoio) e outros como dificultadores (informag¢ao, acompanhamento, progressao
da doenga, manifestagcdes da doenca, medo e recursos econdmicos). As crengas (sobre a
doenga e morte, a alimentagdo e a saude) emergem como influenciando o processo de
alimentar a pessoa em situagao paliativa.
De entre os fatores facilitadores as cuidadoras aludem que os conhecimentos que tém na area
da nutricdo foram fundamentais para a tomada de decisdo pois os conhecimentos e a
formacgao que detinham permitiu-lhes sustentar as suas praticas.
(...) considero que foi importante o meu conhecimento e formagéo. Permitiu-me ter alguma
convicgdo do que estava a fazer para que o processo de morrer seja o mais natural
possivel”. (E1)
Durante o processo de cuidar reconhecem que tiveram de aprender a alimentar o outro de
acordo com as alteracdes apresentadas e com as necessidades da pessoa:
“foi uma aprendizagem que eu fiz. Foi uma grande aprendizagem, (...) “apesar deles me
dizerem para eu fazer, eu percebi que tinha de fazer assim.” (E7)
As cuidadoras mencionam que ser uma pessoa alegre e que mobiliza o humor na interagao
com o outro, no contexto do cuidado, atua como um fator facilitador no processo de alimentar
a pessoa cuidada. Apontam ainda que quando a pessoa cuidada associa as manifestagbes
que apresenta a terminalidade de vida e consegue ajustar-se ao processo da doencga, cuidar
da pessoa torna-se mais leve e melhor gerido.
“Quando o meu tio associou a falta de apetite ao processo de morrer, ele ficou muito
tranquilo com a situaggo”. (E1)
O apoio dos profissionais de saude, dos amigos e de outros elementos envolvidos no cuidar
foi reportado pelas participantes como outro fator facilitador. As cuidadoras referem que os
amigos, particularmente os da area da saude, tiveram um papel significativo ao transmitirem
orientagdes sobre como hidratar a pessoa e preparar as refeicbes. Mencionam como
particularmente relevante a preparagao dos profissionais de saude para lidar com a recusa
alimentar, bem como a disponibilidade e o apoio continuo destes sempre que era necessario.
“(...) molhava a boca com o borrifador que a minha prima enfermeira me aconselhou. Foi
muito importante o apoio da minha prima enfermeira (...) No comer foi ela que me ajudou
a simplificar as refeigées”. (E1)

“A madrinha estava sempre disposta a fazer novas comidas que o pai gostasse”. (E2)
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“A equipa do hospital também me preparou para esta fase final de vida, o degradar do
estado geral, da recusa alimentar e facilitou o processo”. (E1)
“tenho umas mensagens que ela [enfermeira) mandava, qualquer questao que eu tivesse,
eu punha-lhe, perguntava-lhe o que é que devia fazer, como é que devia fazer” (E3)
A informacao foi identificada pelas cuidadoras como um dos fatores dificultadores. Para as
cuidadoras a forma como a informacao é transmitida a pessoa, nomeadamente a transmissao
do diagnéstico leva a que a pessoa desista de viver, desista de comer.
“a médica foi extremamente arrogante quando deu o diagnéstico (...) foi aquilo que a
meédica lhe disse no primeiro momento da doenga, isso é que fez desistir.” (E3)
Para as participantes, a auséncia de uma pessoa que acompanhe a pessoa cuidada na hora
das refeigdes leva a que esta ndo tenha ninguém que a incentive a alimentar-se e,
consequentemente, n&o se alimente.
“ela néo, estava sozinha também, néo tinha ninguém a incentiva-la para ela, para ela
comer.” (E4)
Outro fator apontado pelas cuidadoras como dificultador da alimentacdo e hidratacdo da
pessoa cuidada refere-se as manifestacbes da doenca, seja em consequéncia da sua
progressao ou dos efeitos secundarios das terapéuticas, nomeadamente da quimioterapia e
d imunoterapia. Segundo as participantes, estas modalidades podem provocar alteragbes na
mucosa oral, dor, xerostomia e mudangas no paladar, frequentemente descritas como um
sabor metalico, o que contribui para a perda de prazer em comer. Além disso, as cuidadoras
salientam que, por vezes, ha necessidade de alterar a consisténcia dos alimentos, recorrendo
a sua trituragao para se adequar a refeigao a capacidade de degluticdo da pessoa cuidada, o
que também pode reduzir o seu interesse e satisfacao durante a alimentagao.
“E acho que a partir da quimio que ele comecgou a decair mais, comegou a perder mais a
fome, (...) ele sentia que aquilo [alimentos] era demasiado pesado para ele”. (E2)
‘o facto de néo ter que se mastigar era logo complicado porque se calhar a comida ndo
tem tanto sabor; ndo da gosto de comer, digamos assim.” (E3)
Para as cuidadoras o medo que a pessoa cuidada sente ao relembrar o desconforto
vivenciado em situagdo de vomitos incoerciveis ou a possibilidade de obstrugdo ou
mobilizagdo da prétese esofagica leva a que esta recuse alimentar-se.

“eu quase que acreditava que ele (...) com medo de vomitar por causa da protese, ele
quase ndo comia, sO porque devia ter medo de vomitar e de a prétese sair do sitio” (E3)
Os recursos econémicos constituem outro fator dificultador na ética das cuidadoras na medida
em que a alimentagéo e hidratagédo da pessoa cuidada tem de ser diversificada e ajustada as

condi¢bes e necessidades da pessoa.
“este homem tem de ter uma alimentagéao, tem de ter iogurtes, tem de ter um iogurte de

qualidade, tem que ter queijo fresquinho, tem de ter todas as qualidades de vida para
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conseguir. E outra coisa, vamos hoje a farmacia e deixar 100 euros. Vamos mudar esta
medicagéo. E daqui a trés dias aquele medicamento ja ndo serve. Eu tenho de ir buscar
outro. Eu tenho de ter dinheiro.” (E7)
Outro dos fatores que interfere no processo de alimentar a pessoa cuidada sao as crengas
das cuidadoras. Estas associam a alimentagao a saude e a recuperacao do estado clinico da
pessoa.
“Mas nés, que sabemos que uma das coisas que enfraquece qualquer doencga, na nossa
cabeca, digo eu, sou eu a dizer, ndo é? E, a pessoa ndo comer.” (E8)
As cuidadoras salientam que a alimentacido da pessoa nesta fase de doenca é fundamental
até para que esta possa estar nas melhores condicdes fisicas para realizar a quimioterapia, o
que torna dificil aceitar a recusa da pessoa cuidada em se alimentar.
“...) ele precisava de comer ndo sé pela normalidade, mas pela doencga, precisava de se
manter forte, até por causa da quimioterapia. (...) saber que ele ndo pode comer na altura
que mais precisa de comer, é chato”. (E2)
‘B, tu tens de tentar comer, tens de te manter forte. Vem ai os tratamentos, tens de te
manter forte.” (E5)
Ainda no campo das crencgas, as cuidadoras associam a saude a uma alimentacao bioldgica,
sem quimicos.
“E eu ndo lhe dava chas comprados. Eu dava-lhe chas da minha horta (...) E quando nés
temos estas necessidades, eu sabia que s6 o que era biolégico, tanto que o meu filho ja

me tem dito: “O meu pai s6 comia coisas biologicas e apanhou esta doenga”.” (E7)

Tema 5: Estratégias do cuidador para alimentar a pessoa

As estratégias mobilizadas pelo cuidador para alimentar a pessoa em situagdo paliativa e
expressas por estes centram-se nas alteracgdes fisicas (consisténcia, confe¢do dos alimentos
e diversidade) e no bem-estar (companhia a refeicdo, atender as preferéncias e hidratar
quando deixa de comer).
Segundo as participantes, a medida que a doenga vai progredindo e que a pessoa vai tendo
dificuldade em deglutir, em tolerar os alimentos e vai deixando de se alimentar estas referem
que passam a cortar os alimentos em pequenas por¢des para que a pessoa 0s possa deglutir.
Quando esta deixa de o conseguir fazer, as cuidadoras modificam a consisténcia dos
alimentos triturando-os, oferecem sopa passada com carne ou peixe, gelatinas, iogurtes de
forma que a consisténcia dos alimentos seja pastosa ou quase liquida.

“cortava até aos dedos e eu e eu cortava pequenininho, muito miudinho” (E6)

“Muito naturalmente, o meu tio foi deixando de comer gradualmente (...) s6 lhe dava a

sopa. Depois fazia batidos (...) colocava fruta e cenoura e também proteina vegetal (...)
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”

fazia gelatinas e gelados. (...) Dei preferéncia as sopas passadas, gelatinas e gelados
(E1)
Neste processo de adaptacio da consisténcia dos alimentos a capacidade de degluticao da
pessoa, as cuidadoras referem que procuram adquirir alimentos proteicos cuja consisténcia
seja pastosa de forma que a pessoa se alimente. A preocupagao com que a pessoa se
alimente leva as cuidadoras a envolver a pessoa no processo de trituracdo dos alimentos para
que esta perceba que ndo ha alteragdo nos ingredientes com que habitualmente a sopa é
confecionada.
“depois, cada vez mais lentamente, comprei ja na farmacia, eh, tipo iogurte, ndo sei se
aquilo é um suplemento proteico. Pronto, exatamente, um suplemento proteico.” (E8)
“eu cheguei a dar-lhe a sopa inteira para que fosse ele a triturar, para ele ter nogéo que
aquilo ndo tinha nada de especial.” (E3)
Ainda relativamente as estratégias centradas nas alteragdes fisicas da pessoa outra das
estratégias mobilizadas esta relacionada com a confecdo. Os alimentos passam a ser
cozinhados diariamente, préximo do momento das refeicoes, e as cuidadoras passam a cozer
ou a assar alguns alimentos que até esse momento a pessoa 0s comia crus, nomeadamente
a fruta para que esta fique mais mole alterando a sua consisténcia.
“comecamos a levar-lhe comida preparada no momento, que levavamos numa caixinha,
para ela comer.” (E5)
Outra das estratégias mobilizadas foi a diversificagdo dos alimentos em cada refeicao. Como
mencionam as cuidadoras entrevistadas, se um dia apresentavam sopa, no outro levavam
outros alimentos, ou se um dia a sopa levava peixe, no outro levava frango. As participantes
tinham como preocupacgao que a alimentacao fosse variada.
“se um dia era sopa, depois outro dia levava outra coisa, depois, quer dizer, ndés ndo iamos
sempre com a mesma comida” (E4)
“um dia era sopa com couve, no outro dia era sopa com alho francés, no outro dia era sopa
com feijao verde, (...) fazia... uma alimentag¢édo variada.” (E7)
As cuidadoras apontam ainda algumas estratégias centradas no bem-estar da pessoa
nomeadamente a companhia de uma pessoa as refei¢des que como salientam € importante.
A presenca de uma pessoa no momento da refei¢do leva a que a pessoa cuidada se distraia
e va comendo sem dar por isso e simultaneamente permite estimular a pessoa a ingerir 0s
alimentos. A presenca da pessoa permite ainda perceber o que a pessoa ingeriu.
“o ter companhia, nas refeigcbes, acho que é um momento importante. (...) estar com ela
para que ela fosse comendo, fosse estando, fosse falando, fosse até comendo sem dar
conta.” (E5)
Outra das estratégias que segundo as cuidadoras mobilizam é atender as preferéncias da

pessoa.
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“ela adorava coelho e entdo o que é que eu fiz! (...) e entdo, eu guardei um bocadinho de
coelho para Ihe fazer de formas diferentes para ver se ...” (E8)
“Nunca Ihe fiz sopa de peixe porque ele ndo gostava.” (E7)
A preocupacao pelo bem-estar da pessoa é ainda expressa pelas cuidadoras quando se
centram na hidratacdo quando a pessoa deixa de comer. Como referem, “quando deixou

mesmo de comer tinha o cuidado de molhar os labios com agua e por vezes, gelado (...).
(E1)

7 - DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo compreender os significados atribuidos pelos
cuidadores informais a alimentagdo da pessoa em situacao paliativa (PSP), explorar esses
significados e identificar as estratégias adotadas para gerir a incapacidade da pessoa cuidada
em se alimentar. Da analise emergiram cinco temas principais: respostas da pessoa a doenga
e a alimentacgéo, significados atribuidos ao processo de alimentar, respostas do cuidador,
fatores influenciadores e estratégias utilizadas.

Na amostra destacou-se o predominio de cuidadoras do sexo feminino, distribuidas por
diferentes fases do ciclo vital, com média etaria de 59 anos. Estes resultados estdo em
consonancia com o Observatério Portugués dos Cuidados Paliativos (2018), que reporta que
68,5% dos cuidadores informais em Portugal sdo mulheres, sobretudo entre os 50 e 59 anos,
refletindo o papel central da mulher no cuidado. Portugal apresenta ainda, no contexto da
OCDE, a percentagem mais elevada de mulheres cuidadoras informais (OPSS, 2022). O nivel
de escolaridade das participantes foi heterogéneo, contrastando com os dados do OPCC
(2018), que apontam para predominancia de cuidadores com instru¢ao basica, o que podera
ter implicagdes nos niveis de literacia em saude e na forma como percebem e gerem as
necessidades da PSP. Relativamente ao grau de parentesco, verificou-se maior frequéncia
de vinculos familiares diretos (conjuges e filhas), mas também a presenga de cuidadoras com
lagos ndo consanguineos, confirmando a diversidade das redes de cuidado em Portugal, que
habitualmente sdo centradas em conjuges e descendentes (OPCP, 2018). Todas as PSP
apresentavam diagnéstico oncolégico avangado, o que contextualiza a intensidade clinica e
emocional do cuidar. As entrevistas foram realizadas entre 6 a 14 meses apds o 6bito,
garantindo o tempo minimo para elaboragao inicial do luto sem afastar excessivamente a
experiéncia vivida (DGS, 2019).

As respostas da PSP a doenca e a alimentacéo revelaram-se multiplas e complexas, incluindo
manifestagdes fisicas como anorexia, caquexia e sintomas gastrointestinais, mas também

dimensodes psicoldgicas de negacao, sofrimento e resignagao, comportamentais de aceitagao

99



e ajustamento a dependéncia, e sociais de isolamento, diminuicdo da interacao e disfarce.
Estes resultados confirmam descrigdes de Amano et al. (2019), que identificaram a anorexia
e a recusa alimentar como marcadoras de sofrimento na fase de fim de vida, e de Lize et al.
(2020), que associaram a perda de apetite ao agravamento da fragilidade e a necessidade de
adaptacgao de rotinas familiares. Daumas e Oliveira (2022) salientam que a alimentacao € um
espaco de conflito entre o corpo debilitado e a expectativa familiar de manter o peso corporal,
0 que coincide com as tentativas frustradas das cuidadoras neste estudo. Também Marinho
e Carvalho (2023) descrevem a recusa alimentar como elemento de desgaste emocional e de
conflito, e Patinadan et al. (2021) destacam que ela interfere na dinamica familiar ao romper
com os habitos partilhados. Perkins (2024) e Rocha e Coutinho (2025) reforgam a ideia de
que a experiéncia de se alimentar a pessoa em fim de vida ndo pode ser dissociada do
significado atribuido ao corpo, a perda de dominio sobre si e a aproximagao da morte. Pinho-
Reis et al., (2022) enquadram estes fendmenos no conceito de “dor total”, evidenciando que
a alimentacao afeta simultaneamente as dimensdes fisica, psicoldgica, social e espiritual da
PSP.

Quanto aos significados atribuidos ao alimentar, as cuidadoras revelaram que este ultrapassa
a funcao biologica, assumindo um valor simbdlico e relacional como expressdo de amor,
esperancga e resisténcia, mas também como experiéncia de dor e confrontagcdo com a morte.
Esta ambivaléncia é igualmente descrita por Lima e Ledo (2025), que a relacionam com
dilemas éticos de prolongar a vida ou respeitar a autonomia, e por Marinho e Carvalho (2023),
que apontam a alimentacdo como campo de conflito entre a esperanga de recuperacao e a
aceitagdo da terminalidade. Rocha e Coutinho (2025) destacam que os cuidadores
frequentemente interpretam a recusa alimentar como aceleracéo do fim de vida, o que lhes
gera sofrimento e sentimentos de culpa. Para lidar com estas tensées, Daumas e Oliveira
(2022) descrevem que as familias adaptam os habitos alimentares e ajustam a alimentacéo
as preferéncias da pessoa cuidada, estratégia também verificada no presente estudo. A
literatura recomenda o envolvimento dos cuidadores nas consultas multiprofissionais de
cuidados paliativos, para lIhes oferecer apoio emocional, educacdo e estratégias que
expliquem a anorexia/caquexia, que reduzam a culpa e que centrem os cuidados no conforto
(Barrado-Martin et al., 2021; Walter & Zobrist, 2024).

Patinadan et al. (2021) acrescentam que, mesmo em contexto de restricbes alimentares, o
alimento mantém um valor identitario e cultural, funcionando como memdéria e legado familiar,
0 que conduz a chamada “nutricido compassiva”’, em que as refeicdes se transformam em
momentos de dignidade e de consolo. Por sua vez, Daumas e Oliveira (2022) e Marinho e
Carvalho (2023) reforgam que os enfermeiros devem estar atentos as crengas e valores

associados a alimentacao, implementando uma comunicag¢ao sensivel e escuta ativa, ja que
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falhas comunicacionais dificultam a compreensao da evolugdo da doenca e do processo de
alimentar (Rocha & Coutinho, 2025).

As respostas das cuidadoras ao processo de alimentar revelaram forte ambivaléncia
emocional, oscilando entre frustracdo, esperanca irrealista, medo e culpa, e sentimentos
positivos como resiliéncia, afeto e empatia. Estes achados convergem com o descrito por
Marinho e Carvalho (2023), que destacam a carga emocional do ato de alimentar, e por Lima
e Ledo (2025), que apontam a culpa como experiéncia transversal ao cuidar da pessoa em
contexto paliativo. As praticas identificadas — presenca continua, respeito por habitos e
preferéncias, manutengdo da dignidade e proteg¢édo da intimidade — demonstram um cuidar
relacional e centrado na pessoa, alinhado com os principios dos cuidados paliativos descritos
por Daumas e Oliveira (2022).

Os fatores influenciadores atuaram como mediadores importantes, podendo facilitar
(conhecimentos prévios, aprendizagem em contexto, humor, ajustamento da PSP e apoio de
familiares e profissionais) ou dificultar (progressao da doenca, efeitos das terapéuticas, medo
de complicagbes, constrangimentos econdmicos e auséncia de acompanhamento) a
experiéncia de alimentar a pessoa cuidada. Estudos como o de Amano et al. (2019) ja haviam
destacado o papel do apoio multiprofissional como facilitador, enquanto Rocha e Coutinho
(2025) sublinham a relevancia da comunicagao clinica para evitar a desisténcia alimentar. As
crencgas sobre a saude, a doencga, a alimentacdo e a morte atravessaram transversalmente as
narrativas, moldando as expectativas e as decisdes das cuidadoras. Este aspeto também foi
identificado por Pinho-Reis et al. (2022), que associam crengas culturais e espirituais ao modo
como os cuidadores interpretam a alimentacdo em fim de vida.

As estratégias relatadas foram diversas e centradas em dois grandes eixos: adaptagbes
fisicas (alteragdo da consisténcia, diversificagdo das preparagdes, confecdo proxima da
refeicdo, uso de suplementos proteicos) e foco no bem-estar (companhia as refei¢des,
respeito pelas preferéncias, manutengao da hidratagdo e conforto). Estratégias semelhantes
foram descritas por Patinadan et al. (2021), ao identificarem a importancia de adaptar
refeicdes ao contexto fisico e de manter o valor simbdlico do ato alimentar.

Os resultados obtidos tém implicagdes clinicas relevantes. E fundamental desenvolver planos
de alimentacgao centrados no conforto, respeitando as preferéncias e estabelecendo metas
realistas, além de promover uma educagdo estruturada aos cuidadores para clarificar os
mecanismos da anorexia e da caquexia, distinguindo “alimentar” de “nutrir’ e reduzir
sentimentos de culpa. Reforca-se a importancia da comunicagdo sensivel e continuada,
preparada para lidar com a recusa alimentar, bem como da integragao multiprofissional, de
forma a garantir suporte ao cuidador e consisténcia no acompanhamento (Marinho &
Carvalho, 2023; Walter & Zobrist, 2024).
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Apesar da riqueza das narrativas, este estudo apresenta limitacbes: a amostra é reduzida
(n=8), exclusivamente feminina e composta por cuidadoras de pessoas com doenca
oncoldgica, o que restringe a transferibilidade dos resultados. As entrevistas realizadas entre
6 a 14 meses apoés o 6bito podem introduzir viés de recordagdo, embora se tenha procurado
mitiga-lo através do guido semiestruturado e da ancoragem temporal. Reconhece-se ainda a
necessidade de reflexividade, considerando o impacto da experiéncia dos investigadores na
interpretacao, pelo que foram aplicadas estratégias de discussdo em equipa. A analise seguiu
rigorosos procedimentos de analise tematica, assegurando rastreabilidade entre os dados e
as categorias.

Em sintese, as cuidadoras assumem um papel ativo e sensivel na gestdo da alimentacao da
PSP, procurando equilibrar as dimensdes fisioldgica, emocional, social e simbdlica. As
estratégias utilizadas demonstram uma pratica de “nutricdo compassiva”, centrada no conforto
e no vinculo, reforcando a necessidade de apoio emocional, comunicagao qualificada e
integracdo multiprofissional. Alimentar, em cuidados paliativos, significa mais do que nutrir e

representa dignidade, vinculo e presenga no fim de vida.

8 — CONCLUSAO

Alimentar a pessoa em situagao paliativa ultrapassa a fungao biolégica e adquire significados
simbdlicos, emocionais, sociais e culturais, tanto para a pessoa cuidada como para as
cuidadoras. As respostas da PSP a doengca e a alimentagdo sdo complexas e
multidimensionais, repercutindo-se em sofrimento fisico, psicolégico e social. As cuidadoras,
por sua vez, vivenciam um processo marcado por ambivaléncia, frustragdo e culpa, mas
também por resiliéncia, afeto e empatia, procurando constantemente equilibrar o desejo de
nutrir com o respeito pela autonomia e dignidade da PSP.

As estratégias utilizadas centram-se tanto em adaptagdes fisicas da alimentagdo como no
bem-estar relacional, constituindo uma pratica de “nutrigdo compassiva” que valoriza o
conforto e o vinculo afetivo. Os fatores influenciadores identificados, bem como as crengas
associadas, moldam de forma decisiva as experiéncias e decisées no processo alimentar.
Conclui-se, assim, que alimentar a pessoa doente em cuidados paliativos significa muito mais
do que manter a ingestdo caldrica: € um gesto de cuidado e de presenca que preserva a
dignidade da pessoa em fim de vida. Para apoiar este processo, € essencial integrar
cuidadores informais nas equipas multiprofissionais, reforcar a comunicacao sensivel e
continua e oferecer suporte emocional e educativo, de forma a reduzir o sofrimento, prevenir

sentimentos de culpa e potenciar uma vivéncia mais serena e humanizada do fim de vida.
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CONCLUSAO

A aquisi¢ao de competéncias do EE assume sentido quando o enfermeiro desenvolve as suas
capacidades de observacao dos contextos e praticas desenvolvidos na CPC com senso
critico-reflexivo adaptando para a sua identidade profissional o que mais faz sentido para si,

cruzando com a legislagcdo em vigor e a evidéncia cientifica.

A percecao da dindmica das equipas dos CPC também facilitou o processo de integracao
pessoal num novo contexto de exercicio profissional, o qual a sua ingressao decorreu durante

a realizacédo das CPC possibilitando a partilha de ideias e experiéncias entre as equipas.

As experiéncias das CPC foram essenciais para moldar o pensamento para a realidade dos
CP e desformatar das intervengdes mais instrumentais e mecanizadas, realizadas diariamente
no meu contexto profissional (area cirurgica). O respeito pela vontade e autonomia da PSP foi
essencial para planear os cuidados ao minuto, com precisdo, resultando numa elevada

personalizacao dos cuidados.

Conhecer e participar na implementagcao da metodologia dos projetos de melhoria continua
das CPC possibilitou a aquisicdo de capacidades de organizagdo, gestdao de tempo e
recursos, uniformizacao dos cuidados prestado de acordo com as preferéncias da PSP e
desenvolvimento da literacia em saude das populagdes com aprimoramento das

competéncias comunicacionais.

Neste ambito a comunicagcao com a PSP e a sua familia/cuidador foi um dos processos mais
desafiantes ao longo das CPC pela complexidade e especificidade de informagao a transmitir.
O sucesso no aperfeicoamento desta competéncia prendeu-se pelo treino de habilidades
observadas e experienciadas na equipa multiprofissional de ambos os contextos. Claramente

proporcionou a prestagao de cuidados com confianga, qualidade e seguranga.

Por intermédio da comunicacgao, outra competéncia trabalhada focou-se com dar prioridade a
PSP e sua familia/cuidador no planeamento dos cuidados, decidindo em conjunto com a
equipa multidisciplinar, as suas preferéncias, necessidades, desejos, tendo sempre em foco
a sua identidade, cultura e crengas, com o objetivo de a gestdo dos cuidados ser eficaz e

eficiente.

A dindmica da equipa multidisciplinar em ambas CPC demonstrou ser enriquecedoras na
percecdo de como uma equipa deve desenvolver o trabalho coordenado e colaborativo para
que a continuidade de cuidados seja assegurada. A aprendizagem do método de trabalho
através do Gestor de Caso foi potencialmente enriquecedora para a aquisicdo de

competéncias na gestao dos cuidados e uma medida positiva a adotar no contexto profissional
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atual. Esta competéncia permitiu gerir os recursos necessarios para melhorar a qualidade dos

cuidados prestados, assegurar a sua continuidade e obter os resultados planeados.

Com o intuito de otimizar o conhecimento das especificidades dos CP a participacdo em acgbes
formativas como as formagdes em servigo, congressos, workshops, visita de estudo,
potenciaram o desenvolvimento das aprendizagens profissionais. A elaboragao do projeto de
investigacao possibilitou a compreensao pratica da identificagdo de uma problematica real,
vivenciada pelos cuidadores/familiares, das etapas necessarias desenrolar para a sua
consciencializagdo e do trabalho de pesquisa da literatura imprescindivel efetuar para
comparar os resultados obtidos. A escolha por uma investigagcao qualitativa relacionou-se com
a curiosidade de perceber qual o motivo que influencia os cuidadores/familiares portugueses
a tomar decisdes quando a PSP fica incapaz de se alimentar e perceber se os resultados se

assemelham a evidéncia cientifica pesquisada sobre o tema.

Também no cuidar da PSP, foi relevante entender a estrutura e aplicabilidade das escalas
ESAS, ECOG, e PPS como um processo facilitador do trabalho desenvolvido pelos EE para
identificar a carga de sintomas descontrolados e inferir as reais necessidades da PSP
avaliando o tempo médio de sobrevida, que possibilita classificar a PSP como pessoa em fase
paliativa, em fase terminal ou em ultimos dias e horas de vida e assim, com mais clareza

determinar os cuidados a serem prestados.

As CF foram outra particularidade dos CP que ocorreu durante as CPC que permitiu perceber
a importancia, a dinamica e o papel do EE no seu planeamento, elaboracdo e alcance dos
objetivos pretendidos. Revelou-se um instrumento essencial para gerir o controlo de sintomas,
para o trabalho em equipa, para o apoio a familia, tendo como fundamento basico a

comunicagao eficaz, conseguindo-se num unico momento trabalhar os pilares dos CP.

Uma das orientagcbes do PEDCP 2019-2020 foca-se na importancia da formagao continua dos
profissionais de saude. Durante o desenvolvimento destas CPC, adquiriu-se e compreendeu-
se 0s requisitos essenciais para garantir a qualidade e seguranga dos cuidados, permitiu-se
investigar e atualizar as ultimas evolu¢gdes do conhecimento em CP, aperfeicoar as
habilidades técnicas e de comunicagao, facilitando o processo de adaptagao a novos desafios.
Considera-se que este investimento continuo facilitara a qualidade dos padrées dos cuidados
prestados, a satisfacdo da PSP e sua familia/cuidador, mas também para a sustentabilidade

dos sistemas de saude e para a exceléncia profissional.

A pesquisa cientifica apresentou-se como vital para a compreensao dos significados,
dificuldades e estratégias das cuidadoras e possibilitou reflexdo das medidas que os
enfermeiros devem adotar para compreenderem o tema e assim desenvolverem

competéncias comunicacionais que facilitem o alcance da melhor qualidade de vida da PSP
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e seus cuidadores/familiares, possibilitando um conhecimento mais aprofundado sobre o
controlo de sintomas, as necessidades psicossociais € a propria morte. Esta experiéncia
tornou-se essencial para fundamentar praticas clinicas futuras e otimizar a formagao dos

enfermeiros proporcionando uma abordagem mais humana, integral e eficaz.
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ANEXO 2 — Objetivos da Visita de Estudo a Cidade de Huelva

INFORMACOES RELEVANTES

Datas 28 e 29 de outubro de 2024

Destinatirios: Estudantes dos Cursos de Mestrado em Enfermagem Médico-Cirurgica - Areas de Enfermagem 3
Pessoa em Situacdo Critica, Crénica e Paliativa
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- Visitar uma universidade compassiva;

- Conhecer o programa de formagdo em compaixdo e a sua aplicagdo em diferentes contextos (critico, cronico e
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- Conhecer atividades de formacdo e sensibilizacdo realizadas para promover comunidades compassivas.
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ANEXO 4 — Documento de autorizagao ara desenvolvimento de estudo de investigagdo no
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COMISSAO DE ETICA
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da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Parecer n.° P1106_11 2024
| Titulo do Projeto: Almentagio da pessoa em shuaglo paliatva: percacdo dos cudadores informais |

Identificacao das Proponentes:

Nome{s): Ana Raquel Martns Fereira Coslho

Filiacso Insttucional: Unidade Local de Salde da Commbra & Escola Superior de Enfermagem de Combra
Investigador Responsavel: Ana Raguel Martins Ferreira Coslho

Onentadores: Sara Margarida Rodngues Gomes

Coorientadores: o Cristlano Soaras Paiva

Relator:

Parecer

Exmo.(s) Senhor{es) Investigador{es).
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emite um parecer ético favordvel sobre o pedido apresentado.

A Comissdo de Etica da Unidade de Investigagio em Ciéncias da Sadde: Enfermagem
(UICISA: E) da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra espera ser informada sobre o
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dos particpantes, e solicta gue lhe seia fornecida uma copia do relatdrio final.

O relstor:
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APENDICE 1 — Modelo de Comunicacdo ACP adaptado para o projeto “Palavras que

Alimentam”
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APENDICE 2 - Panfleto trabalhado na ECSCP — “Compreender a Dor do seu Familiar’

COMPREENDER A DOR DO SEU
FAMILIAR

Cuidar de uma pessoa em situacao paliativa é
desafiante, especialmente quando envolve o
controlo da dor




O seu familiar pode ter algum destes tipos de dor:
1.Dor fisica: Causada pela prépria doenca ou pelos tratamentos.
Pode ser aguda (repentina e intensa) ou cronica (persistente e
prolongada).
2.Dor emocional: Esta relacionada com emoc¢des, como
ansiedade, tristeza, medo ou stress. Estas emoc¢des podem

amplificar a sensacao de dor fisica.

3.Dor espiritual: Surge da procura de um sentido ou proposito
para a sua vida, face a doenca ou proximidade da morte.

Como se pode manifestar a dor?

1.Fisica: Gemidos, mudancas na expressao facial, dificuldade em
dormir, postura corporal alterada

2.Emocional: Irritabilidade, isolamento social, choro frequente.

3.Espiritual: Perguntas existenciais, falta de esperanca ou
resisténcia a rituais religiosos ou espirituais.



Para controlar a dor:

- Medicacao fixa:
medicamentos prescritos para uso regular, em horarios
especificos, que devem ser sempre administrados para manter a
dor controlada.
- Medicacao SOS:
medicamentos utilizados em situac¢des de dor intensa ou
inesperada, que devem ser administrados conforme a
necessidade, sempre respeitando a orientacao médica.

Importante:

- Siga sempre as orientacoes da ECSCP, sobre a dose e a
frequéncia dos medicamentos.

-Nunca altere ou interrompa a medicacao sem consultar a ECSCP.

- Esteja atento a efeitos secundarios da medicacao (nauseas,
obstipacao, sonoléncia).



Para além da medicac¢ao, pode ajudar o seu familiar
através de:

‘Escuta: Permita que ele expresse o que sente. Muitas
vezes, apenas ouvir pode aliviar a dor emocional ou
espiritual.

Conforto: Crie um ambiente tranquilo, com musicas
suaves, luz baixa e objetos que tragam boas memarias.

‘Contacto: Um toque gentil ou um abrago podem
transmitir apoio e amor.

‘Comunicacao: Informe a equipa de saude sobre qualquer
alteracao na dor ou no comportamento do doente.

LEMBRE-SE: NAO ESTA SOZINHO(A)

A DOR DO SEU FAMILIAR PODE SER
CONTROLADA E VOCE TAMBEM FAZ PARTE
DESTE PROCESSO.

COM O APOIO DA ESCP, PODEMOS GARANTIR
QUE ELE RECEBA O CUIDADO E O CONFORTO
NECESSARIOS.



APENDICE 3 — Apresentacdo de formacdo em servico “Cuidar em Fim de Vida”

Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados

Paliativos




As pessoas em fim de vida tém necessidades de cuidados
especificos para garantir a qualidade de vida e dignidade. Este
conjunto de cuidados sdao medidas terapéuticas ativas e ndo a

supressao ou auséncia de cuidados

'

Necessidade de ajustar objetivos de cuidados

!

Privilegiar conforto

Objetivo central dos cuidados nesta fase:

Proporcionar o conforto, promovendo a dignidade e a qualidade de vida, sem o
intuito de acelerar ou atrasar a morte.

( Implica a elaboragdo de um plano individual de cuidados em
conjunto. (intervencdes de conforto, apoio psicoldgico e espiritual,
comunicacdo com a pessoa doente e familia)

“Nesta fase , os doentes sabem que ndo somos deuses e aquilo

que pedem e esperam de nos é que ndo os abandonemos”
(Sheila Cassidy)

Procura de maior suporte profissional pelos familiares
Maior flexibilidade da ECSCP




Teoria b Comloitsr Koleahe

O “conforto holistico” é a experiéncia imediata de ver atendidas as necessidades dos doentes nos trés

tipos de conforto.

O Conforto Fisico relaciona-se com o alivio da dor, o controlo de sintomas, e a promog¢é&o do bem-
estar fisico dos doentes; o Conforto Psicolégico envolve a promogado da seguranga, confianga, apoio
emocional, comunicagao eficaz e tranquilidade mental e o Conforto Socioespiritual relaciona- se
com a promogao de conexdes sociais e espirituais, ajudando os doentes a encontrar significado,

proposito e apoio espiritual (Kolcaba, 2003).

Dot b Comfoto- Folsake

A intervencgao do enfermeiro em situagao de ultimos dia e horas de vida centra-se nos seguintes

contextos:

= Conforto Fisico: gerir 0s sintomas através de intervengbes farmacolégicas e nao farmacologicas;
técnicas de posicionamento e mobilidade adequadas a condigéo do doente, cuidados de higiene
oral para manter a sensagao de conforto...

= Conforto Psicolégico: apoiar emocionalmente e estabelecer comunicagdo empatica para alivio
de sentimentos como a angustia, ansiedade e o medo do doente e familia; ajudar na tomada de
decisbes informadas; praticar escuta ativa para diagnosticar as preocupacdes e necessidades do
doente e da sua familia.

= Conforto Socioespiritual: promover o contacto do doente com as pessoas significativas,
facilitando as visitas; oferecer suporte espiritual ou religioso, se desejado pelo doente e/ou pelas
pessoas significativas; incentivar o doente a refletir sobre a sua vida, valores e crengas, ajudando-

0 a encontrar o significado do processo de morrer.



@W\/%

Fim de Vida: momento da vida em que n&o ha surpresa se o doente vier a falecer em 6-12 meses.

Ultimas horas ou dias de vida: periodo em que existe uma degradacéo clinica apreciavel a cada
dia/semana, que termina com o Sindrome de Morte Iminente onde se perceciona uma disfungao
corporal total e irreversivel (pode variar entre 1 a 14 dias).

(Carneiro, 2020)
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v Deterioracado do estado fisico (fadiga e fraqueza progressivas, sonoléncia, confinagéo ao leito)

v' Diminuigao da ingest&o de alimentos (desinteresse pelos alimentos sélidos e liquidos)

v" Dificuldade progressiva ou perda de reflexo de degluticdo ( debilidade muscular, alteragées de consciéncia,

aumento das secregdes orofaringeas)
v" Diminuigdo do nivel de consciéncia
v' Delirium terminal ou agitagédo
v' Alteragdes respiratérias (dispneia, periodos de apneia ou padrdo de Cheyne-Stokes, estertor)
v' Alteragdes cardiovasculares (taquicardia, hipotensao, oliguria/antria, sinais de ma perfusao periférica)
v" Dor

v" Sintomas psico-emocionais (angustia, crises de medo da noite, pesadelos, percegdo da proximidade da

morte) - sofrimento existencial



P
Resulta da passagem de ar através das secregcbes e saliva acumulada na orofaringe, laringe e

traqueia, como consequéncia da depressao do estado de consciéncia, dimui¢cao do ténus muscular e

da capacidade de degluticdo. Muitas vezes confundido pelos familiares com a dispneia.

g

Tratamento nao farmacolégico:

v tranquilizar a familia (ruidos nao implicam sofrimento ou asfixia);

v'mudar o doente de posigao (evitar decubito dorsal, preferir os laterais com \

a cabega inclinada para a frente);
v'elevar a cabeceira a 30-45°; S
v'evitar sobrecarga hidrica;

v'usar compressas/esponjas para limpar a cavidade oral.

/ ¢ Delirium

Condicao que afeta grande parte dos doentes (80% que estejam em fase de agonia e 50% podem ter

causas reversiveis) em fim de vida, manifestando-se com alteragdes flutuantes do estado de

b

consciéncia.

Considera-se presenga de Delirium quando: (A+B+C e/ou D):

A) Estado confusional agudo com flutuagdo marcante;

)
B) Défice de atencdo marcante; \
C) Pensamento e discurso desorganizados;

)

D) Alteragéo do nivel de consciéncia (hipoatoivo ou hiperativo).

Barosa, Gongalves & Neto, 2021



¢ Delirium

Tratamento dirigido a causa: Controlo da dor; controle da temperatura em caso de febre, algaliagéo
se globo vesical, hipodermdclise em caso de desidratacdo com repercussao clinica, reversdo da

obstipagao.

-
Tratamento ndo farmacolégico: //
explicar sobre a origem das manifestagdes (progresséo da doencga);

J
assegurar ambiente calmo, com iluminagdo adequada, mesmo de noite e com supervisao; \\
proporcionar sono tranquilo com ajuste de horarios,
estabelecer contato pessoal e a comunicagaéo com orientagcdes simples e contato visual,

acompanhamento psicoldgico prévio, que promova a resolugdo de “assuntos mal resolvidos”,

LR N N N NN

contengao no leito — ndo € indicada.

V4

£ Alteragées da nutricdo

A diminuicdo progressiva da ingesta oral pode estar associada ao desinteresse pelos \\\
alimentos, reducado da sensacdo de fome e alteragbes da degluticido (com origem na

debilidade crescente ou nas alteracdes do estado de consciéncia).

Tratamento nao farmacoldégico: %

v" Reforgar aos familiares que o doente ndo estd a morrer “a fome” e que forcar a
alimentacao aumenta o seu mal-estar e representa perigo de engasgamento, aspiragdo e

asfixia;

v Alimentar/hidratar, apenas se o doente manifestar fome/sede, se a via oral permanecer

integra;

v’ Oferecer liquidos (com espessante) ou humedecer cavidade oral com vaporizador ou sob

a forma de gelo, em pequenas quantidades, se a via oral estiver comprometida.



/ p Alteragoes da nutrigao

Os Cuidados a boca sao essenciais para garantirem o conforto geral da pessoa :

<

Manter a hidratagéo oral regular com um antissético bucal,
Se capacidade de degluticdo mantida: oferecer liquidos frios, sumos de fruta, gelatinas ou
pedacos de ananas;

Se capacidade de degluticio ausente: pequenas porgdes de agua semiliquida, gelo,

y &~

compressa/gaze humida ou, em alternativa, o uso de um humificador ou de um nebulizador;
Se a pessoa tiver placa dentaria, deve ser higienizada e humedecida com regularidade. Caso a

pessoa esteja muito sonolenta, esta deve ser removida;

Se a capacidade de ingestédo oral estiver reduzida, deve-se aconselhar higienizagdo de hora a
hora:
Evitar a utilizacao de pastas de dentes comerciais, compressas de glicerina e saliva artificial.

¢ Dispneia j

A American Thoracic Society (2012) define dispneia como ‘uma experiéncia subjetiva de

desconforto em respirar que consiste em sensagbes qualitativamente distintas que variam de

intensidade”.

Particularidades: //V

= Aumenta com o agravamento da doenga;

= A sua presenca é preditor de mau prognaostico;

= Sintoma de avaliagao dificil por nao existir um instrumento standard e ndo deve
depender apenas da frequéncia respiratdria ou saturacao periférica de oxigénio;

= Pode ser irruptiva desencadeada pelo esfor¢o, emogdes ou ambiente;

= Algumas formas de respiragdo (apneia, Cheyne-Stokes) sao habituais e néao

implicam desconforto.




/ ¢ Dispneia

Tratamento ndo farmacolégico:

.

= Informar os familiares que a progresséo da doenca e a debilidade do familiar (principalmente

nas pessoas com antecedentes respiratorios ou cardiacos) proporciona o seu aparecimento ;

= Adaptagao das atividades diarias de acordo com a capacidade funcional da pessoa ;
= Usar ventoinha e direcionar para a parte inferior da face ou abrir a janela;

= Fomentar a pratica de técnicas de distragdo ou de relaxamento (reduzir ansiedade);
= Adotar posicionamentos reconfortantes:

Sentado: inclinar-se sobre almofadas com as pernas afastadas;

Deitado: em decubito dorsal com a cabeceira a 45° ou em decubito lateral (se ndo houver

restricdo) com o tronco elevado com almofadas e ndo apenas a cabeca.

/ ¥ Dor

A dor constitui um dos sintomas mais prevalentes em CP e um dos principais motivos de
referenciacédo para estes cuidados (Gomes-Ferraz et al., 2022).
No entanto, a fase de fim de vida, por si s6, ndo implica a presenca de dor e a presenga de
gemido n&o é sinénimo de dor.
Conceito de dor total :
= dor fisica (progressdo da doenca, efeitos adversos dos tratamentos, varias
comorbilidades, coexisténcia de varios sintomas);
= dor psicolégica (ansiedade, depressao, medo, raiva, soliddo);
= dor social (tenséo/rutura de lagos familiares, alteragdes nas relagdes interpessoais,
problemas financeiros e laborais, perda de papéis sociais e de estatuto);
= dor espiritual (sentimentos de culpa, arrependimento, sensagdo de vazio, perda de
significado/sentido da vida.

(Aguiar et al., 2021; Neto, 2021)
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Dor Irruptiva
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/ [ Dor

Tratamento nao farmacolégico:

v" Informar o familiar/cuidador da importancia de vigiar o tipo de dor; localizagao; irradiagéo, )ﬁ
duragéo; fatores de alivio e de exacerbacgao; sinais e sintomas associados; eficacia dos
farmacos prescritos e a frequéncia da sua administracdo e o impacto na qualidade de
vida da pessoa; ik

v’ Prevenir possiveis causas de dor (aliviar zonas de pressdo e Ulceras de presséao,

prevencao de retencéo urinaria e obstipagéo);

4 Proporcionar massagens de relaxamento com creme antinflamatério (p.e. etofenamato)
ou outros tratamentos complementares (reflexologia, acupuntura, musicoterapia,

meditacao, entre outros);

v Suporte psicolégico.




¢ Sofrimento Existencial

» Estado de desconforto severo, originado por uma ameaga, real ou
percecionada, a integridade ou continuidade da existéncia da pessoa como um
todo.

= Sentimento de desprazer que pode variar de um desconforto temporario, seja
ele mental, fisico ou espiritual até a uma angustia extrema.

» Produz efeitos nas suas relagdes pessoais e no seu corpo, impondo consciéncia

de si.

(Turiel, Feiteira & Sousa, 2024; Ferreira et. al, 2024)

Q

¥ Sofrimento Existencial

= Grande desafio nos CP, por vezes continua intoleravel e por vezes refratario,
mesmo apos terem sido atingidos os limites do cuidado, da terapéutica e da
compaixao.

* E mais abrangente do que a dor, como tal, é possivel que a pessoa com dor ndo
se apresente em sofrimento, se aceitar a sua condigédo e for ajustando a

realidade atribuindo um sentido de vida.

(Turiel, Feiteira & Sousa, 2024) \



¢ Sofrimento Existencial

Tipologia de sofrimento:

* Sofrimento somatico

» Sofrimento ndo somatico
- sofrimento psicoldgico
- sofrimento sécio-relacional
- sofrimento existencial

* Respostas vivenciais a situagéo de doenca

N (Turiel, Feiteira & Sousa, 202

¢  Sofrimento Existencial

Tratamento ndo farmacolégico

v Suporte emocional com encorajamento a expor os seus sentimentos e duvidas;

v' Abordar a componente espiritual com questdes abertas como: “estd em paz consigo, esta

tranquilo?”;
v" Do ponto de vista religioso pode ser util a presenca do assistente espiritual;

v Suporte psicossocial.

Q



A Fomdlia

Os cuidadores/familiares desempenham um papel crucial nos cuidados em fim de vida pois mantém-se
intensamente envolvidos com suporte psicoldgico, cuidados pessoais, atividades de vida diaria, tarefas
domeésticas e coordenacgédo de cuidados. Também sao acometidos por sofrimento emocional que se pode
manifestar como sensagéo de ser um fardo o seu cuidado, medo pela perda eminente do seu familiar,

ansiedade, culpa e disturbios do sono.

A Famdlia

Apoiar e explicar:

e “Ele esta a sofrer tanto” - Esta fase € a transigado entre um organismo a funcionar e um organismo parado,
se os sintomas estiverem controlados é natural que o seu familiar ndo esteja a sofrer.

e Fomentar a expressdao de emogdes, as despedidas, o toque afetuoso, o acompanhamento nos ultimos
momentos (o seu familiar mantem necessidades emocionais e espirituais)

e Explicar calmamente como os objetivos mudam nesta fase e consensualiza-los com a familia.
e Desmistificar pressdes culturais e sociais para “hospitalizar a morte”.
e Dissipar sentimentos de culpa, qualquer que seja a decisao tomada

e Apoiar no planeamento de cuidados, na divisdo de tarefas de forma a evitar o esgotamento precoce, nos
aspetos burocraticos, preparativos do funeral....

e Clarificar duvidas e ideias pré-concebidas acerca do momento da morte, nem sempre corretas (na quase
totalidade dos casos sdo momentos tranquilos.



|
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~ = Perceber o que se sabe realmente do estado da doenca;

@ . o JA«‘Z“ .

“Pedido tacito ou explicito para manter o secretismo acerca de qualquer situagao ou
acontecimento”. Tem como objetivo fundamental proteger o outro, sobretudo
quando este é visto como vulneravel

“Acordo de siléncio que pode envolver doente, familia e equipa ”.

Como atuar:

» Reconhecer a sua existéncia, sem julgar as razdes, aceita-las e legitima-las;

= Perceber os motivos para esta decisao;

= Reconhecer o direito do doente a Verdade;

= Principio da honestidade (n&o dizer nada que o doente ndo queira sabger);

@ . w L")A .

Como atuar:
= Mostrar sempre disponibilidade para falar com o doente e familia , para dar apoio;
= Realizar conferéncias familiares;
Evidenciar os custos da conspiragéo do siléncio (tens&o e isolamento; n&o falar de
questdes dolorosas néo impede de acontecerem; virdo muitas situagdes nas quais
sera dificil manter a mentira; pode mesmo impedir que se solucionem possiveis

problemas)

Intervengdes sobre a familia :

“Vejo que estd muito preocupado e ndo sabe o que fazer, mas eu sei e posso ajuda-lo”; Eu sei como
trabalhar estas questdes, confie em mim”

“Imagine que isto acontece consigo, coloque-se no papel do doente, gostava que lhe escondessem esta
informagao”?
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Passar os ultimos dias de vida em casa proporciona a pessoa doente seguranga
e protecdo, autonomia e controle da situacao e a proximidade com os
familiares/cuidadores que ele escolhe.

O local do fim de vida e morte depende de fatores :

o Preferéncias do doente
e Meios técnicos de acompanhamento e apoio disponiveis
e Capacidades dos familiares/cuidadores de cuidar nesta fase

Critérios para internamento (em Unidade Especializada):
e Sintomas de dificil controlo (dor severa, dispneia, agitacdo psicomotora
intensa)
e Exaustdo dos familiares
e Pedido do doente ou familiares para o internamento (depois de ponderados
pros e contras com a equipa)
o e Inaptidao evidente dos cuidadores para prestar cuidados nesta fase

J j ’
E uma etapa com grande impacto emocional no doente, na familia e nos

profissionais da ECSCP.

E um periodo de express&o de sentimentos, de encerrar ciclos, de despedidas necessitando

de um ambiente seguro que tém de ser preparado e trabalhado
com a familia — beneficios da referenciagao precoce para ECSCP

Muitos doentes recebem cuidados desajustados nesta fase vivenciando-a com sofrimento.

Boa morte é aquela que termina bem para a pessoa, para a sua
familia e também para os profissionais de saude, onde ndo estejam
presentes sentimentos de sobrecarga, ansiedade, medo ou

desamparo. (Kolcaba & Fisher, 1996)




“A forma de morrer de uma pessoa fica gravada em todos quantos a
presenciaram, justificando o investimento clinico e o apoio técnico na

fase da agonia. Dessa forma poderemos também facilitar as tarefas

do luto que se seguird”. (Cicely Saunders)

)4 Y
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APENDICE 4 — Instrumento de Colheita de Dados

Instrumento de Colheita de Dados

Tema: Alimentacao da pessoa em situacao paliativa: percecao dos cuidadores informais
Objetivos do Estudo:

- Compreender os significados atribuidos pelos cuidadores informais a alimentacgao da

pessoa em situacao paliativa;

- Explorar as dificuldades sentidas pelos cuidadores informais aquando da

incapacidade de alimentar a pessoa em situacao paliativa;

- Identificar as estratégias mobilizadas pelos cuidadores informais para gerir a

incapacidade de alimentar a pessoa em situacao paliativa.

Entrevista n.°:

Data: Hora de Inicio: Hora de Fim:

Dados Sociodemograficos:

Idade Sexo

Habilitagdes literarias (p6s-graduacgéo, especialidade, mestrado,
doutoramento)

Tempo como cuidador (a) (meses/anos) Data do 6bito:

Grau de parentesco com a pessoa cuidada:

Patologia da pessoa em SP:

Recursos/Apoios de familiares ou comunidade:

Atividade profissional:

Questoes:

Descreva o seu papel enquanto cuidador no que diz respeito a alimentagao da pessoa em

situacao paliativa?

Que significados pessoais que atribui ao ato de alimentar a pessoa em situagao paliativa?



Que desafios enfrentou ao tentar alimentar a pessoa em situacao paliativa? Pode falar de uma

situacdo em que se sentiu incapaz de alimentar a pessoa e como € que isso o afetou?

Que barreiras sentiu quando procurava satisfazer as necessidades de alimentacéo da pessoa

em situagao paliativa?

Em que medida é que a incapacidade de alimentar impactou a sua relacdo com a pessoa que

cuidou?

Identificou alguma mudanga na interacdo entre si e a pessoa ao dedicar atengdo a

alimentacgéo ou incapacidade de alimenta-la?

Como interpretou as mudancgas nas necessidades alimentares da pessoa?

Que recursos ou apoios mobilizou para enfrentar as dificuldades relacionadas a alimentagéo?

Como os procurou? E onde?

De que forma é que a sua experiéncia como cuidador mudou a sua perceg¢do sobre a

alimentacao da pessoa em situagao paliativa?



APENDICE 5 - Consentimento Informado, Livre e Esclarecido para a Participacdo em

Investigacao

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPACAO EM
INVESTIGACAO

CcOD:

de acordo com a Declaracao de Helsinquia® e a Convengao de Oviedo?

Por favor, leia com atengéo todo o contetdo deste documento. Nao hesite em solicitar mais
informagbes se nao estiver completamente esclarecido. Verifique todas as informacées e
demore o tempo que considerar necessario para a sua reflexdo e compreensdo. Se tudo
estiver claro para si e se estiver de acordo com o que lhe é proposto e foi informado, entao

assine o documento.

Titulo do estudo: Alimentacdo da pessoa em situagao paliativa: perce¢ao dos cuidadores

informais.

Explicagcao do estudo: Caro participante, chamo-me Ana Raquel Martins Ferreira Coelho,
estudante do | curso de Mestrado em Enfermagem Médico-cirdrgica na area de Enfermagem
a Pessoa em Situagao Paliativa e venho por este meio, convida-lo/a o/a participar num estudo
de investigagao intitulado - Alimentacdo da pessoa em situacdo paliativa: percecdo dos
cuidadores informais. Com este estudo pretendo compreender quais os significados atribuidos
pelos cuidadores informais a alimentacdo da pessoa em situagao paliativa; explorar as
dificuldades sentidas pelos cuidadores informais aquando da incapacidade de alimentar a
pessoa em situagdo paliativa e identificar as estratégias mobilizadas pelos cuidadores
informais para gerir a incapacidade de alimentar a pessoa em situagéo paliativa. Solicito a sua
participacao neste estudo de investigacao pela sua experiéncia como cuidador informal de
uma pessoa em situagao paliativa. A sua participacao neste estudo é de caracter voluntario e
anénimo. Sera atribuido um cédigo no momento da entrevista, que sera o método de
identificagdo dos dados recolhidos. A recolha dos dados sera realizada através de uma
entrevista, com um tempo estimado de 45 minutos. O registo das suas respostas sera
realizado através de um gravador audio e transcritos para formato digital. Posteriormente,
serdo destruidos apds o término da andlise de conteudo das entrevistas. Todas as
informacdes recolhidas durante o estudo serdao mantidas em sigilo e utilizadas apenas para
fins académicos. Na publicagao dos resultados deste estudo sera mantido o anonimato dos

participantes.



A participacao nesta investigacao é de carater voluntario, nao existindo qualquer prejuizo caso
nao queira participar ou pretenda desistir no decorrer da mesma. Tem total liberdade para
recusar a participagao no estudo em qualquer fase do seu desenvolvimento, quer seja durante
a entrevista, na analise dos dados ou na sua divulgag¢ao. Durante a entrevista posso colocar
questdes que o/a fagam reviver experiéncias delicadas, por esse motivo pode suspender a
entrevista a qualquer momento e pode ser retomada noutro momento. Informo ainda que o
presente estudo mereceu parecer favoravel da Comisséo de Etica da Unidade de Investigacdo

Ciéncias da Saude: Enfermagem.

Ao dispor para qualquer esclarecimento e informac¢ao adicional, apresento os melhores

cumprimentos,
Ana Raquel Coelho
Telemovel

Assinatura da investigadora: ... ... ... oo oo it i e e i s e e e e e e e e e



cOD:

Declaro ter lido e compreendido este documento, bem como as informagdes verbais que me
foram fornecidas pela pessoa que acima assina, ficando esclarecido. Foi-me garantida a
possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de
consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a utilizacdo dos dados
que forneco, de forma voluntaria, confiando em que apenas serdo utilizados para esta
investigagdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me foram transmitidas

pela investigadora.
I [ 1=

ASSINAtUra: ... ... o e e e e e e e e e i i ieee e Datar
[...... [ooiiiiiii.

ESTE DOCUMENTO E COMPOSTO DE 3 PAGINAS E FEITO EM DUPLICADO: UMA VIA
PARA O/A INVESTIGADOR/A, OUTRA PARA A PESSOA QUE CONSENTE

Anulacado do Consentimento Informado:

Declaro que recebi a informagao do participante relativo ao estudo de investigagdo em
questao, que me foi proposto pela investigadora que assina este consentimento e pretendo

anular o consentimento dado na data / /

Assinatura do participante:...... ... ... ... ... .. ol oo ois o e L. L Datar Ll [...... looiiiiinn.

Assinatura da investigadora:...... ... ... ... ... oo cie et eit ees wee .2 Datar Ll [...... lociiiiiiin



