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RESUMO

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica é uma doenca neurodegenerativa fatal que
resulta de um aglomerado de sintomas problematicos e uma dependéncia gigantesca para
os portadores da doenca e seus cuidadores. Dada a natureza inexoravel da doenca, qualquer
cuidado prestado a pessoa portadora de ELA, quer por cuidados formais ou cuidados
informais pode ser entendido como cuidados paliativos. Desde o inicio da doenca, a
abordagem paliativa da ELA inclui a comunicacdo do diagndstico, avaliacdo e tratamento
de sintomas como a sialorreia, intervencfes como a colocacdo de ostomia de alimentacéo e

suporte ventilatério, maximizando assim os cuidados de fim de vida.

Objetivos: Analisar as dificuldades sentidas pela Familia nos cuidados ao doente portador
de esclerose lateral amiotrofica em contexto domicilidrio; perceber a importancia que a
Familia atribui ao enfermeiro de reabilitacdo em contexto domicilidrio; perceber os
contributos dos cuidados de enfermagem de reabilitacdo respiratéria na perspetiva do

enfermeiro de reabilitacdo em contexto domiciliario.

Metodologia: Estudo de caso tendo por base uma abordagem qualitativa, com recurso a
entrevista semiestruturada, cujos participantes foram os cuidadores do utente portador de

ELA e os enfermeiros de reabilitacao.

Resultados: O enfermeiro de reabilitacdo desempenha um papel central e multifacetado no
que diz respeito ao cuidado do doente com ELA em contexto domiciliario. Este realiza
avaliacBes continuas, realiza programas de intervencéo, coordenacao de cuidados, trazendo
assim melhorias significativas ao doente. A capacitacdo do cuidador também se revela
fulcral no que concerne a garantir a qualidade dos cuidados prestados. Oferecer suporte aos
cuidadores ndo s6 melhora a experiéncia do utente bem como acarreta a satisfagdo e bem-

estar dos proprios cuidadores.

Concluséo: Podemos concluir que o enfermeiro de reabilitagdo tem um papel importante
nos cuidados ao utente portador de esclerose lateral amiotréfica no domicilio e este é

reconhecido por parte dos cuidadores.

Palavras-chave:

Reabilitacdo; cuidador informal; reabilitacdo respiratoria; esclerose lateral amiotréfica



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a fatal neurodegenerative disease that
results from a cluster of problematic symptoms and enormous dependence for those with
the disease and their caregivers. Given the inexorable nature of the disease, any care
provided to a person with ALS, whether through formal care or informal care, can be
understood as palliative care. From the onset of the disease, the palliative approach to ALS
includes communication of the diagnosis, assessment and treatment of symptoms such as
sialorrhea, interventions such as the placement of a feeding ostomy and ventilatory
support, thus maximizing end-of-life care.

Objectives: To analyze the difficulties experienced by the Family in caring for patients
with amyotrophic lateral sclerosis in a home context; Understand the importance that the
Family attributes to the rehabilitation nurse in the home context; Understand the
contributions of respiratory rehabilitation nursing care from the perspective of the
rehabilitation nurse in a home context.

Methodology: Case study based on a qualitative approach, using semi-structured
interviews, whose participants were the caregivers of the patient with ALS and
rehabilitation nurses.

Results: The rehabilitation nurse plays a central and multifaceted role in caring for patients
with ALS in the home context. This performs continuous assessments, carries out
intervention programs, care coordination, thus bringing significant improvements to the
patient. Caregiver training is also crucial when it comes to ensuring the quality of care
provided. Providing support to caregivers not only improves the patient's experience but
also increases the satisfaction and well-being of the caregivers themselves.

Conclusion: We can conclude that the rehabilitation nurse has an important role in caring

for patients with amyotrophic lateral sclerosis at home and this is recognized by caregivers.



Key words: Rehabilitation; informal caregiver; respiratory rehabilitation; amyotrophic

lateral sclerosis
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INTRODUCAO




O presente relatorio surge no ambito da Unidade Curricular Estagio de Natureza
Profissional (ENP) com Relatorio Final do 1.° semestre do 2.° ano do VI curso de
Mestrado em Enfermagem de Reabilitacdo, que engloba o estudo de investigacdo
desenvolvido, com a finalidade de dar resposta aos objetivos preconizados nas Normas
Regulamentares dos Ciclos de Estudos conducentes ao Grau de Mestre do IPVC
(Despacho n.° 16549/2012). Este decorreu entre o dia 18 de outubro de 2021 e 31 de
margo de 2022, numa Unidade de Cuidados na Comunidade do distrito de Viana do

Castelo.

O ENP encontra-se orientado para o desenvolvimento de competéncias na area de
enfermagem de especialidade em reabilitacdo, num contexto real, com objetivo de
construcdo da identidade profissional e pessoal do estudante nos dominios da prestacao
de cuidados, formagéo, gestéo e investigacao.

Assim, o ENP tem como objetivo geral desenvolver e consolidar competéncias técnicas,
cientificas, relacionais, comunicacionais e éticas especificas do Enfermeiro Especialista
em Enfermagem de Reabilitacdo (EEER), primando pelo desenvolvimento do
pensamento critico-reflexivo e pela pratica baseada na evidéncia cientifica, tendo como
base orientadora da prestacdo de cuidados o Regulamento de Competéncias Especificas
do Enfermeiro Especialista em Enfermagem em Reabilitacdo (Ordem dos Enfermeiros,
2010).

Ao longo do decorrer do ENP com relatério final foi possivel experienciar a prestacao
de cuidados especializados em diversos contextos, sendo notada a necessidade pessoal
de desenvolvimento de competéncias especificas na area dos cuidados prestados ao
utente portador de doenca neuromuscular pelo que o ENP decorreu numa Unidade de
Cuidados na Comunidade, derivando dai os objetivos especificos do presente estagio:

e Desenvolver competéncias em enfermagem de reabilitacdo na &rea da prestacéo

de cuidados a pessoa ao longo do ciclo de vida;

e Construir processos de aprendizagem no ambito profissional, nomeadamente na
identificacdo de necessidades na area da gestdo de cuidados e da governacao

clinica;



Estruturar processos de aprendizagem no ambito profissional, nomeadamente, no
diagnostico de necessidades formacdo, gestdo de programas formativos e

intervencdo como formador;

e Desenvolver um papel dinamizador na resposta da equipa de enfermagem e seus

colaboradores e articulacao na equipa multidisciplinar;
e Desenvolver competéncias na préatica de investigagdo em enfermagem;

e Conceber/colaborar em programas de melhoria continua na qualidade de

cuidados;

e Promover o desenvolvimento de uma préatica profissional, ética e legal, na sua

area de intervencao.

Desta forma, este relatério é constituido por um relato fundamentado em contexto de
pratica em estdgio e das atividades desenvolvidas, incluindo a componente de

investigacao.

Entdo, assume-se a importancia durante o periodo de estdgio em compreender de que
forma é percecionado o impacto da enfermagem de reabilitacdo numa pessoa portadora
de ELA no seu contexto domiciliar.

Dado isto, o presente relatorio € composto por trés capitulos, dos quais fazem parte uma
contextualizacdo do percurso formativo com reflexdo dos cuidados de Enfermagem de
Reabilitacdo nos Cuidados de Salde Primarios (CSP), seguindo-se do trabalho de
investigacdo realizado no &mbito da pessoa portadora de ELA. Em anexo e apéndice
apresentam-se alguns documentos elaborados ao longo deste trajeto e que

complementam este relatorio.



1- CONTEXTUALIZACAO DA PRATICA CLINICA




Os cuidados de saude primarios (CSP) traduzem-se numa abordagem de toda a
sociedade a saude e bem-estar, centrada nas necessidades e preferéncias das pessoas e
suas familias, bem como a comunidades. Estes prestam cuidados de saide completos as
pessoas durante todo o ciclo vital e ndo s6 num conjunto de doencas especificas. Desta
forma, os CSP asseguram cuidados desde a promocdo e prevencdo ao tratamento,

reabilitacdo e cuidados paliativos (OMS, 2021).

Neste sentido, os CSP assumem uma vasta importancia na prevengdo e promogéo da
salde, uma vez que sdo comprovadamente uma forma eficaz de abordar as principais
causas e riscos da falta de salde e bem-estar que ameacam 0 nosso futuro. Estes sdo
capazes de reduzir encargos totais com a salde e melhorar a qualidade de vida da
populagdo reduzindo de forma global os custos com internamentos hospitalares
(Decreto-Lei N° 52/2022 de 4 Agosto, 2022).

Em Portugal, estd decretado constitucionalmente o direito a protecdo da salde desde
1976, consagrado no ambito dos direitos e deveres sociais que incumbe ao Estado
assegurar, nomeadamente através da criacdo de um Servico Nacional de Saude (SNS),
que foi aprovado pela Lei n.° 56/79, de 15 de setembro, e que é uma das mais relevantes

realizacbes da democracia portuguesa.

Por sua vez, a 4 de setembro, foi aprovada a Lei n.° 95/2019, a nova Lei de Bases da
Saude, a revogar a Lei n.° 48/90, de 24 de agosto, em que foi reafirmada a centralidade
do SNS, clarificando assim os varios atores do SNS.

Assim, segundo decretado em Lei n.° 52/2022 (Decreto-Lei N° 52/2022 de 4 Agosto,

2022, p.9), os niveis de cuidados presentes no SNS sao:

“a) Cuidados de satde primarios, que representam o primeiro nivel de
contacto dos individuos, da familia e da comunidade com os cuidados de
salide e que constituem uma resposta de proximidade e continuidade no

processo assistencial;

b) Cuidados hospitalares, que envolvem intervencfes de maior diferenciacdo
de meios técnicos, mediante referenciacao clinica ou em contexto de urgéncia

ou emergéncia;

c) Cuidados continuados integrados, que se centram em intervencles
sequenciais de saude e/ou de apoio social, que visam promover a autonomia e
melhorar a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia, através da

sua reabilitacdo, readaptacao e reinsercdo familiar e social.



2 — As intervencOes ao nivel da saide publica e dos cuidados paliativos
integram o SNS, independentemente do nivel de cuidados em que sdo

realizadas.

3 — Sempre que possivel, devem ser apoiados e desenvolvidos os cuidados

no domicilio.”
Neste sentido, os cuidados de salude primarios (CSP) tém sofrido reformas até aos dias
de hoje conduzindo a reconfiguracdo dos Centros de Salde existentes em ACeS,
descentralizados das respetivas administracdes regionais de saude (ARS), mas sob o seu
poder de direcdo, sendo constituidos por varias unidades funcionais, e tendo a missao de
garantir a prestacdo de CSP a populacdo de uma determinada area geografica (Decreto
de Lei n°28/2008 de 22 de fevereiro de 2008, 2008, p.1182). Destas unidades funcionais
constam: as unidades mais vocacionadas para os cuidados personalizados médicos e de
enfermagem — as USF (unidades de saude familiar) e as UCSP (unidades de cuidados de
salde personalizados); as USP (unidades de saude publica); as URAP (unidades de
recursos assistenciais partilhados); e as UCC (unidades de cuidados na comunidade),
que prestam cuidados de salde e apoio psicoldgico e social de ambito domiciliario e

comunitario (Biscaia & Heleno, 2017).

Neste sentido, a ECCI, é uma equipa multidisciplinar da responsabilidade dos cuidados
de salde primarios para prestacdo de servicos domiciliarios, decorrentes da avaliacdo
integral, de cuidados médicos, de enfermagem, de reabilitacdo e de apoio social. E
pretendido que haja suporte e proximidade a pessoas que se encontrem em situacdo de
dependéncia funcional, doenca terminal ou sem processo de convalescenca, com rede de
suporte social onde ndo seja requerido internamento, mas que ndo seja possivel a sua
deslocacdo auténoma (Decreto-Lei N° 101/2006, 2006).

Dada a reforma dos CSP, os cuidados de Enfermagem de Reabilitacdo passam a ter
enfoque e um novo desafio, passando a ser prestados cuidados na comunidade,
designadamente no domicilio do utente, de forma organizada e dirigida as necessidades
da pessoa e familia. Neste contexto, e com especial atencdo os enfermeiros de
reabilitagcéo e aos seus cuidados, vieram dar resposta a problemas levantados que eram
descorados até entdo. Uma vez que os EEER desempenham um papel crucial na
prestacao de cuidados diferenciados e personalizados mediante as reais necessidades das
comunidades atuais, tendo como foco a maximizacdo do potencial funcional e de

independéncia do individuo. A intervencdo do EEER tem por base o regulamento da



Ordem dos Enfermeiros (2018), onde se realca a importancia do diagnostico precoce e
acao preventiva de forma a garantir a manutencdo das capacidades funcionais dos
individuos, atuando na prevencdo de complicacBes e incapacidades, mantendo ou
recuperando a independéncia prévia nas AVD’s e minimizando o impacto das

incapacidades instauradas.

Este novo enfoque veio comprovar a importancia dos cuidados de reabilitacdo, cuidados
estes baseados nos modelos tedricos do autocuidado e das transi¢@es que de acordo com
Ordem dos Enfermeiros (OE, 2018b, p.6), “(...) na orientagdo da préatica de cuidados de
Enfermagem de Reabilitacdo, os modelos de autocuidado e das transi¢bes revelam-se
estruturantes e de exceléncia para a otimizacdo da qualidade e do exercicio

profissional.”

Na Teoria do Défice de Autocuidado de Orem (2001), a pessoa dependente e a sua
familia passam a ser elementos ativos e envolventes na tomada de decisdo, bem como
na prépria concretizacdo dos cuidados, estando as acGes de Enfermagem focadas na
autonomia da pessoa. No que respeita a Teoria de Transicdo Saude-Doenca, de Afaf
Meleis, esta remete-nos para necessidade de ajudar as pessoas a gerir as suas transicoes
de vida, sendo os enfermeiros facilitadores desta mesma transicdo, estando numa

posicdo privilegiada para ajudar neste processo (Costa, 2016).

Estes modelos tedricos, na pratica de enfermagem, oferecem-nos uma base conceitual
solida, que ajuda os profissionais a aprimorar a tomada de decisdo, o planeamento de
intervencdes e a sua implementacdo, contribuindo para o avan¢o e desenvolvimento da

enfermagem enguanto ciéncia.

Neste sentido, a Enfermagem de Reabilitacdo assume uma particular importancia, pois é
“mais do que uma especialidade de Enfermagem, pode ser uma estratégia de assisténcia
na configuragdo deste novo paradigma de prestagdo de cuidados de satde” (OE, 2010,
p.26).

A referida ECCI onde decorreu o estagio, é pertencente a Unidade Local de Saude do
Alto Minho pelo Decreto-Lei 12/2009, de 12 de janeiro (Diario da Republica, 2009). E
constituida por 2 enfermeiros especialistas em enfermagem de reabilitagdo, 2
enfermeiros especialistas em saude materna e infantil, 1 enfermeiro especialista em

salude mental, 1 enfermeiro de cuidados gerais, 1 fisioterapeuta, 1 psicélogo, 2 médicos



de medicina geral e familiar, 1 assistente social, 1 nutricionista e 1 técnica
administrativa. Tem como horario de funcionamento de segunda a sexta das 08h as 20h,
sébados, domingos e feriados das 09h as 17h. Tem capacidade para 20 utentes, sendo
estes doentes com patologias do foro respiratorio (pneumonia, doenga pulmonar
obstrutiva crénica (DPOC), insuficiéncias respiratorias, neoplasias pulmonares),
patologias do foro motor e, ainda doentes pds acidente vascular cerebral (AVC) e
esclerose lateral amiotréfica (ELA), neoplasias com metastizacdo, situagdes pos-
cirargicas por exemplo artroplastias totais da anca, artroplastias do joelho, entre outras.
Essencialmente a referenciacdo destes doentes é principalmente para reabilitacéo,
ensinos aos cuidadores, ensino de gestdo de regime terapéutico e tratamento de feridas.
Desta forma, é definida como missdo a prestacdo de cuidados de salde e apoio
psicoldgico e social de ambito domiciliario e comunitério as pessoas, familias e grupos
mais vulneraveis, em situacdo de maior risco ou dependéncia fisica e funcional ou

doenca que requeira um acompanhamento proximo (UCC Saude Mais Perto, 2009).

A escolha deste campo de estagio surgiu pela necessidade de desenvolvimento de
competéncias no ambito domiciliario. E neste contexto especifico que o enfermeiro de
reabilitacdo se depara com situacGes/necessidades ou questbes que sao de dificil
resolucdo, mas sdo estas que grandemente nos fazem crescer como profissionais, fazem
com que trabalhemos articulados com toda a equipa e que o doente seja visto de forma
holistica. E também no domicilio onde se encontra a familia, muitas vezes cuidadora, e
considera-se o ambiente familiar como um componente importante para as pessoas em
reabilitacdo, quer seja por aspetos fisicos ou materiais, mas também pelo lado afetivo e
social, uma vez que a familia é uma das forcas que influéncia o processo de saude-
doenca, tornando o seu envolvimento numa mais valia na globalidade do processo de
reabilitacdo do doente (Carvalhido & Pontes, 2009).



2 - PROCESSO FORMATIVO E DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS COMUNS E ESPECIFICAS DO EEER




Dentro da especialidade existem competéncias especificas, mas também comuns a todas
as especialidades. Relativamente a esta Ultima, apresentam-se como “a sua elevada
capacidade de concecdo, gestdo e supervisdo de cuidados e, ainda, através de um
suporte efetivo ao exercicio profissional especializado no ambito da formacao,

investigagdo e assessoria” (Regulamento n.°140/2019, 2019).

Deste modo, € neste capitulo que sdo analisadas as competéncias comuns e especificas
do enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitagdo, bem como as competéncias
de mestre em enfermagem (onde a aquisicéo e o desenvolvimento dessas competéncias
advém da soma de conhecimentos, capacidades e habilidades, baseadas na evidéncia

cientifica mais atual, junto com a reflexdo critica e constante sobre a pratica).

Os primeiros dias de integracdo ao estagio, foram fulcrais para conhecer as dinamicas
existentes, a organizagdo do servico, a sua estrutura e a dinamica multidisciplinar
existente permitindo recolher um conjunto de informacdes vitais para a realizagdo do
projeto de estadgio na medida em que me foi possivel definir objetivos a alcancar, sendo
estes pautados quer pela necessidade do servigo quer pela necessidade pessoal, ndo
descurando os objetivos gerais do estagio.

Foi assim, através da execucdo de diversas atividades ao longo do decorrer do estégio,
que foi possivel a aquisicdo das competéncias profissionais na enfermagem de
reabilitagdo em diversos contextos na comunidade desde a prestacdo de cuidados aos
utentes em ECCI, formacdo aos colegas no ambito do manual de procedimentos da
ECCI, a apresentacdo de um estudo de caso, a realizacdo do questionario de satisfacdo

(Anexo I1) e por fim a realizacao do trabalho de investigacéo.

Deste modo, para melhor compreender a aquisicdo de competéncias, é apresentado de

seguida uma reflexdo sobre as principais atividades realizadas.

As competéncias comuns sdo transversais a todos os enfermeiros especialistas,
independentemente da sua area de especializacdo, sendo que o enfermeiro especialista
demonstra competéncias que séo aplicaveis em todos os contextos de prestacdo de
cuidados de saude quer sejam de cuidados de satde primarios, secundarios ou terciarios
(OE, 2019) e englobam quatro dominios: responsabilidade profissional, ética e legal,
melhoria continua da qualidade; gestdo de cuidados e desenvolvimento das
aprendizagens profissionais (OE,2019).
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Ao longo deste percurso tive oportunidade de desenvolver conhecimentos e
competéncias cientificas, técnicas e relacionais na area de enfermagem de reabilitacdo
aos utentes em regime de ECCI, onde pude p6r em prética toda a formacéo previamente
adquirida em contexto letivo, tal como: reabilitacdo respiratoria, reabilitacdo funcional
motora, treino de AVD’s, capacitacio do cuidador e utente, gestdo de regime
terapéutico, e nas melhorias relativamente as barreiras arquitetonicas. Foram prestados
cuidados no &mbito do utente e do seu cuidador, a nivel de reabilitagdo motora,
funcional, cognitiva, cardiaca, respiratoria, alimentacdo, eliminacdo, tratamento de
feridas e cuidados paliativos. O planeamento e instituicdo de intervencbes, foi
previamente realizado apds consulta do processo clinico, posteriormente da anamnese
fisica e aplicacdo de escalas de avaliagdo, nomeadamente escala de Barthel, Lawton &
Brody (EBLB), Medical Research Council Muscle Scale; Modified Ashworth Scale;
diferentes escalas de avaliacdo da dor (escala numérica, escala visual analdgica); teste
de Tinetti; escala de Independéncia Funcional (MIF); escala Gugging Swallowing
Screen (GUSS); Escala de Borg Modificada; escala de Morse; escala de Braden e
Tabela Nacional de Funcionalidade (TNF). Foram importantes instrumentos de recolha
de dados pertinentes e a sua leitura permitiu realizar um diagnostico e plano de
intervencdo adequado a cada necessidade especifica bem como traduzir em ganhos de
salde, traduzindo assim resultados sensiveis aos cuidados de enfermagem de

reabilitacéo.

Foram implementados programas de intervencdo de forma a explorar toda a vertente do
EEER nomeadamente na reeducacdo funcional motora, onde foram executados treinos
de marcha, treinos de equilibrios, treinos de forca; reeducacdo funcional respiratoria,
reeducacdo funcional sensitomotora; treino de atividades de vida diérias e educacdo e
capacitacdo do cuidador, permitindo assim o desenvolvimento de competéncias num
contexto tdo particular como é o domicilio e onde o enfermeiro de reabilitacdo

personaliza os cuidados prestados.

O enfermeiro de reabilitacdo, surge nesta medida como um elemento importante na
capacitacdo do utente, cuidador informal/formal/pessoa de referéncia, bem como nesta
transicdo de alteracdo do seu estado de salde. A transicdo saude-doenga por vezes
traduz-se numa mudanca drastica e situacional, da qual nem o utente nem o cuidador

estdo preparados para tal. Desta forma, o EEER capacitado para intervir de uma forma
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holistica nesta transicdo e adaptacdo a nova condicdo de saude, constitui-se como um
profissional fundamental no processo de adaptacdo, uma vez que detém o conhecimento
especializado que lhe permite estabelecer o melhor programa de intervencdo em

consonancia com a realidade do utente e a sua familia.

No dominio da responsabilidade profissional, ética e legal importa realcar que a tomada
de decisdo deve ser baseada nos valores éticos e principios deontoldgicos, respeitando
os direitos humanos e promovendo uma préatica segura no que diz respeito a dignidade
humana. Importa relatar que a pratica clinica se desenvolveu com base nos principios
do Cadigo Deontologico da profissao, onde a abordagem do respeito pela privacidade e
intimidade do doente, o dever do sigilo profissional, o dever de informar e o
consentimento presumido foram tidos em conta em cada contato, sendo explanados os
objetivos decorrentes de cada sessdo realizada, os beneficios das mesmas e retirada toda
e qualquer davida abrindo caminho para a colocacdo de questbes e envolvimento da
familia no processo de reabilitacdo. Assim, quando o utente ndo era capaz de exercer a
sua autonomia, foi fundamental envolver a familia neste processo, possibilitando assim
a aquisicdo de conhecimento de crencas, valores e costumes de modo que todas as
intervencdes implementadas respeitassem as suas preferéncias.

Desta forma, o EEER deve planear o processo de cuidados consoante a vontade
manifestada pelo utente, ndo se focando apenas nas necessidades que este apresente,
mas agindo tendo o pressuposto pelo respeito a pessoa presente e a sua incapacidade de
decisdo, onde a inclusdo da familia é fundamental, assumindo assim o enfermeiro uma
responsabilidade redobrada na procura do melhor cuidado em defesa do melhor

interesse para o utente (Marques-Vieira & Sousa, 2016; Ribeiro et al., 2021).

No que concerne ao dominio da melhoria da qualidade, é da competéncia do enfermeiro
especialista neste dominio, que haja particular interesse no aprofundamento de
conhecimentos de forma a que haja melhoria da qualidade e seguranca dos cuidados
prestados, podendo identificar-se lacunas e apresentacdo de sugestdo de estratégias de
resolucdo (Marques, 2018). De acordo com Fernandes & Sa (2021) a seguranca do
doente deve ser encarada como uma preocupac¢do, um objetivo e uma obrigacdo pratica.

Ainda o mesmo autor realga que (p.50),

“No processo de melhoria da qualidade dos cuidados os enfermeiros

especialistas tm uma intervencdo fundamental, pois devem desenvolver
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sistemas de lideranga com a intencdo de sensibilizar, responsabilizar e

capacitar os restantes profissionais em prol da seguranga da pessoa.”

Coube-me assim, enquanto estudante da especialidade em reabilitacdo identificar
necessidades existentes no modo de atuacdo da equipa de enfermagem e intervir de
forma a contribuir para minimizé-las. Foi desenvolvida uma pratica baseada na
evidéncia, procurando orientagdes e normas clinicas para a pratica da enfermagem.
Dado isto, foi dada continuidade a elaboracdo do manual de procedimentos da ECCI,
que se encontrava ja em inicio de elaboracdo e que finalizamos. Este manual tem como
objetivo dar a equipa ferramentas essenciais para a uniformizacdo de cuidados a pratica
assistencial ao utente que integra a ECCI e visa igualmente que seja um procedimento a
implementar a nivel de todas as equipas de ECCI do distrito. Assim, é constituido por
um conjunto de procedimentos a seguir, nomeadamente, na admissdo na ECCI. O
enfermeiro planeia a visita domiciliaria juntamente com a equipa multidisciplinar de
forma a realizar a recolha de toda a informacéo pertinente para a construgdo do plano de
intervencdo; no acompanhamento ao utente, onde € necessario realizar com
periodicidade registos na plataforma da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI), tais como, os pardmetros vitais, parametros biofisicos, risco de
Ulcera de pressdo, avaliacdo de Ulcera de pressdo, risco de queda, registo de queda,
tabela nacional de funcionalidade e avaliacdo de enfermagem. Estad igualmente
protocolado o que realizar no caso de agudizagdes; por fim no momento da alta, como
realizar o registo correto quer no aplicativo da RNCCI, quer nos registos SClinico. Este
manual foi apresentado a toda a equipa disciplinar da ECCI.

Outra atividade desenvolvida, foi a realizacdo de um estudo de caso durante o ENP.
Este foi elaborado e apresentado a equipa multidisciplinar por forma a abrir campo a
discussdo relativa a todas as intervengdes realizadas com o utente e familia, aprofundar
conhecimentos de forma a “(...) disseminar e levar a cabo investiga¢ao relevante e
pertinente, que permita avancar e melhorar de forma continua a prética de
enfermagem”(Regulamento n.°140/2019, 2019, p.4744)

Tendo verificado igualmente oportunidade de melhoria, colaborei na continuacdo de
projetos em fase piloto, nomeadamente no da atualizacdo da folha de avaliacdo inicial
do utente, bem como na execucdo de registos na Rede Nacional de Cuidados

Continuados (RNCC) de forma a que toda a equipa tivesse praticas uniformizadas.
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Desta forma, a producédo de indicadores de salde capazes de traduzir o contributo dos
cuidados de enfermagem especializados para a saude das populagdes constitui uma base
estrutural para a melhoria continua da qualidade do exercicio profissional dos EEER e
para a qualidade dos cuidados por estes prestados (Regulamento Dos Padrbes de
Qualidade Dos Cuidados Especializados Em Enfermagem de Reabilitagcdo, 2015).

Igualmente a utilizacdo de indicadores e instrumentos adequados para avaliacdo das
praticas clinicas, tal como ja foi referido, a participacdo na avaliacdo trimestral da ECL,
como um processo de auditoria ao funcionamento da ECCI e de oportunidades de

melhoria, permitiu o fortalecer competéncias na area da melhoria continua.

O dominio da gestdo de cuidados de saude, pressupbe que a gestdo de cuidados seja
otimizada por parte do enfermeiro especialista, articulando com a restante equipa
multiprofissional.

Deste modo, o EE adequa o0s recursos e as necessidades de cuidados, tentando promover
a qualidade dos mesmos, encontrando-se numa posicao privilegiada que lhe permite,
face as concecdes de cuidados que defende, ser agente de mudanca.

Santos (2020) perspetiva a gestdo de enfermagem em duas dimens@es: a administrativa,
onde sdo desenvolvidas acdes voltadas para organizacdo do trabalho e de recursos
humanos, cujo objetivo é viabilizar as condi¢cdes adequadas para a oferta dos cuidados e
para a atuacdo da equipa de enfermagem; e a dimenséo assistencial, que tem como foco
de intervencéo do enfermeiro, as necessidades de cuidados de satde com a finalidade de
satisfazé-las de forma integral.

Neste campo a OE inclui duas competéncias relacionadas com a gestdo dos cuidados de
enfermagem e otimizagédo das respostas, assim como a lideranca e gestdo dos recursos

adequando-os as situacdes e aos contextos (Ordem dos Enfermeiros, 2019).

Neste ENP que decorreu numa UCC, integrei esta equipa e fui orientada por uma
Enfermeira Especialista em Enfermagem de Reabilitagdo, que sendo uma referéncia
entre a equipa, assumia a assessoria desta equipa, participando de forma ativa no
processo de tomada de decisdo. Pude assim, participar ativamente em atividades
inerentes a gestdo do servico como a distribuicdo dos cuidados pela equipa de
enfermagem, gestdo de material e equipamentos, fomentacdo de um ambiente favoravel
a pratica de cuidados, bem como resolugdo de problemas inesperados. Neste sentido,

pude aplicar o inquérito de satisfacdo aos profissionais da ECCI, tratando a informacao
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recolhida e apresentando os resultados em reunido de equipa para discussdao dos

mesmaos.

Por fim, realizei junto de toda a equipa a auscultagdo, no que concerne a necessidade de
formagdo em equipa, de forma a colmatar as lacunas existentes, & realizacdo de uma
pratica baseada na evidéncia e a partilha de conhecimento em prol da melhoria de
cuidados prestados. Deste modo, apds auscultacdo de todos, executei o planeamento
(Apéndice ), com as formagdes sugeridas, dando oportunidade a equipa de expressar as

proprias necessidades de formagé&o.

Neste dominio do desenvolvimento das aprendizagens profissionais demonstrei a
capacidade de autoconhecimento, assertividade e de gestdo de emocdes. Por um lado, a
forma como me relaciono com o outro assume enorme importancia na relagdo
terapéutica e na construcdo da confianca entre enfermeiro e utente essenciais para o
processo de reabilitacdo. Por outro lado, foi um estdgio em que pude lidar com
contextos dos quais ndo havia apoderamento pleno, constituindo-se assim em momentos
com intensidades diferentes, em que exigiram de mim uma capacidade de autocontrole

para a garantia da qualidade da pratica clinica.

No que diz respeito ao trabalho com a equipa multidisciplinar, este foi pautado por uma
postura facilitadora de ambos os lados, permitindo assim uma adaptacédo quer individual
quer organizacional rapida, sentindo-me assim mais um elemento da equipa, tendo sido

sempre tido em conta a minha opiniéo.

Para a pratica baseada na evidéncia, e por forma a alcancar elevados padrbes de
conhecimento e na sua base atual, e de forma a potencializar as minhas aprendizagens,
desenvolvi vérias acbes de formacdo pertinentes neste contexto, nomeadamente a

apresentacdo do estudo de caso clinico referente ao estudo realizado neste relatorio.

E sabido que a mobilizacio de conhecimentos novos enriquece a nossa pratica clinica,
potenciando os ganhos em saude, e como tal, estes momentos de partilha nas reunides
de servico realizadas quinzenalmente, onde permitiram discutir inclusive o estudo de
caso que serviu de ponto de partida para a investigacdo desenvolvida, foram

fundamentais na aquisicao de novas competéncias.
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3- ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA
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A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), define as doencas crénicas como sendo as
principais causadoras de morte e incapacidade no mundo, sendo constituidas por
doencas de longa duragéo e de progresséo lenta. Assente neste pressuposto, entende-se
que as doencgas neuromusculares, sdo definidas como cronicas dadas que, apds o seu
aparecimento e diagnostico, prevalecem toda a vida do individuo, provocando assim

uma incapacidade continua.

As doencas neuromusculares englobam um universo de doencas que vdo desde os
nervos periféricos, aos masculos, ao corno anterior da medula e a juncdo
neuromuscular. Estas geram um déficit motor que poderd incapacitar o individuo
acometido pela doenca, de realizar tarefas simples do dia-a-dia. A perda funcional leva
a uma atrofia muscular por desuso, agravando o processo evolutivo da doenga primaria.
A perda da capacidade funcional compromete fisica, e emocionalmente, tornando o

individuo dependente de familiar ou de cuidadores.

Deste modo, a ELA representa a forma mais comum de doencga do neurénio motor na
idade adulta e a terceira mais comum de doenca neurodegenerativa. Esta atinge 0s
neurénios motores do cArtex cerebral, tronco encefalico e medula espinal e leva a
desenervacao dos feixes nervosos e consequente atrofia das fibras musculares (Elverson
et al., 2023; Sousa, 2020). Nessas regides onde existe essa perda progressiva de
neurdnios responsaveis por controlar a funcdo motora, leva consequentemente ha perda
progressiva da musculatura e da forca de todos os musculos (membros, regido
orofaringea e musculatura respiratéria) além de poder ainda ocorrer a espasticidade dos
mesmos (rigidez muscular e aumento de reflexos musculares) (Campos et al., 2023).
Desta forma, a evolucdo da doenca leva a pessoa acometida a apresentar dificuldade
crescente para o desempenho de atividades basicas, como caminhar, comer, falar e
respirar, conduzindo a total perda de independéncia funcional (Costa et al., 2021;
Pedrosa, 2016; Ribeiro, 2007).

A doenca foi descrita pela primeira vez em 1869 pelo neurologista francés Jean-Martin
Charcot e ficou muito conhecida nos Estados Unidos quando o jogador de basebol Lou
Gehrig foi diagnosticado com a doenca em 1939. E conhecida também como doenca de
Charcot (em homenagem a primeira pessoa a descrever a doenga) ou doenca do
neurdnio motor (DNM), sendo uma das cinco doengas que afetam estes neurdnios. As
outras DNM conhecidas sdo: a esclerose lateral priméria, a atrofia muscular progressiva,

a paralisia bulbar progressiva e a paralisia pseudobulbar (Cavaco, 2016; Sousa, 2020).
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A ELA ¢ uma abreviatura na qual esta intrinseca a sua propria denominacéo. De acordo
com ArELA (s.d), Esclerose significa endurecimento e cicatrizacdo; Lateral refere-se
ao endurecimento da porcéo lateral da medula espinal e Amiotréfica é a fraqueza que

resulta na atrofia dos musculos.

A progressao desta doenca € resultante de um longo percurso clinico caracterizado por
graus progressivos de incapacidade e evolugdo rapida, sendo ainda de etiologia
desconhecida (Palese et al., 2021). E de uma progressdo inexoravel que causa atrofia
muscular afetando membros superiores e inferiores, musculos acessorios da respiracéo,
degluticdo e fala resultando em morte (Ang et al., 2019; Soriani & Desnuelle, 2017;
Sousa, 2020; Tosta et al., 2019).

Atualmente a ELA caracteriza-se pelo processo degenerativo da bainha de mielina dos
neurdnios motores superiores e inferiores, destruindo assim progressivamente as vias
motoras, mas deixando a sensibilidade e o estado mental, intactos (Marques-Vieira &
Sousa, 2017). No conjunto das DNM, a ELA configura-se como uma das mais

frequentes segundo Costa et al (2021).

E uma doenga que acomete os 1° e 2° neurénios motores superiores e inferiores de
caracter neurodegenerativo, onde ocorre uma deterioracdo em progressao das células do
nacleo motor presente nos nervos do tronco cefalico. Assim, envolve o feixo motor
cortico-espinhal (piramidal) e dos neurdnios no corno anterior da medula espinhal em

conjunto com os nucleos motores dos nervos cranianos bulbares (Santos, 2017).

Numa fase inicial da doenca sintomas especificos surgem tais como alteracdo e
enfraquecimento muscular (caracterizado inicialmente nos membros superiores), perda
de equilibrio, aparecimento de cdibras musculares constantes que demoram a cessar,

dificuldade na motricidade fina e cansago aparente (Santos, 2017).

O quadro clinico da ELA pode caraterizar-se por sinais e sintomas especificos que
denotam quando ha existéncia de acometimento de neurénios superiores ou inferiores,
além de outros sintomas como disfungdo do movimento, contragdo muscular visivel,
hiperreflexia, espasticidade, caibras e o sinal de Babinsky. Podemos resumir através do

quadro seguinte a presenca de sintomas consoante o0 neuronio afetado.
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Tabela 1 — ManifestacGes clinicas mediante diferenciacdo do atingimento neuronal

Sinal Les&o do Neuronio Les&o do Neuronio Motor
Motor Superior Inferior
Ténus muscular Espastico Hipotdnico
Rigido

Massa muscular Sem alteracgdes Perda de massa muscular
FasciculacGes Nenhuma Presente
Reflexos tendinosos Hiperreflexia Hiporreflexia/arreflexia
Achados Conducao nervosa Conducao nervosa anormal
eletromiograficos normal

Fonte: Cavaco (2016)

Outros sintomas de comprometimento bulbar que importam referir sdo a disfonia,
fraqueza ou atrofia dos musculos faciais, do palato e da lingua e fasciculag@es na lingua
e reflexo mandibular anormal. Igualmente o comprometimento da musculatura
respiratoria € afetado, pois além da atrofia da musculatura esquelética, os pulmdes

tornam-se enrijecidos levando ao comprometimento da ventilacao.

Estima-se que cerca de 50% dos utentes portadores de ELA desenvolvem sintomas
cognitivos e/ou distarbios comportamentais e estima-se que entre 5 e 15% desenvolvam
deméncia, geralmente do tipo frontotemporal (Saavedra et al., 2020; Soriani &
Desnuelle, 2017).
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A idade média aquando do seu inicio, situa-se entre os 40 e 70 anos, no entanto a
doenca também pode surgir em adultos jovens com idade <30 anos ou em idosos >80
anos, Conde (2019), no estudo realizado, concluiu que existe maior incidéncia no sexo

masculino e na 62 e 72 décadas de vida.

Dado o inicio insidioso, para avaliacdo diagnostica, a pessoa procura uma ampla gama
de profissionais incluindo neurologistas, podendo a doenca ndo ser reconhecida
inicialmente e o seu diagnostico pode demorar em média 14 meses a ser confirmado,
apos inicio dos primeiros sintomas. Deste modo, é necessario estabelecer diagnostico
diferenciais com outras doencas, ja que cerca de 5% a 8% dos pacientes aparentemente
com diagnostico de ELA possuem um diagnostico alternativo e tratavel em 50% da sua
maioria, especialmente quando a sua evolugdo surge com sintomas atipicos ou se esta

perante auséncia de progressdo de sintomatologia tipica (Saavedra et al., 2020).

No que diz respeito as variantes da ELA, embora estas sejam reconhecidas por
neurologistas, aproximadamente 10% das pessoas sdo diagnosticadas incorretamente e a
demora para a confirmacdo do diagnéstico ndo é de todo incomum. Durante muitos
anos, o Unico critério para o diagnostico de ELA era feito através da utilizacdo da
eletromiografia. Contudo, a partir da década de 90, o diagnostico era determinado
dentro da evidencia de sinais que demonstrassem o comprometimento dos neurénios
motores inferiores, através de exames clinicos, alteracdes eletrofisiologicas ou
neuropatoldgicas, associadas a um comprometimento dos neurénios motores superiores.
Para garantir a precisdo do diagnostico sdo necessarios testes para um diagnostico
diferencial, tendo sido adicionados entdo métodos como a eletrofisiologia,

neuroimagem, imuno-histoquimica e analise do genoma (Saavedra et al., 2020).

A sua etiologia é ainda desconhecida. S&o varios 0s mecanismos potenciais a serem
propostos tais como alteracdes genéticas, excitotoxicidade, disturbios do citoesqueleto,
disfungdo mitocondrial, infecGes virais, apoptose, anormalidades do fator de
crescimento, respostas inflamatdrias, entre outros. Concomitantemente, estdo
identificados e estabelecidos como fatores de risco a idade e o historico familiar, ainda
qgue se vao encontrando evidéncias acumuladas que sugerem também o tabagismo
(Maragakis & Galvez-Jimenez, 2018; C. Santos et al., 2020).

Cerca de 10% dos doentes com ELA herdam o gene autossomico dominante, o qual

pode redundar na doenca (Marek, 2003). Também, outros autores (Conde, 2019; Soriani
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& Desnuelle, 2017) referem que efetivamente cerca de 10% dos casos sdo classificados
como sendo de origem genética e 0s restantes 90% sdo esporadicos de origem
desconhecida. No que se refere a ELA familiar, esta tem inicio na idade adulta, sendo
esta clinica e patologicamente distinguivel da ELA esporadica, uma vez que apresenta
origem em alteracGes genéticas, tendo ja sido identificados variados genes, a maioria

transmitida de forma autossdémica dominante.

Na Europa, a ELA ronda uma taxa de incidéncia varidvel de 1,92 a 2,35 casos por
100.000 pessoas por ano (Cavaco, 2016; Marin et al., 2017; Venturin, 2012). Como
incidéncia global, esta varia entre aproximadamente 1,5 a 2,5 por cada 100.000 e a
prevaléncia entre 2-7 por 100.000 por ano, afetando, preferencialmente, pacientes do
sexo masculino (Yoshida et al. 1986; Worms 2001; Logroscino et al. 2005; Johnston et
al. 2006; Uccelli et al. 2007).

Conde (2019) refere que no estudo realizado em Portugal para perceber a prevaléncia da
ELA, uma vez que aparentemente tem havido um incremento de casos no nosso pais,
concluiram que efetivamente houve um incremento da prevaléncia estimada nos ultimos
anos (6,74/100.000 hab. a 10,32/100.000 hab. em 2016) com um predominio nas

regiGes norte e centro.

Relativamente ao tratamento, atualmente ndo existe cura para a ELA, sendo que o
tratamento passa pelo alivio da sintomatologia da doenca. Tem-se realizado como
retardador da doenga o Riluzol®, sendo este um inibidor da libertagdo do glutamato e
além do mais sendo este o farmaco que demonstrou mias eficacia no retardar da doenca
(Sousa, 2020). Em 2017, a Food and Drug Admnistration aprovou um novo
medicamento, Radicava®, em que o mecanismo de acdo ndo se encontra totalmente

esclarecido, mas aparentemente diminui os efeitos do stress oxidativo traduzindo-se

numa diminui¢do do declinio funcional Tanaka et al (2017) citado por Sousa (2020).

Em suma, torna-se explicito o caracter ainda paliativo dos referidos farmacos antevendo

a inexorabilidade da progresséo da doenga.

As restantes opcOes terapéuticas, prezam-se pelo tratamento sintomatico antevendo
como objetivo a promocéo da qualidade de vida dos doentes e seus cuidadores devendo-
se ter em conta a sua instituicdo a medida que os sintomas se tornam proeminentes e
incapacitantes. A insuficiéncia respiratéria como complicacdo mais recorrente no

portador de ELA, favorece que seja tida em conta uma intervencgédo precoce de forma a
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minimizar a ocorréncia de atelectasias com a ajuda do suporte ventilatorio, usando-se
assim a terapia de ventilacdo mecéanica ndo invasiva sob prescricdo médica (Santos et
al., 2020).

Deste modo, a instituicdo destas medidas o mais perentoriamente possivel, quer seja de
VNI ou de outras ajudas respiratérias, de gastrostomia ou de sistemas de comunicacéo
alternativa apresentam-se com maior beneficio na sobrevida do doente. So diversos 0s
recursos que podem ser oferecidos ao doente com ELA, como por exemplo ortoteses
para deambulagdo, facilitando aos doentes com pé equino uma marcha mais eficaz,
utilizacdo de talas extensoras dos dedos das méo, suporte ventilatorio quer seja nao
invasivo ou invasivo que favorece a troca gasosa com melhoria de sintomatologia
associada; a tosse mecanicamente assistida em que proporciona uma limpeza das vias
aéreas eficaz prevenindo complicacbes associadas tais como infecBes respiratérias;

gastrostomia quando ha presenca de disfagia severa (Sousa, 2020).

A colocacdo da gastrostomia é decorrente da presenca de critérios tais como perda de
peso superior a 10%; presenca de disfagia grave, aporte caldrico insuficiente, ocorréncia
de infegdes respiratoria decorrentes de aspiracdo de contetdo alimentar e um indice de
massa corporal (IMC) menor do que 20 (Tosta et al., 2019).

Atualmente existem medidas farmacoldgicas, como a aplicacdo de toxina botulinica nas
glandulas salivares por forma a diminuir a producdo de saliva, minimizando assim

episodios de aspiracdo da saliva (Tosta et al., 2019).

A faléncia respiratdria torna-se assim a cauda mais comum de morte das pessoas com
ELA. A progressiva detioracdo que atinge 0s grupos musculares inspiratorios
particularmente o diafragma e os intercostais externos, reduz a pressdo inspiratéria
méaxima, o volume corrente e a capacidade vital, culminando em hipoventilacdo e
hipercapnia crescente, traduzindo-se em mau prognostico (Guimardes et al., 2017).
Deste modo, é necessario informar o doente e a familia do decorrer da doenca e explicar
que a ventilagdo por traqueostomia pode prolongar a vida da pessoa. Todavia, 0
tratamento da funcdo ventilatoria visa uma reducdo de sintomatologia, antecipando
assim e prevenindo as complicagdes tendo como objetivo melhorar, manter ou diminuir
o declinio da funcdo ja existente. O programa de reabilitacdo respiratdria com uso de
técnicas de controlo do ritmo e amplitude da frequéncia respiratoria, bem como uma

abordagem aos mausculos do tronco e membros, sdo Uteis para o atraso da
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sintomatologia. A VNI tem como objetivo a melhoria da qualidade do sono e a melhoria
de parametros gasosos, reduzindo a fadiga e aumentando a tolerancia ao esforco

melhorando assim a funcionalidade e a qualidade de vida (NG et al., 2017).

A cinesiterapia respiratéria é importante de modo a manter a expansdo pulmonar
prevenindo atelectasias, sem presenca de secrecOes e evitando que ocorra ventilacao
pulmonar inadequada levando a infe¢des respiratorias. Deste modo, a avaliacdo da tosse
eficaz é de extrema importancia no sentido de manter as vias areas otimizadas, e pode
recorrer-se a produtos de apoio como o Cought Assist para produzir uma tosse

mecanicamente assistida Jackson (2016) citado por Sousa (2020).

Os doentes portadores de ELA frequentemente apresentam dor musculoesquelética e
neuropética, pelo que o seu controlo de forma precoce € essencial para evitar o
desenvolvimento de sintomas crénicos. Quando a analgesia simples for insuficiente,
podem ser necessarios ciclos curtos de opioides em doses baixas ou de medicacdo para a

dor neuropatica.

Em suma, as formas de tratamento supracitadas enfatizam a possibilidade da ampliacdo
da taxa de sobrevida, desconsiderando a possibilidade de agcdo motora responsiva pelo

carater terminal e degenerativo.

De uma forma geral, os doentes acometidos pela doenca ELA durante as duas fases
iniciais de doenca, podem manter capacidade para continuar a trabalhar e a executar
tarefas de vida diaria. Contudo, sendo uma doenca de progressdao degenerativa, €
necessario executar um planeamento a longo prazo, na medida em que ndo existe
objetivo curativo, mas essencialmente de gestdo das implicacBes na sua autonomia e do
seu autocuidado, necessitando de um planeamento gerido por profissionais especialistas
em reabilitacao.

Sabendo como referido anteriormente, que as DM afetam a musculatura esquelética e
sendo que a sua afecdo se verifica em varios sistemas do corpo humano, todas de
importancia vital, mas que é devido a insuficiéncia respiratoria que culmina a morte do
doente (Ang et al., 2019). O envolvimento dos masculos respiratérios, sobretudo do
diafragma, bem como da musculatura axial do tronco, desencadeia quadros de
hipoventilagdo traduzindo-se por dificuldade respiratoria numa primeira fase durante a
noite e por conseguinte leva a alteracbes do padrdo de sono (pesadelos, sintomas

matinais como boca seca, dores no corpo, fadiga e cefaleias). Estas queixas evoluem
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para fadiga, dispneia, polipneia e fraqueza muscular para esforcos ligeiros durante o dia
(Sousa, 2020). Uma vez que os volumes de ar mobilizados vdo consequentemente sendo
menores, ha um agravamento dos sintomas e existe acumulagdo de secrecdes e a
dificuldade na producdo de tosse eficaz com potencial para complica¢fes de infecéo
e/ou atelectasia, seguindo-se a instalacdo progressiva de insuficiéncia respiratoria com

alteracdes das trocas gasosas (hipoxemia e hipercapnia).

Assim, e consoante com Bach (2002) citado por Cavaco (2016), o uso de ventilacdo ndo
invasiva (VNI) na doenca do neurénio motor, tem sido recomendada quando existe uma
reducdo de 50% da capacidade vital forcada (CVF) e/ou uma diminuicdo da saturacao
de oxigénio no sangue (SpO2) inferior a 88% num periodo maior de 5 minutos
consecutivos durante o periodo noturno, ou quando existe um aumento da pressao
inspiratéria méxima dos musculos inspiratérios acima de 60cm H20. Esmond (2005),
sugere que o mecanismo de acdo provavel para a VNI é uma combinacdo de repouso
dos musculos respiratérios, controlo da hipoventilacdo noturna e melhoria da qualidade
de sono com cada componente a desempenhar um papel maior ou menor nas diferentes
fases da doenca. Deste modo, para Elverson, Evans e Dewhurst (2023), fica reconhecido
que otimizacdo da funcdo respiratoria nesta populacdo ndo s6 melhora a qualidade de
vida dos mesmos, bem como reduz a morbilidade e prolonga a sobrevivéncia. E
importante reconhecer que para muitas doencas neuromusculares, a sua progressao é
continua apesar das intervencdes e é essencial que a equipa de cuidados identifique e
abordem as necessidades e prioridades em mudanca do utente ao longo da sua
detioracdo. No que concerne ao padrdo respiratério, estes doentes reduzem
significativamente a capacidade de eliminacdo eficaz de secregbes, dado o
enfraquecimento musculo-esquelético da doenca. Assim, a enfermagem de reabilitacdo
torna-se fulcral através das técnicas de desobstrucdo das vias aéreas. A utilizacdo de
ventilagdo ndo invasiva ou dispositivos mecénicos de insuflacdo-exsuflagdo podem ser
necessarios e adequados a necessidade do utente. Embora a maioria das DNM néo
causem diretamente producdo excessiva de secrecOes orais, dada a ma funcédo oral e

bulbar, a disfagia e a respiracdo pela boca podem dificultar a eliminagdo das secregdes.

O suporte respiratério pode ser fornecido para além da ventilacdo ndo-invasiva, pela
ventilacdo invasiva através da traqueostomia. Considera-se proceder a uma
traqueostomia quando a necessidade de ventilagdo mecéanica excede 16-20/24h. A

traqueostomia apresenta como desvantagens, dificultar os mecanismos de defesa
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normais da traqueia, aumentar a secrecdo, dificultar o controlo de microrganismos,

impedir a degluticdo e afetar o discurso.

Deste modo, o EEER é o profissional de salde que cuida e capacita a pessoa com
limitacdo, deficiéncia ou restricdo de atividade ao longo de todo o ciclo vital. Para que
isto aconteca, o enfermeiro especialista prescreve e implementa programas de
intervencdo, com o0 objetivo de assegurar e maximizar as capacidades existentes,
prevenir complicagOes e evitar incapacidades ou minimizar o impacto das mesmas a
nivel neuroldgico, respiratorio, cardiaco, motora ou outras (Regulamento Dos Padrdes
de Qualidade Dos Cuidados Especializados Em Enfermagem de Reabilitacdo, 2015). O
enfermeiro de reabilitacdo possui um conjunto de conhecimentos, além dos gerais,
especificos que permitem ter uma visdo do individuo, familia ambiente de uma forma
pormenorizada, estando sensivel a situacdes e detalhes que permitem uma visdo

holistica e atuacdo especializada a cada situacéo.

A enfermagem de reabilitacdo, pelo seu inegavel valor, encontra-se presente no
panorama atual da salde como parte essencial e inquestiondvel para a salde dos
individuos e sociedade dadas as suas competéncias especificas, surgindo como
fundamental para a readaptacdo e reinsercdo e qualidade de vida do individuo e

populacdo (Babo et al., 2010).

Para uma atuacdo adequada e eficaz ao doente portador de ELA e sua familia, os ER
estdo habilitados com competéncias especificas como constatado na unidade de
competéncia “J1.3. implementa as intervenc¢des planeadas com o objetivo de otimizar
e/ou reeducar as fungdes aos niveis motor, sensorial (...)” e ainda pela unidade de
competéncia “J3.1. concebe e implementa programas de treino motor e
cardiorrespiratorio” (Ordem dos Enfermeiros, 2018, p.13568). Na fase inicial da
doenca, pode-se realizar treino de marcha com ajuda técnica, realizacdo de treinos de
mobilizacdo ativo-assistida, realizacdo de exercicios como rolar, a ponte, treino de
equilibrio sentado e em pe, contudo com a progressdo da doenca, verificou-se a
necessidade de adaptacdo dos exercicios para exercicios passivos de forma a realizacao
da manutencdo de amplitudes articulares e a integridade do tecido 6sseo, permitindo a

manutenc¢do do tonus muscular (Marques-Vieira & Sousa, 2017).

Dado ainda neste estudo, o doente ser portador de doenca neuromuscular, verificou-se

logo a necessidade de cuidados de reabilitacdo respiratoria, dado a patologia, verificou-
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se a incapacidade de ventilar autonomamente e a necessidade de colocacdo de
traqueostomia e ventilacdo mecanica para que o trabalho respiratério fosse substituido e
desta forma mantida a funcdo pulmonar. E o EEER tem um papel fundamental na
implementacdo e manutencdo dos programas de reabilitacdo respiratoria, uma das quais
¢ a reeducacdo funcional respiratéria (Severino, 2017). Esta tem como objetivo a
otimizacdo da mecanica ventilatéria de forma a melhorar a ventilacao interna tais como:
a promocdo da sincronia e adaptacdo ao ventilador, melhorar a relagéo
ventilagdo/perfusdo, manutencdo da permeabilidade das vias &reas, promocdo da
mobilizacdo e eliminacao de secrec¢des, impedir e corrigir posicdes viciosas e antialgicas
(Severino, 2017).

Conclui-se deste modo que, a imobilidade decorrente da progressao da doenca que a ER
desempenha um papel importante na manutencdo da qualidade de vida até ao fim dos
seus dias. A reabilitacdo respiratdria é a pedra basilar no cuidado ao utente portador de
ELA, aumentando assim a sua sobrevida e a qualidade de vida. Assim, 0s sucessos dos
programas de reabilitacdo respiratoria ndo dependem “de atos ou técnicas pontuais, mas
da continuidade, coordenacéo e inter-relacdo do trabalho desenvolvido por toda a equipa,
para que se traduza na resolucdo dos problemas e na melhoria da qualidade de vida, ou seja,
em ganhos no bem-estar”” (Menoita, 2012, p.39).
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4- METODOLOGIA
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O dominio de investigacdo advém da curiosidade pelo investigador de modo a
responder a problematica despertada por si. Deste modo, é nesta fase que o autor define
0S meios e o0s instrumentos para colheita de dados, fundamentando a direcéo escolhida
do estudo de uma forma logica a todo o processo de investigacao Fortin (2009, p. 53).

Depois de realizado o enquadramento teorico e identificado o “estado da arte” na
tematica, procura-se neste capitulo clarificar os aspetos de natureza metodoldgica que
foram orientadores do estudo. Inicia-se com a apresentagéo da questéo de investigacao e
objetivos, tipo de estudo, participantes, instrumentos utilizados, apresentacdo, analise e
discussdo dos resultados, aspetos éticos e as suas implicacbes para a pratica dos

cuidados de enfermagem.
4.1- Questdo de investigacao e Objetivos

A reabilitacdo enquadra um processo, onde é constituida por etapas e uma abrangéncia
de interlocutores inigualdvel, tais como profissionais de salde, utentes, familias,
cuidadores formais/informais, onde é necessaria uma visdo holistica e sistémica,
fundamental para obtencdo de objetivos. Desta forma, é objetivo da reabilitacdo o
desenvolvimento de capacidades perdidas, maximizando o seu potencial de salde, de
forma a verem restituidas o seu retorno ao quotidiano com qualidade, melhorando a

autoestima e aumentando o seu nivel de independéncia (Ordem dos Enfermeiros, 2010).

Desta forma, e segundo Fortin (2009, p.80) “justificar a investiga¢do é demonstrar que
ela responde as preocupacOes atuais, que pode ser Util para a préatica profissional e

contribuir para o avanco dos conhecimentos.”

Dada a problematica identificada, a pesquisa realizada para a fundamentacdo tedrica e
desenho do estudo, foi elaborada a questdo de investigacdo, que tal como refere Fortin
(2009), esta deve ser uma interrogacdo clara e explicita, com conceitos-chave,
relacionados com a populacéo e a &rea que se pretende estudar. Assim, definiu-se como
questdo de partida Quais os contributos de enfermagem de reabilitagdo, em contexto

domiciliario, no cuidado a pessoa portador de ELA e sua familia?

Para Sampieri et al, (2013, p.376) os objetivos de investigagdo ““(...) mostram a
intencdo principal do estudo (...)”, apresentam efetivamente o que se ambiciona

conhecer neste processo.

Deste modo, este estudo tem como finalidade perceber qual o impacto da enfermagem

de reabilitacdo, em contexto domiciliario, no utente com ELA e a sua familia, quer pela
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inquietacdo suscitada quer pela necessidade de maior conhecimento nesta area e da
consciéncia de que a qualidade de vida deste tipo de utentes com doenca neuromuscular
estard dependente da atuacdo deste tipo de cuidados especializados em enfermagem de
reabilitacéo.

Como objetivos inerentes a este estudo, foram definidos os seguintes:

- Analisar as dificuldades sentidas pela Familia nos cuidados ao utente portador

de esclerose lateral amiotrofica em contexto domiciliario;

- Perceber os contributos dos cuidados de enfermagem de reabilitacdo respiratdria

na perspetiva do enfermeiro de reabilitacdo em contexto domiciliario;

- Perceber a importancia que a Familia atribui ao enfermeiro de reabilitacdo em

contexto domiciliario.

De salientar que os objetivos do estudo de investigacdo séo fundamentados pelo motivo
pelo qual este se realiza e funcionam como enunciados norteadores ao longo de todo o

percurso (Sampieri et al., 2013).

4.2 — Tipo de estudo

Para Vilelas (2022) o objetivo do estudo é proporcionar um modelo de verificacdo que
permita verificar o contraste entre factos e as teorias. Defende que o trabalho cientifico
se define acima de tudo pelo método que adota, e ndo tanto pela verdade ou falsidade
dos seus resultados ou do tema que é adotado.

Para a realizacdo deste estudo e tendo em conta a problematica em estudo e 0s objetivos
delineados optou-se por um estudo de caso de abordagem qualitativo, de paradigma

descritivo.

A escolha do método é norteada nédo soO pela orientacdo que o investigador quer dar ao
seu trabalho, mas fundamentalmente pela natureza da questdo colocada. Assim, se
pretender investigar a compreensdo de um fendmeno vivenciado por um individuo ou
grupo, um estudo qualitativo serd o mais indicado (Fortin, 2009). Neste sentido e de
acordo com Vilelas (2022, p.238), um estudo de caso € definido como “um fenémeno
de certa natureza ocorrendo num dado contexto” ¢ devem ser considerados trés aspetos:
a natureza da experiéncia, 0 conhecimento que se pretende alcancar e a néo

generalizacdo que este tipo de estudo pode trazer.
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Falar de estudo descritivo, tal como diz Fortin (2009, p.163), "Implica a descricao
completa de um conceito relativo a uma populacdo, de maneira a estabelecer
caracteristicas da totalidade ou de uma parte desta mesma populacdo"”. Neste sentido, 0
estudo é do paradigma descritivo pois aspira conhecer e interpretar os factos sem

interferir nos mesmos.
4.3 — Participantes

Para Fortin (2009), a populagdo compreende todos os elementos que partilhem
caracteristicas comuns, caracteristicas essas definidas pelos critérios previamente
definidos e necessarios a investigacdo. No entanto, Sampieri et al (2013), advertem que
em estudos qualitativos a amostra deve ser intencional e ndo ser necessariamente

representativa da populagéo estudada.

O tipo de amostra utilizado com maior regularidade é a amostra intencional por casos
tipo (Loureiro, 2006). Neste caso, o investigador utiliza o conhecimento que tem sobre a

populacdo e escolhe os participantes deliberadamente que fardo parte do estudo.

Neste estudo, sendo um estudo de caso, recorreu-se a escolha de um caso identificado
durante o periodo de estdgio. A amostra & constituida por 3 familiares que sdo

cuidadores do utente com ELA, e pelos dois enfermeiros de reabilitacdo da ECCI.

Importa ressalvar, que ndo existe possibilidade de generalizacdo, dado ser um unico

caso, e como tal, representando fracamente a populagéo.

4.4 — Instrumento de recolha de dados

Cumpridas as etapas anteriores e ndo menos importante é esta relativa a decisao sobre o
instrumento de recolha de dados, pelo que o método elegido pelo investigador devera
auxilia-lo na descoberta de novos fendbmenos ou no aprofundamento dos ja existentes,

pelo que, a sua adequacdo é relevante (Fortin, 2009).

Neste estudo em particular, e considerando a descricdo retrospetiva das experiéncias
vividas que o baseia, considerou-se a entrevista semiestruturada (Apéndice Il e IlI) a

mais ajustada.

A escolha deste instrumento recai sobre o paradigma de obter informagdes particulares
sobre um tema, sendo que para isto é determinada uma lista de temas a abordar e

formulacédo de questBes respeitantes a estes mesmos temas (Fortin, 2009).
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Foram realizados dois guides de entrevistas distintos: um direcionado a familia
cuidadora e outro direcionado aos enfermeiros de reabilitacdo. Nas entrevistas
direcionadas aos familiares cuidadores foram abordados aspetos relativos as
dificuldades sentidas como CI, o tipo de apoios que possuiam e que foram propostos e
como foi a adaptacdo da familia a transicdo de salde-doenca; por ultimo, foi
questionada a importancia dos cuidados de enfermagem de reabilitacdo e de que forma a
sua intervencdo contribuiu para uma melhoria dos cuidados neste processo. Nas
entrevistas dirigidas aos enfermeiros de reabilitacdo destacam-se trés temaéticas
nomeadamente a literacia sobre a ELA, onde foi abordado o tipo de conhecimentos
prévios da doenca, os sintomas que foram percecionando ao longo do percurso até ao

diagndstico final e quais as perspetivas futuras;

4.5 — Procedimento de recolha, tratamento e analise de dados

A colheita de dados processou-se entre 1 de marco e 1 de abril de 2022. Foi realizada
uma entrevista semiestruturada em forma de gravacdo de audio das entrevistas e
posteriormente transcritas na integra e individualmente para suporte informatico. As
entrevistas a familia foram realizadas no domicilio, enquanto que as dos enfermeiros de

reabilitacdo foram realizadas na ECCI.

Na investigacdo qualitativa a analise de conteldo é conhecida como uma técnica que
avalia de forma sisteméatica um corpo de texto, procurando clarificar e quantificar a
ocorréncia de palavras/frases/temas chave ou significativos, possibilitando uma
comparacdo posterior. E um método de categorias ou rubricas significativas que
permitem a classificagdo dos elementos significativos da(s) mensagem(ens) (Bardin,
2009).

O processo de analise de dados, consiste no agrupamento de dados semelhantes,
designados por temas, que envolve a procura de aspetos comuns entre 0s participantes,
apos o qual se desenvolve um esquema de categorias. Bardin (2009), classifica a analise
de conteddo em quatro fases: a pré-analise ou organizacdo da andlise, que consiste na
preparacdo do material para anélise; a exploragdo do material, refere-se a codificacdo da
pré-andlise; a categorizagdo, corresponde a uma operagdo de classificagdo de elementos
constitutivos de um conjunto, por diferenciacdo e reagrupamento por analogia e a

inferéncia onde se pretende passar da fase da descricdo a interpretacdo, ou seja,
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significado atribuido a caracteristicas do texto. Apos a transcricdo de dados, sucessivas
leituras foram efetuadas, tentando descobrir ou estabelecer unidades de sentido do texto
(recortes de texto), destacando palavras ou frases, 0 que possibilitou a identificacdo de
unidade de registo. Para Polit e Beck (2011), desenvolver o sistema de categorias
envolve a audicdo e leitura dos dados cuidadosamente, vezes sem conta em que da
leitura de inUmeras vezes da transcricdo, ocorre a necessidade de alterar categorias

inicialmente definidas.

Dado isto, ap0s a realizacéo das entrevistas, procedeu-se a audi¢do integral das mesmas,
seguindo-se da sua transcricdo completa. Todo este procedimento foi realizado
inteiramente pelo investigador. Apos transcricdo completa, formaram-se as unidades
naturais de significado e interpretacdo dos dados obtidos. Para facilitar a leitura dos

mesmaos, estes foram traduzidos para um quadro sintese (Apéndice V).
4.6 — Consideracdes éticas

No gue concerne a investigacao realizada com seres humanos sdo levantadas questdes
éticas e morais. Para a elaboracdo desta investigacdo em contexto de unidade local de
salde, foi necessaria a sua submissdo a respetiva comissdo ética para a salde da
Instituicdo Hospitalar e posterior aprovacdo, com parecer favoravel (n°67/2021-CES).
Foi igualmente fornecido um consentimento informado, livre e esclarecido, instituido
pela comissdo de ética da Escola Superior de Saude de Viana do Castelo (Anexo I)
respeitando os principios éticos consagrados na Declaragdo de Helsinquia (junho de 1964)
e deontoldgicos da OE (Lei n° 156/2015 16 de Setembro, 2015).

Todos os participantes foram informados relativamente a finalidade do estudo e
informados que serd garantida a confidencialidade dos dados, sendo cada entrevista
transcrita, ndo utilizando nomes e atribuida um codigo para que somente o investigador
tenha conhecimento da identificagdo do participante (Lei n° 156/2015 16 de Setembro,
2015). De igual forma, os participantes foram informados sobre a finalidade da recolha
de dados e beneficios na participagdo no estudo, sendo que igualmente foi evidenciado
gue se assim o desejarem, poderao ter acesso aos resultados do estudo. No que concerne
a protecdo de dados, apenas a investigadora e a orientadora terdo acesso aos mesmos,
sendo que no fim da investigacdo os dados serdo automaticamente destruidos. Fica a

ressalva, que os dados colhidos serdo s6 e unicamente para fins académicos,
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nomeadamente da elaboracdo do relatdrio e da sua defesa publica (Lei n® 156/2015 16
de Setembro, 2015).

4.7 — Apresentacdo, Andlise e Discussdo dos dados

Iremos iniciar a apresentacdo, analise e discussdo dos dados que emergiram das

entrevistas a familia seguida dos dados referentes aos enfermeiros de reabilitacéo.
Percecdo da familia
Apresentamos, de seguida, um quadro sintese com as areas temaéticas, categorias e

subcategorias que emergiram das entrevistas.

Quadro 1- Areas tematicas, categorias e subcategorias - Familiares

Area Tematica Categoria Subcategoria

Entrevistados

Revolta
Medo
Negacéo
Tristeza
Aceitacdo
Surpresa
Péanico
Sofrimento

Sentimentos

Esperanca Sim
P ¢ Nao

Conceito

Conhecimentos sobre
a doenca

Familiares

Apoio social

Dinamica Familiar

Condicao
habitacional
Reconhecimento da
importancia dos
cuidados de saude

Sinais e sintomas
Fonte de informacéo

Apoio Familiar
Apoio econémico
Apoio profissional

Reestruturacéo

Conflito
Expectativas futuras
Ajudas técnicas
Estruturais

Enfermagem de

reabilitacdo
Avrticulacdo
enfermeiro/médico

Capacitacdo do

cuidador

Meio de Comunicacéao
Profissionais de Saude

Atraveés das areas tematicas, pretendeu-se compreender qual a percecdo dos familiares
do utente face ao diagnostico, e quais as expetativas relativas a intervencao por parte
dos enfermeiros de reabilitacdo. Assim, da anélise efetuada chegou-se as seguintes areas

teméticas: Sentimentos, Conhecimentos sobre a doenca, Apoio Social, Dinémica
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Familiar, Condicdo habitacional, Reconhecimento da importancia dos cuidados de

saude.
Sentimentos

Desta &rea tematica emergem nove categorias: revolta, medo, negacdo, tristeza,
aceitacdo, surpresa, panico, sofrimento e esperanca, dado que desta Ultima,

sobressaem 2 subcategorias: sim e nao.

De um modo geral, receber mas noticias pode ser um fator gerador de stress quer para
quem a recebe, quer para quem a transmite levando a que 0s processos de adaptacao que
pessoas com doencas degenerativas irreversiveis vivenciam, juntamente com as suas

familias, sdo complexos e com grande impacto na sua qualidade de vida.
Inicialmente é referido surpresa face ao diagnéstico que fora recebido,

“Nos nunca estamos preparados e nunca acreditamos até as coisas

serem assim.” CI2

e posteriormente sentimentos como revolta se instalaram, uma vez que a doenca sendo

de curso degenerativo e com uma esperanca média de vida de cerca de 5 anos,

“. A doenga tirou-lhe tudo, o ndo falar, o néo fazer, tudo...” CI2

“...ele ndo merecia era a doenca.” CI2.

O medo também é uma resposta natural ao diagndstico de ELA. Quer o utente quer 0s
familiares tém medo do desconhecido, do curso da doenca e quais os desafios futuros e

a qualidade de vida que advira,

-“(...) tém medo de aconte¢a alguma coisa [descompensagdo do

utente] com elas.” CI1.
A par do medo, igualmente a tristeza se assoberbou do utente e a sua familia,

-“..., a gente fiou triste...” CI3,
uma vez que se vém numa mudanca da dindmica familiar, especialmente ao enfrentar
todas as limitagdes progressivas da doenca.
Apesar da natureza devastadora que € a ELA, os familiares do utente demonstram uma
pequena réstia de esperanca, e mostrando dar significado a pequenas coisas da vida, tal
como podemos verificar:

-“Eu acho que ele ainda tem for¢a de viver.” CI1
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-““...amarramo-n0s aquilo que temos, pra mim é como 0 meu pai, sabe

éomeupai..” Cl2,
A pandplia de sentimentos que surgem ao cuidador quando se depara com o cuidar de
uma pessoa dependente e dai ter de alterar todo o estilo de vida em funcdo do da pessoa
dependente, acaba por ter consequéncias nomeadamente, e além do esforco fisico, mas
também de controle emocional, o que gera condicdes de sobrecarga. Toda esta mudanca
acarreta sentimentos de revolta, angustia e insatisfacdo tal como nos referem Reis et al
(2019).

Conhecimento sobre a temética

Limitados a um diagnostico, emergiram nos discursos dos familiares as seguintes

categorias: conceito, sinais e sintomas e fontes de informacao.

O conhecimento relativo a ELA por parte dos familiares pode variar consideravelmente,
e este depende de diversos fatores tais como 0 acesso a informacdo, a experiéncia

anterior com a doenca e o proprio envolvimento ativo na procura de informacéo.

No que diz respeito ao conceito, pode verificar-se que ndo havia muito conhecimento
sobre a mesma, mas onde teriam alguma nocdo da complicacdo da mesma visto que

verbalizam claramente que

“...era uma doenc¢a que ndo conheciamos...” CIl1

“...acho que é uma doen¢a muito complicada, uma doen¢a que

nem é bom pensar, uma doenca que nos tira tudo ndo é e nem

tem mais nada a dizer...” CI2

“...doenca a nivel muscular...” CI1.
Denotou-se 0 conhecimento limitado da patologia, onde referiam que apenas haviam
tido experiéncia com o diagnostico num programa de televisdo. Isto pode verificar-se
devido a doenca ser relativamente rara, e esporadicamente pode ndo ser mediatica ou ser
conotada na educacéo convencional (Silva et al., 2018).
Contudo, a medida que os familiares véo aprendendo mais sobre a patologia, comegam
a entender toda a sintomatologia vivenciada, todos os sinais e sintomas, pelo familiar
acometido, percecionando com o passar do tempo que ela afeta os movimentos
musculares, a fala, a respiracéo...

“... rouquidao.” CI1
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...depois comegou a comer e a entalar.” Cl1
...ndo tinha for¢a nenhuma” CI1
...dormiu muitas noites sentado com falta de ar...” Cl1

“...vOCé quase ndo se entende a falar tem que ir ver isso meu

pai...” Cl2

“Entrou [hospital] com os pezinhos dele e veio para casa mal

andava...” CI3
A alimentacdo segundo a familia, mesmo apds colocacdo da PEG, no regresso a casa foi
0 mais complicado. O utente sentia-se revoltado, e manifestava vontade em alimentar-se
via oral, contudo tinha-lhe sido explicado que ndo poderia fazé-lo o que gerou revolta
como podemos verificar:

“nos enquanto o meu pai estava aqui [na salaj, estava no cadeirdo e

ainda vinha para aqui, nés nunca comemos a frente dele” CI1

O fato de deixar de se alimentar por via oral, neste caso por presenca de disfagia grave,
inevitavelmente ¢ um sinal do rapido avanco da doenca. Para estes utentes e suas
familias, os alimentos representam mais do que um aspeto nutricional, tratando-se de
uma motivacdo para a convivéncia com a patologia, demonstracdo de carinho e

compaixao (Luchesi & Silveira, 2018).

No que concerne as fontes de informacdo, atualmente existem diversas fontes
confiaveis que podem ajudar a familia e o utente a compreender melhor a doenca e a
lidar com todos os desafios inerentes a mesma. Podem destacar-se, nas entrevistas que
as principais fontes foram nomeadamente os meios de comunicagéo, sendo a internet e a
televisao os que foram utilizados, tal como afirmam:

“...sim, tive necessidade de ver na internet.” Cl1

“...ouve-se muito na televisdo.” CI1
Por outro lado, foram os profissionais de saude, nomeadamente os Enfermeiros de
reabilitacdo que retiraram duvidas e além da equipa médica, puderam encontrar a
informacdo, orientacdo, tratamento e cuidados.

“... duvidas que nos temos” Cl1
Um outro fator descrito na literatura existente € a insuficiéncia de informac&o sentida pelos
familiares cuidadores sobre como cuidar do seu familiar dependente e também sobre apoios
econdémicos existentes. O conhecimento existente acerca da doenca da pessoa cuidada e

sobre os cuidados a prestar sdo importantes para a prevencdo da sobrecarga, tal como
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referem Dixie e Querido (2020). Isto é corroborado por Mendes et al (2019) em que a falta
de conhecimento aumenta a dificuldade enfrentada pela familia cuidadora e igualmente
suportado por Lopes et al (2020) em que quando os familiares cuidadores quando
questionados sobre formacgdo na area da satde, 92,86% dos participantes responderam néo a
possuir e que a consideram importante. Dixie e Querido (2020) referem também que os
cuidadores que receberam as informacdes para cuidar apresentam menor indice global de

sobrecarga e de impacto no cuidar.
Apoio Social

Nesta area tematica pretende-se perceber que tipo de apoios estavam ja agilizados e o
que se poderia ainda acionar. Sabe-se que o0 apoio social desempenha um papel crucial
no bem-estar e na qualidade de vida destes utentes. Desta forma, emergiram trés
categorias: apoio econdémico, apoio familiar e apoio profissional.

No que concerne ao apoio econdémico, pudemos perceber que um utente portador de
ELA pode gerar despesas significativas com tratamentos médicos, equipamentos
especializados e materiais necessarios aos cuidados a longo prazo. O que ficou
evidenciado nas entrevistas, é que ainda ndo estavam a ter suporte econémico, uma vez
que ainda ndo teriam acesso ao estatuto de cuidador informal, onde seria ai que

poderiam ter alguma ajuda nomeadamente financeira.

Quanto ao apoio familiar, a mesma terd passado por uma readaptacdo a nova condicdo
de vida do utente, unindo-se para que ndo houvesse sobrecarga apenas para um dos
membros cuidadores, tendo-se criado uma rede de apoio unificada, ajudando no alivio
do stress e na soliddo que é carateristica da doenca. Por vezes apenas o fato de estar
presente para ouvir, oferecer algum encorajamento e apoio emocional eram tdo ou mais
importantes do que ajudar com as tarefas diarias e cuidados necessarios ao utente. Sao
exemplos:

“(...) ‘Pai, sempre quer que eu venha tomar conta de si?’ e ele disse-

me que sim, e agora estou a cumprir a promessa que lhe fiz.”” CI1

“Os bocadinhos que posso eu venho, porque também ela sendo néo

tém tempo para ela [cuidadora principal].” CI12

“A minha filha a maior responsabilidade é dela, eu ajudo a dar

banho, a lavar de resto essas coisas com as maquinas é com ela, eu

nao consigo, por muito que veja eu ndo consigo.” CI3
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Deste modo, pode concluir-se que a idade do cuidador se correlaciona de forma positiva
com os dominios de eficacia percecionada pelo cuidador, sendo que quanto menor a idade
do CI, é mais facil a superacdo das dificuldades decorrentes do papel de cuidador (Mendes
etal., 2019).

O apoio profissional verificou-se que os familiares contavam com o apoio da equipa da

ECCI, e de momento apenas poderiam contar com eles como referem
“E 56 a ECCI, mais nada. Hd 1 ano. (...)” Cl1
“Nenhum, so tenho o apoio dos enfermeiros da ECCI.” CI13

Estes profissionais sdo elementos fulcrais e ajudam na gestdo da sintomatologia, na
adaptacdo a nova condicdo de saude, contudo verificou-se que na sua percecao apenas
tinham 24/24h apoio por inteiro dos profissionais de reabilitagéo.

Dinamica familiar

No que concerne a esta area tematica, assomaram 3 categorias: Reestruturacdo, Conflito

e expetativas futuras.

Na reestruturacao a familia passou de uma familia nuclear que vivia da agricultura e
da criacdo de gado, para um tipo de familia alargada, uma vez que veio 1 das filhas do
casal com a sua familia, viver com os pais de forma a dar 0 apoio necessario ao utente
portador de ELA,

“(...) foi termos que vir para aqui.” CI1

Dado isto, a familia vé-se na obrigacdo e necessidade de aprender a contornar no seu dia
a dia diversas situacGes que acarretam mudancas no seu préprio agir, quer igualmente
da convivéncia e da sua vida (Reis et al, 2019).

A medida do diagnostico e avanco da doenca, a pessoa cuidadora necessita realizar
mudangas e reestruturacdo da sua vida pessoal para que seja possivel a adaptagédo & nova
realidade (Costa et al, 2021).

Cria-se, portanto, uma situacdo de dependéncia de outros para satisfagdo das proprias
necessidades do cuidador, uma vez que estes vivem uma vida mais sobrecarregada
mesmo possuindo apoio especializado. Porém, as responsabilidades inerentes a situacao
e com a sua propria familia, leva a que se sintam presos em casa e intimamente
envolvidos até ao fim de vida do familiar doente (Costa et al, 2021), tal como é exemplo

EXPresso.
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“(...) as vezes, eu dependo dos outros.” CI1

No conflito, pode-se verificar a existéncia de desavencas entre os filhos do utente, uma

vez que a familia que foi entrevistada refere que:

“(...) aminha mae que erguer de voz para dois (...)” Cl1
“Tem 4 por mim e 3 que ndo se importam e nem o pai vém ver.” CI3
“Os filhos que ndo estdo de acordo (...)” CI1

Quando diante da adversidade, a familia cuidadora esperava mais apoio dos restantes
membros da familia, o que tal ndo se verificou, e inclusive afastaram-se. Isto leva a, tal
como nos referem Costa et al (2021), a um sentimento de abandono, contribuindo assim
para a existéncia de momentos depressivos para o utente e para a familia cuidadora que

experienciaram a dor e frustragdo com o comportamento dos restantes familiares.

Relativamente as expetativas futuras, a cuidadora do utente refere que na
eventualidade de acontecer alguma coisa ao pai, que

“(...) tenho que ir trabalhar... Até ld, vou-me manter assim.”’CI1
A ELA chegou repentinamente, quase sem dar tempo para a aceitagdo e rapidamente
obrigou a uma reestruturagao familiar, conduzindo a um processo de transformacéo na
familia convivente com o portador da doenca. A cuidadora demonstra que efetivamente
tem nocdo que dada a progressdo da doenca e com a aproximacdo do fim de vida, que

ter4 de retomar novamente a rotina que a sua familia tinha previamente.

Condicao habitacional

Nesta area tematica pudemos verificar a emersdo de 2 categorias, nomeadamente ajudas

técnicas e estruturais.

No que diz respeito as ajudas técnicas, verificou-se que a familia estava devidamente
equipada com todo o tipo de material necessario ao utente, uma vez que ja tinham
experienciado serem cuidadores de outro familiar e j& teriam adquirido previamente
material como cadeirdo, cama, cadeira de rodas e cadeira sanitaria. E evidenciado isso
nas entrevistas:

“(...) na cadeira de rodas, andarilhos, cadeirdo (...)” CI1
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“O cadeirdo ja o tinhamos, a cama ja tinhamos.” CI1
“Ja tinhamos o cadeirdo que tinha comprado para o meu pai, até a
cadeira sanitaria.” Cl3.

No que alude as ajudas estruturais, necessitaram realizar algumas intervencdes,

nomeadamente no Wc,
“Alargamos a casa de banho para ficar maior, e a unica coisa que
fizemos foi tirarmos o vidro para agua nao sair, e assim conseguimos
andar com ele la dentro.” C12 e CI3.

Ja anteriormente fizeram alteragc6es estruturais como se pode verificar:
“(...) isto ja foi portas largas (...)” Cll e CI3
“(...) olhe estas obras foram feitas ha 3 anos (...) para ndo terem

escadas.” CI1

Reconhecimento da importancia dos cuidados de satde

Surgiram desta &rea tematica 3 categorias, nomeadamente Enfermagem de Reabilitacdo,
Articulacdo enfermeiro/médico e Capacitacdo do cuidador. O reconhecimento desta
importancia é fundamental na promocédo do bem-estar e qualidade de vida. Uma vez que
ELA é uma doencga cronica e que o seu portador se torna dependente de cuidados de
salde continuos para gestdo de sintomas e evicgdo de complicagdes, o reconhecimento

da importancia dos mesmos, ajuda a melhorar a adesdo ao tratamento.

Neste sentido, o apoio prestado pelos enfermeiros de reabilitacdo, na percecdo da
familia foi de elevada importancia, dando o apoio diario necessario a otimizacdo da

ventilacdo e manutencao de fungdes residuais, como referem:

“Eles sdo muito importantes, muito importantes. Na prevengdo

[complicagoes respiratorias]” Cl1
“Ajuda muito, muito porque se calhar ja ndo estava ca”. CI2

Na articulacdo entre medicos e enfermeiros, o que foi percecionado, € que nunca houve

dilemas, tendo esse duo funcionado sempre sem qualquer problema,
“Até agora ndo tem falhado entre médicos e enfermeiros.” Cl1

Quanto a capacitacdo do cuidador, no momento das entrevistas, pode verificar-se que

quando foram confrontados com o surgimento da doenga, surgiu a necessidade de que
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um dos elementos da familia teria de assumir a responsabilidade dos cuidados, uma vez
que a esposa do utente sozinha ndo conseguia fazer face a satisfacdo de necessidades.
Desta forma, foi a filha mais nova que assumiu este cuidado, e dito isto, foi a ela que
foram realizados os ensinos necessarios. Apresenta-se com capacidade e 0 a-vontade

para realizacdo de técnicas essenciais, como a troca da canula de traqueostomia,
“...aquela a interna eu faco-o todos os dias...” Cl1

“E para ja sinto-me a vontade, ainda ndo tive nada assim com muita

dificuldade. Para ja, ate agora consigo.” Cl1

Contudo, referem que

»

“nos por muito que fagamos o cought nunca fazemos como eles...’

Cl1

Mediante isto, torna-se vital que a capacitacdo do cuidador seja realizada, na medida em
que oferece qualidade de cuidados e seguranca, valorizando assim o seu trabalho e

promovendo um ambiente de cuidados eficiente e humanizado.

Percecéo dos Enfermeiros de Reabilitagéo

Das entrevistas aos enfermeiros de reabilitacdo emergiram quatro areas tematicas e

respetivas categorias, que apresentamos no quadro sintese que se segue.
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Quadro 2 - Areas teméticas, categorias e subcategorias — Enfermeiros de Reabilitacio

Entrevistados Area Tematica Categoria

Revolta
Esperanca
Negacédo
) - Confianca
Percecdo dos Enfermeiros de Reabilitacdo sobre —
. N . Aceitagdo
sentimentos do utente e familiares face a doenca
Recusa
Tristeza
Enfermeiros de Surpresa
Reabilitacéo Inseguranca
o ] B Estadiamento da doenca
Identificagdo das manifestacBes da doenca S
Sinais e sintomas
Percecdo dos Enfermeiros de Reabilitacdo sobre Ajudas técnicas
condigdo habitacional Estruturais
Cuidados de Enfermagem
Cuidados de Enfermagem Domiciliarios de Reabilitacéo

Capacitagdo do Cuidador

Percecdo dos Enfermeiros de Reabilitacdo sobre sentimentos do utente e familiares

face a doenca
Nesta area tematica, 0 objetivo é perceber por parte dos enfermeiros de reabilitacdo, que

sentimentos emergiram quer no utente quer nos seus familiares face a nova condigéo de

salde.

Relativamente a esta area tematica, extrairam-se 9 categorias: revolta, esperanca,

negacao, confianca, aceitacéo, recusa, tristeza, surpresa e inseguranca.

A percecdao dos enfermeiros de reabilitagdo sobre os sentimentos do utente e 0s seus
familiares € fundamental para proporcionar um cuidado que vai além dos aspetos fisicos
da reabilitacdo. Reconhecer e abordar as dimensGes emocionais, psicoldgicas e sociais
da doenca permite que os enfermeiros oferecam um apoio mais pleno e humanizado,
promovendo melhor adaptacao e qualidade de vida tanto para o utente quanto para sua
familia (Silva et al, 2018). Neste caso em especifico, foi percetivel que no inicio

encontraram um utente com esperanca no que dizia respeito a reversdo da doenga, mas,
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contudo, este sentimento ao fim de algum tempo revelou-se mais derrotista quando o

utente passou a exprimir reniténcia aos cuidados prestados, como se desistisse:

“(...) muito esperan¢oso ainda de que fosse um processo reversivel

guando a gente o conheceu (...)” CF1

“Quando ele estava mais capaz de se expressar e de reagir ele tinha

alguma reniténcia aos cuidados.” CF2

Ainda no hospital, o utente e a sua familia foram surpreendidos com o diagnostico, uma
vez que a progressao dos sintomas estava a ser galopante, e a necessidade de realizar
uma traqueostomia levou a que ndo conseguissem perceber o que o utente e a sua

familia desejariam, como expressam:
“, ele foi apanhado de surpresa com um diagnostico destes...” CF1

“(...) e isso quer para ele quer para a familia foi um choque, foi uma
coisa que se instalou muito rapidamente, sem ninguém o prever (...)
CF2

Da mesma forma, ja em contexto domiciliario e durante o programa de intervencao,
mesmo apds explicacdo da utilizacdo de determinadas técnicas, o utente evidenciava

desagrado:

“(...) e mesmo assim ele ficava todo chateado. Ele deixava fazer, mas

nao estava muito recetivo a ideia de o fazer (...)” CF2
Houve diversos momentos, numa fase inicial em que o utente

“(...) e entdo houve momentos de grande revolta dele contra nos e de

ele ndo querer fazer as coisas (...)” CF1

Por outro lado, os enfermeiros aperceberam-se de uma familia que tinha dificuldade na

aceitacdo, dado todo o processo rapido de progressao da doenca,

“Temos por exemplo a esposa deste senhor com um quadro
depressivo, tem alguma dificuldade em aceitar a situacdo do marido
(...)” CF1
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Mesmo ja tendo um diagnostico com cerca de 1 ano de evolucdo, ao momento das

entrevistas, os enfermeiros de reabilitacdo referem que:

“Em relacdo a esposa, ficamos sempre com a ideia de que ela ndo
consegue enfrentar a ideia do fato de o marido estar assim tdo doente,

acho que nunca aceitou isso desde o inicio (...)” CF2

Os enfermeiros de reabilitacdo desempenham assim um papel preponderante no que
concerne a percecdo de sentimentos quer da familia quer do doente. Segundo Kautz
(2008), os enfermeiros de reabilitacdo usam estratégias que incluem a promocéo de um
ambiente de esperanca, de ajuda ao utente na gestdo de sentimentos negativos relativos
a sua nova condicdo de salde, no reconhecimento da crenca do utente e na utilizacdo do

humor terapeuticamente.

Identificacdo das manifestacdes da doenca

Relativamente a esta area temaética, foi pretendido que os enfermeiros de reabilitagdo
identificassem o Estadiamento da doenca e 0s sinais e sintomas existentes no momento
de admissdo do utente aos cuidados da ECCI bem como a evolucdo decorrente até ao

momento das entrevistas.

Os enfermeiros desempenham um papel fundamental no processo de identificacdo de
sinais e sintomas neste processo, sendo um elo importante entre a equipa
multidisciplinar. No que diz respeito ao Estadiamento da doenca, encontraram um
utente com sintomas avancados da doenca, nomeadamente ja traqueostomizado, com

gastrostomia percutanea endoscopica, e alguma limitacdo funcional sendo que:

“(...) era um senhor auténomo em julho, entretanto vai ao médico e
comega a fazer o estudo por uma “rouquiddo” (...) acabou por ser
recomendado a realizacdo de uma traqueostomia, o senhor deixou de

conseguir verbalizar oralmente, deixou de conseguir comer (...)”

CF1
onde teve:

“(...) uma evolucao muito rapida, ele desde os primeiros sintomas ate
chegar ao ponto em que estava a necessitar urgentemente de

traqueostomia e gastro foram semanas (...) CF2
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e até que

“chegou a um ponto que se notou que houve uma evolugdo rapida da

2

doenca e uma diminui¢do gradual e rapida da for¢a muscular (...)

CF2
Tratando-se assim, como nos diz a literatura:

“E uma doenca que estamos perante um doente paliativo, cronico em

contexto paliativo(...) CF1l
Neste momento, o0 utente

“(...)ndo consegue verbalizar nada, (...), tem mimica capacidade de
mexer os olhos com dificuldade, (...) ndo consegue sorrir, esta com
perda de massa muscular e movimentos ativos nenhuns, esta ligado
ao ventilador, (...) tem uma boa ventilacdo, tem niveis ligado ao

ventilador com suporte a oxigenioterapia.” CF1

Castro Rodriguez et al (2021) referem que o inicio da doenca pode representar-se de
duas formas distintas: em 65% inicia com a afecdo espinal e com debilidade em algum
membro e em 33% com inicio de sintomatologia bulbar como a disfonia e a disfagia,
remetendo 0 nosso caso para este Gltimo. No que diz respeito a utilizacdo de vias
alternativas a alimentacdo, como no caso da gastrostomia, segundo o Progas Study
Group, nos casos de ELA quanto mais rapido for a colocacdo da PEG, maior sera a
chance de recuperacdo de peso e consequente aumento da sobrevida do individuo
(Luchesi & Silveira, 2018).

Condicao habitacional

Nesta area tematica emergiram duas categorias: ajuda técnica e estrutural. Como ajudas
técnicas esta familia apresentava-se bem orientada na medida em que possuiam

produtos de apoio necessarios ao conforto do utente,

“(...) tinha produtos de apoio bastante bem orientados, como
cadeirdo de conforto uma cama articulada na altura adquirida

(...)tinham cadeira sanitaria (...)” CF1
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e tendo sido sugerido pela equipa e uma vez que o utente numa fase inicial de cuidados
ainda mantinha preservado a marcha, embora com alguma limitacdo, sugeriram a
construcdo de um pequeno mdvel de forma a que ele pudesse apoiar-se enquanto
realizava o treino de marcha de forma a ter sempre consigo o ventilador ao qual ja se
encontrava conectado. No que diz respeito a parte estrutural, depararam-se com um

domicilio bem-adaptado e com acessibilidade necessaria para a nova condicdo de saude.

Cuidados de enfermagem domiciliarios

Nesta area temadtica emergiram duas categorias: cuidados de enfermagem de

reabilitacdo e capacitacdo do cuidador.

No que diz respeito aos cuidados de enfermagem de reabilitagdo, o utente tinha
necessidades especificas de cuidados as quais a familia cuidadora foi sendo capacitada
para colaboracdo dos mesmos. O utente encontrava-se traqueostomizado e com
ventilacdo ndo invasiva e em que era necessario realizar trocas de cénula de

tragueostomia e realizar a tosse assistida. S&o afirmagdes dos enfermeiros:

“(...) contexto paliativo, mas que precisa efetivamente de

cuidados e de cuidados especializados.” CF1

“E assim, neste estadio em que ele esta é fundamental, porque
sem fazer uma boa higiene diaria, o doente teria infecdes
recorrentes e cada vez com maior gravidade, provavelmente ja
teria feito bronquiectasias e atelectasias primarias graves e

muito provavelmente ja ndo estaria entre nos.” CF2

“(...) os fatos falam por si, temos varios meses sem recorrer ao
internamento, sO por si € obvio o resultado desta equipa,
nomeadamente os enfermeiros de reabilitagdo que séo os que
vaola, (...)” CF2

“(...) cinesioterapia respiratoria e nas técnicas de reeducagdo
funcional respiratéria e drenagem brénquica para evitar

complicagBes respiratorias e para melhorar o desempenho da
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capacidade respiratoria do senhor e da adaptacdo ao ventilador ¢(...)”
CF1

“(..) mas a parte da reabilitacdo respiratéria, para mim é
fundamental para o conforto dele (...)” CF2

Capacitacao do cuidador

A capacitagdo do cuidador informal para o desempenho do papel de prestador de
cuidados a pessoa com dependéncia € uma intervencdo especifica dos enfermeiros de
reabilitacdo. Com isto, a literatura aponta o processo de capacitacdo e educacdo do
utente e do cuidador como um dos fatores determinantes para a efetiva transicdo de
cuidados e para a reducdo da taxa de readmissdes hospitalares. Pode verificar-se atraves
das afirmacdes dos enfermeiros especialistas que estes executaram ensinos relativos a

diversas areas:

“J& foram feitos ensinos & familia sobre massagem
suprapubica, sobre estimulacdo urinaria, sobre a necessidade
de hidratacdo por gavagem abundante, por PEG em que foram
feitos os ensinos sobre alimentacdo e manutencdo desse estoma

que tem corrido muito bem (...)” CF1.

Contudo verificaram que haviam sido realizados ensinos previamente a alta do utente, na

medida em que:

“(...) 0s ensinos a familia que tinham sido feitos a nivel
hospitalar foram (teis, mas mostraram-se desadequados,
porque a realidade hospitalar ndo era a realidade de casa (...)”
CF1.

A Organizagdo Mundial de Salde terd identificado que a transicdo de cuidados
hospitalares para os cuidados de saude primarios, como uma questdo emergente no que
diz respeito a seguranca do utente. Deste modo, torna-se importante e imprescindivel
que a transicdo de cuidados e a capacitacdo dos cuidadores como parte integrante do

cuidado (Dixie & Querido, 2020). E apesar dos enfermeiros de reabilitacdo
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reconhecerem que 0s ensinos sobre as principais atividades de vida didria aumentam a
capacidade para cuidar do seu familiar, os cuidadores também verificam que eles muitas
vezes sdo desajustados ao ambiente e insuficientes no tempo que dedicam a pratica
(Dixie & Querido, 2020). Verificou-se neste sentido, em que no momento da transicao
do meio hospitalar para o contexto domiciliario e enquanto ndo se verificou o apoio da
ECCI, a familia teve necessidade de contratar servicos externos remunerados de forma a

dar apoio e ajuda nesta transicao.

O estudo realizado teve por base a probleméatica em torno da importancia dos cuidados

de reabilitacdo no utente portador de ELA e sua familia.

Em sintese podemos concluir que é reconhecida a importancia e o papel do enfermeiro
especialista em reabilitacio num doente portador de doenca neuromuscular, mas
também se tornou fulcral perceber a importancia destes cuidados num contexto téo

especifico como o ambito domiciliario.

Quando foram confrontados com os primeiros sintomas da doenca, o0 utente e a sua familia
foram assoberbados com um misto de emocdes dos quais destacados inicialmente entre a
surpresa com o diagnostico e 0 medo face a mesma, uma vez que ndo tinham conhecimento
de casos idénticos. A tristeza e a revolta também foram sentimentos que surgiram a par da
surpresa e do medo, e onde é verbalizado pelos enfermeiros de reabilitacdo as acdes
demonstrativas de revolta contra os mesmos quando estes tentavam realizar os programas
de reabilitacdo e onde o utente dava indicios deste sentimento. Depois de uma fase inicial,
acaba por se instalar a esperanca em proporcionar os melhores cuidados possiveis e a

manutencgdo de alguma qualidade de vida ao seu familiar.

No que diz respeito aos conhecimentos sobre a doenca, verificou-se que havia pouco ou

nenhum quando confrontados com o diagndstico.

Relativamente ao apoio social e no que concerne ao apoio econémico podemos verificar
que ja tinham sido acionados todos 0s apoios possiveis dada a situagdo atual, como por
exemplo, o estatuto de cuidador informal e complementos por dependéncia. O apoio
familiar, ficou desde logo assegurado pela familia, essencialmente pela esposa e duas das
filhas mais proximas, uma vez que o utente, ainda quando conseguia manifestar a sua
vontade, terd revelado que quereria ser tratado em casa, fosse qual fosse o desenrolar da

doenca. Obrigou assim desta forma, a que fossem reajustadas as dindmicas familiares, uma
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vez que a principal cuidadora teve que abandonar o seu emprego e deixar o pais onde estava

imigrada para poder dar todo o apoio a mée e ao utente portador de ELA.

Relativamente a condicdo habitacional, verificou-se que ja tinham realizado os ajustes
necessarios a nivel estrutural bem como possuiam as ajudas técnicas essenciais para a

prestacdo de cuidados.

A familia cuidadora, reconhece a importancia dos cuidados de enfermagem de reabilitacéo,
quer motora quer respiratoria na manutencgdo de capacidades quando o utente ainda possuia,
nomeadamente quando ainda conseguia deambular numa fase inicial, bem como numa fase
mais tardia, onde a reabilitacdo respiratdria tornou-se fulcral na prevencdo de infecdes

respiratdrias que o levavam a ter periodos de internamento hospitalar.

No que concerne aos enfermeiros de reabilitacdo que participaram nesta investigacéo,
podemos denotar que foi um desafio para 0s mesmos, poder prestar cuidados a um doente
complexo no seu domicilio. Eles foram importantes desde o primeiro dia em que ele chegou
ao seu lar, acompanharam toda a montanha russa de sentimentos quer do utente quer da
familia que se mostrou recetiva aos cuidados propostos e aos cuidados que iam sendo
realizados, tendo um papel ativo na consecucdo dos programas de reabilitagdo e adquirindo
toda a informag&o essencial para a prestacdo de cuidados necessarios quando a ECCI néo

poderia dar apoio de imediato.

Deste modo, a oferta de cuidados de reabilitacdo é uma alternativa valiosa para muitos
pacientes, e neste contexto em especifico, verificou-se que foi possivel adequar 0s
cuidados ao utente, tendo proporcionado um ambiente confortavel para todo o processo
de reabilitacdo. A familia como cuidadora, teve um papel determinante na construcao
deste plano de cuidados personalizado, uma vez que fizeram parte ativa para a

manutencao dos cuidados e da qualidade de vida.
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CONCLUSAO
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O enfermeiro é o elemento que estd presente em todo o ciclo vital do ser humano e em
todos os niveis de prevencao, sendo que a cada nivel desempenha um papel crucial na
promocdo da salde e na prevencdo da doenca. A implementacdo eficaz destas
estratégias requer a colaboracdo de toda uma equipa multidisciplinar, dos utentes e das
suas familias. A abordagem integral destes niveis de prevencdo é fundamental para
alcancar uma sociedade mais saudavel e sustentavel traduzindo-se assim no alcance de

melhores resultados em salde.

Este relatdrio relativo ao Estagio de Natureza Profissional finda aquela que € a ultima
etapa enquanto estudante do curso de Mestrado de Enfermagem de Reabilitacdo. E nele,
que espelho todas as competéncias profissionais aprofundadas e desenvolvidas, mas
também as relativas ao cariz de investigacdo. Esta investigacdo revelou-se pertinente na
medida em que foi baseada na consulta prévia do diagndstico de situacdo, procurando
assim responder as reais necessidades do servico, mas também, na vontade enquanto

estudante de aprofundar conhecimentos e experiéncias especificamente esta area.

A competéncias profissionais em contexto de comunidade, permitiu pdr em pratica tudo
o0 que foi aprendizado em contexto de sala de aula, podendo implementar programas de
reabilitacdo funcional motora, reabilitacao respiratoria, treino de AVD’s, prescri¢do de
ajudas técnicas, capacitacdo dos cuidadores. No que concerne a competéncias comuns
da especialidade estas foram desenvolvidas através da realizacdo das atividades de
formacé&o e da investigacao.

Deste modo, considero que os objetivos delineados foram atingidos, sendo possivel o
crescimento pessoal e profissional como estudante de enfermagem de reabilitacdo. Este
caminho foi pautado pelo espirito critico e reflexivo, procurando basear a minha préatica

na evidencia cientifica para uma excelente pratica de cuidados.

Os doentes neuromusculares, e nomeadamente com ELA, apresentando-se como uma
doenca com uma incidéncia relativamente baixa e de sobrevida muito curta, leva a que
exista pouca evidéncia nesta populacdo e ainda mais em contexto domiciliario,
mostrando assim a necessidade de investigacdo nesta area de modo a que possamos
melhorar a sobrevida dos doentes, a funcionalidade e a qualidade de vida do utente e

dos seus cuidadores.

A enfermagem de reabilitacdo é denotada de extrema importancia no doente portador de

ELA, uma vez que a insuficiéncia respiratoria € a principal causa de mortalidade destes
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utentes. Desta forma, foi possivel melhorar a eficacia da ventilacdo e preservar a
capacidade respiratéria pelo maior tempo possivel; foi possivel prevenir infecdes
respiratdrias e evitar atelectasias e melhorar a qualidade de vida do utente de uma forma
global. Foi tida em conta uma abordagem personalizada e multidisciplinar. Igualmente a
educacdo para a saude e o suporte continuo durante todo o percurso foram cruciais para
ajudar a enfrentar todos os desafios colocados pela doenca. A familia revelou-se de
extrema importancia, na medida em que foram incansaveis, sendo fonte de conforto, de

motivagdo e de assisténcia ao utente.

Considera-se que o0s objetivos do estudo foram alcancados na medida em que se
verificou a importancia dos cuidados da reabilitagdo nomeadamente da reabilitacdo
respiratria uma vez que permitiu ao utente minimizar o risco de infecdo associado a
doenca, e permitiu que se pudesse maximizar a capacidade funcional em cada estadio da

doenca.

Ao longo das entrevistas dos familiares do utente, pode verificar-se que estes tém nocéo
do trabalho realizado com o familiar, na prevengdo de complicagdes respiratorias e na
manutencdo de cuidados, e na melhoria da qualidade de vida do utente e da familia
cuidadora. A aceitacdo da doenca por parte do utente ndo foi facil como é de esperar
qguando existe um diagnostico desta natureza, contudo os enfermeiros de reabilitacdo
através da sua competéncia foram fundamentais durante todo o acompanhamento,
gerindo sempre sintomas e expetativas, tendo sido reconhecida quer a importancia que o
cuidador da aos enfermeiros de reabilitacdo, quer o que os enfermeiros de reabilitacdo

acham da importancia dos cuidados prestados neste ambito.

A realizagédo deste estudo permitiu que houvesse uma sensibilizacdo maior para estas
questdes necessarias e cada vez mais frequentes, no que concerne a reabilitagdo
respiratoria em utentes neuromusculares em contexto domicilidrio. Dando énfase a
vontade do utente em realizar o seu programa de intervencdo no conforto do seu
domicilio, permitindo demonstrar que é possivel contornar obstaculos no que concerne

a prestar cuidados tdo complexos.

Pretende-se divulgar os resultados do estudo na comunidade cientifica, contribuindo
para uma pratica baseada na evidéncia, contribuindo para o despertar de um caminho
futuro da prestacdo de cuidados com maior grau de complexidade no ambito

domiciliario, no que concerne a enfermagem de reabilitacdo respiratoria, tendo-se

52



mostrado imprescindivel para a melhoria continua e a qualidade de vida do utente

portador de ELA e sua familia.

Termino esta experiéncia com a resiliéncia necessaria para saber que nem todos os dias
sdo de conquistas, pois alguns sdo de derrotas. SO resta acreditar que séo estes dias que

mudam para sempre a nossa vida!
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Estudo de investigacdo: A pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotréfica e a sua

familia — Contributos da Enfermagem de Reabilitacéo

Eu  declaro, (nome  completo)

, Qque compreendi a

informacao que me foi fornecida, acerca da minha participacdo nesta investigacdo. Foi-
me dada a oportunidade de fazer questdes, a qualquer momento ou sempre que julgue
necessario.

Tomei conhecimento dos objetivos, métodos e beneficios previstos. Além disso, foi-me
explicado que tenho o direito a desistir a qualquer momento, da minha participagdo no
estudo, sem qualquer tipo de prejuizo.

Foi-me explicado que todos os dados sdo confidenciais e garantido o anonimato, desta
forma aceito participar neste estudo, de forma voluntaria, e consinto o uso dos dados

para esta investigacdo, bem como a gravacdo da entrevista.

Data / /

(Assinatura do entrevistado)
Data / /

(Assinatura da investigadora)
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE DO L EPE

Questionario de Satisfacéo
Colaboradores

Péag.1del

A sua opinido é muito importante

Vocé conhece melhor que ninguém o0 NOSSo Servico, por isso queremos a sua ajuda

parao tornar cada vez melhor!

Nome (Opcional):

Morada (Opcional):

Servigo/Unidade:

Categoria Profissional:

Responda por favor ao questionario® seguinte.

Qual a sua opiniéo acerca do(a):

Muito Boa

Boa

Ma

Muito Ma

©

®

® Trabalho atual

@ Salario

® Perspetiva de promogéo

@ Chefia/Supervisdo/Coordenacao

® Colegas/Ambiente de trabalho

® Condicdes de trabalho (equipamentos / infra-
estruturas)

® Relagdo com os Utentes

®Trabalho em geral (globalmente como se sente com o
seu trabalho)

Refira-se as suas intenc¢bes a curto médio prazo.

E minha intencéo

Nem
Pensar

Penso que
N&o

Penso que
Sim

Sim
certamente

©

S

O

®

® Mudar de emprego, areallocal de trabalho




Outras sugestoes:

Estas informagcdes sdo confidenciais e os dados sigilosos

Muito obrigado pela colaboracao

1 Lima, C. 2002 (Adaptado)
Mod.Q008.5 Jun/2020
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SIGLAS

ECCI - Equipa de Cuidados Continuados Integrados

UCC - Unidade de Cuidados na Comunidade

RNCCI — Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

SAM - Sistema de Apoio Médico

SAPE - sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem

APCP — Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos

OMS - Organizagédo Mundial de Saude

EIHCSP — Equipa intra hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
AVD'’s — Atividade de Vida Diarias



Introducéo

A formacdao profissional é vista como um elemento crucial no desenvolvimento
das organizacdes, revelando-se de extrema importancia nomeadamente na
area da saude, uma vez que com o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico
determina que exista uma atualizacdo continua das pessoas, de forma a

desenvolverem competéncias acrescidas.

Assim, se por um lado é dada a importancia como aprofundamento de grau de
desenvolvimento pessoal e profissional, por outro lado visa colmatar
necessidades existentes de formacdo no nucleo de uma equipa de trabalho.
Esta formacao continua permite uma adaptacdo as inovacdes que surgem bem

como na persegui¢cdo de uma melhor qualidade dos servigos prestados.

Desta forma, de acordo com (Dias, 2004) a formagédo em servico adquire uma
importancia crucial, pois permite refletir em conjuntos sobre as praticas e
cuidados prestados. E ainda capaz de ser um meio de dar resposta as
necessidades sentidas pelos profissionais, constituindo uma forma de
atualizacdo e que nos seja percecionado a necessidade de mantermos um

espirito aberto para a inovacao e apelando a criatividade individual.

Neste sentido, integra-se num dos fatores importante para que a melhoria da
qualidade dos servicos seja atingida. Desta forma, melhorando a qualidade do
cuidar podemos dar uma visibilidade ao nosso saber e fazer crescer a

enfermagem como profissdo autonoma.

O presente documento €, assim, constituido por: - Andlise das necessidades de
formacdao identificadas pela equipa multidisciplinar da UCC; - Planeamento das
sessOes/atividades de Formacéo Interna a realizar no Ano 2022.

1 - Diagnéstico da situacéo

O presente diagnostico foi realizado no periodo compreendido entre 10 de
Dezembro e 10 de Janeiro de 2022 através de um questionario de

Levantamento de necessidades de formacdo (Mod. Q201.4 Set/2017) da



ULSAM em Anexo |, constituido por 3 questdes: Identificacdo de necessidades,
Razdes concretas relativas a identificacdo dessas necessidades e Sugestbes

de contetdos e formadores.

As necessidades formativas identificadas pelos colaboradores foram: Registos
Sclinico; Processo, admissdo e plano individual de intervengcdo da RNCCI;
Controlo da dor em cuidados paliativos; Reabilitacdo a criangcas com doencas
neuroldgicas (essencialmente PEDIATRIA); Comunicacdo e gestdao de
conflitos; Medicinas alternativas / abordagens alternativas de controlo
sintomatico; Estatuto do Cuidador informal; Regime do Maior Acompanhado.

Serao analisadas seguidamente.

1.1- Sclinico

O Sclinico € uma ferramenta presente no ambito hospitalar, sendo esta a unido
de duas anteriores aplicacfes usadas em saude: O SAM (Sistema de Apoio ao
Médico) e o SAPE (Sistema de Apoio a Pratica de Enfermagem). Esta, tem
crescido uniformemente e visa a uniformizacdo de dos procedimentos dos

registos clinicos de forma a garantir a pratica clinica.
Objetivos:
e Atualizar e aprofundar conhecimentos

e Consciencializar para a importancia da realizacdo de registos para a
uniformizagédo e continuidade de cuidados prestados ao utente pelas
diversas areas de profissionais.

Responséavel: a definir
Data: a definir

Local: Sala de reunides da ECCI

1.2- Admisséao, processo e plano individual de intervencao da RNCCI



A RNCCI pretende implementar um modelo de prestacdo de cuidados as
necessidades do cidadado centrados no utente, onde este tenha acesso 0s
cuidados necessarios, pelo tempo necessario e local certos, bem como o
prestador mais adequado. Dirige-se assim, a pessoas em situacdo de
dependéncia, independentemente da idade, que necessitem de cuidados
continuados de saude e de apoio social, de natureza preventiva, reabilitativa,
prestados através de unidades de internamento e de ambulatorio e de equipas
hospitalares e domiciliarias. (UMCCI, 2011)

Desta forma preza-se de grande importancia a realizagcdo de um processo bem
fundamentado e organizado seguindo os moldes de registo das diferentes
ECCI da regido. Para isto, foi definido um grupo de trabalho em que foi
realizado um «Manual de procedimentos» em que nos serve de guideline. Sera

entdo formada a equipa neste sentido.
Objetivos:

Uniformizar registos dos utentes;

Responsavel: Aluna EEER Iva e Enf® Especialista Liliana Leiras
Data: inicio 25/01/2022; 01/02/2022; 08/02/2022

Local: Sala de reunides da ECCI

- Controlo da dor em cuidados paliativos

Os cuidados paliativos s&o segundo a Associagdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos (APCP), como sendo uma resposta ativa aos problemas
decorrentes da doenca prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de
prevenir o sofrimento que ela gera e de proporcionar a maxima qualidade de
vida possivel a estes doentes e suas familias. E ainda fulcral compreender que
este tipo de cuidados n&o visam curar ou retardar a doenca, mas sim
proporcionar alivio de sintomatologia geradora de sofrimento como a dor, o

cansaco extremo, a dispneia, entre outros.



E neste sentido, que estes cuidados pretendem ajudar as familias e o doente a
lidar com processos de luto, processo de doenca, aceitando a morte como

componente da vida.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), «Cuidado Paliativo» é a
abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus familiares
perante doencas que ameacam a continuidade da vida, através da prevencéao e
alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacédo e tratamento da

dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual» (2002).

Os cuidados paliativos podem submergir em dois grandes grupos sendo estes:
a abordagem paliativa, em que a abordagem dos cuidados ndo necessita
necessariamente que sejam especializados por profissionais da area, incluindo
assim procedimentos farmacolégicos e ndo farmacolégicos, bem como
estratégias de comunicacdo com o doente e familia e articulacdo devida com
Servicos e estruturas sociais necessarias ao acompanhamento do doente; e os
cuidados paliativos especializados em que sdo prestados por multidisciplinares
diferenciados e com formacédo especifica e unicamente dedicados a area como
por exemplo a EIHCSP (Cuidar, 2019)

Dado o grau cada vez maior de doentes que integram a ECCI pela RNCCI com
necessidade de cuidados paliativos, torna-se fundamental que a equipa esteja
preparada para atuar em conformidade com as situacdes propostas e interagir

em consonancia.
Objetivos:

Adquirir conhecimentos cientificos e tecnolégicos pertinentes e atualizados

para adequar as praticas a prestacéo de cuidados ao doente;

Avaliar e intervir em cuidados continuados e paliativos nos contextos

pediatricos e geriatricos;

Demonstrar competéncias necessarias a pratica de cuidados fisicos,
psicolégicos e sociais em doentes e familias que vivem situacbes de doenca

cronica e/ou terminal.

Monitorizar e avaliar sintomas mais frequentes na doenca avancada e terminal.



Adequar os cuidados e pratica dos profissionais de salde ao momento

vivenciado pelo doente e sua familia em cuidados paliativos.
Identificar as necessidades especificas de uma doente e sua familia.
Responsével: a definir

Data: a definir

- Reabilitacdo a criancas com doencas nheurologicas (essencialmente
PEDIATRIA)

Dado o aumento do nimero de criancas com doencas raras que a ECCI tem
admitido, rege-se de extrema importancia refrescar conhecimentos e partilha

acerca desta tematica em especifico.

A enfermagem de reabilitacdo em pediatria refere-se a um componente
extremamente especifico da especialidade, em que se pretende melhorar a
qualidade de vida da crianca/adolescente com incapacidade funcionalmente
limitante e doenca. (O. Ribeiro, 2021)

Desta forma, torna-se pertinente investir nesta area em especifico, uma vez

gue a sua prevaléncia se encontra em ascensao.
Objetivos:

Aprofundar conhecimentos existentes;

Renovar conhecimentos ja pré-existentes;

Conhecer mais relativamente a uma doenca rara de crianga inserida nos

cuidados da equipa (Epidermdlise bolhosa).
Responséavel: a definir

Data: a definir

- Comunicacéo e gestéo de conflitos

E objetivo da comunicacdo que o seu uso efetivo enquanto estratégia
terapéutica, vise a obtencdo de ganhos terapéuticos em saude no desempenho

do exercicio profissional. Sendo este um processo na humanizacéao do cuidar e



como instrumento terapéutico essencial do cuidado, este favorece a
tranquilidade, autoconfianca, respeito, individualidade, ética, compreensao e

empatia pela pessoa cuidada. (C. Campos, 2017)
Objetivos:

Desenvolvimento de atitudes e acOes facilitadoras da comunicacdo e das
relacdes interpessoais (otimizando comportamentos e atitudes no sentido de

melhores estratégias para enfrentar os desafios do dia-a-dia.)
Responsavel: Aluna EEER Iva e Enf® Especialista Liliana Leiras
Data: 18/01/2022

Local: Sala de Reunides da ECCI

- Medicinas alternativas / abordagens alternativas de controlo sintomatico

Estas praticas sdo praticas que estdo a ganhar cada vez mais adeptos em
todos o0 mundo e em Portugal também nédo é excecdo. A Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) contempla-as nas suas recomendacdes e a prépria legislacdo
ja tera evoluido no sentido de reconhecer e regulamentar o exercicio de
medicinas como a medicina tradicional chinesa, a acupuntura, a fitoterapia, a

homeopatia, a naturopatia, a osteopatia e a quiropraxia.

Estas técnicas tém vindo demonstrar que apresentam eficacia, contudo ainda
estdo desprovidas de um maior estudo. Contudo, segundo (Caldeira Rodeia et
al., 2020), nos resultados do estudo que foi aplicado a enfermeiros de
reabilitacdo acerca da utilizagdo de técnicas complementares no exercicio da
sua profissdo, que é necessario aprofundamento da investigacdo, em que se

possam traduzir em ganhos sensiveis aos cuidados de reabilitacao.

Objetivos:

Reconhecer as aplicacdes e os beneficios das diversas medicinas alternativas;
Promover conhecimentos na area das Terapias Naturais e Complementares;

Proporcionar conhecimentos multidisciplinares de evidéncia clinica e cientifica

gue permitam fundamentar a aplicacao das referidas técnicas e terapéuticas.



Responsével: a definir
Data: a definir

Local: Sala de Reunides da ECCI

- Estatuto do Cuidador informal

Estima-se que em Portugal haja perto de 1.4 milhées de cuidadores informais,
de acordo com um estudo realizado em 2020 pelo Movimento Cuidar do

Cuidadores Informais.

O envelhecimento é um processo bioldgico inevitavel caracterizado por perdas
de funcBes motoras e sensoriais, provocando uma diminuicdo de mobilidade e
funcionalidade impossibilitando-o de ter uma vida autonoma (Almeida, 2015).
Como tal o individuo fica incapacitado de realizar AVD’s, aparecendo assim um
elemento que fica responsavel pelo idoso, ao qual denomina-se por Cuidador

Informal.

Tendo sido este em janeiro de 2022 tornado simplificado e entrado em vigor,
torna-se necessario formar a equipa disciplinar relativamente a todas as
questdes que poderdo ser solicitadas pelos utentes, ou quando for necessario

referenciar junto dos 6rgados competentes.

Objetivos:

Conhecer quais os critérios elegiveis para pedir o estatuto de cuidador informal;
Adquirir conhecimentos relativamente as medidas de apoio prestadas;
Responséavel: a definir

Data: a definir

Local: Sala de Reunides da ECCI

- Regime do Maior Acompanhado



O maior impossibilitado, por razbes de saude, deficiéncia, ou pelo seu
comportamento, de exercer, plena, pessoal e conscientemente, os seus direitos

ou de, n0s mesmos termos, cumprir 0s seus deveres.
Objetivos:

Conhecer quais o0s critérios elegiveis para solicitar o regime maior

acompanhado;

Renovar conhecimentos relativamente as medidas de acompanhamento

requeridas;

Responséavel: a definir

Data: a definir

Local: Sala de Reunibes da ECCI
— Terapia nutricional

Nos diferentes estadios de vida € necessario que o equilibrio energético de um
ser vivo seja dinamico e consequentemente situado entre a disponibilidade de
substratos e as necessidades endbégenas. No dia a dia temos situacdes a cada
par de metros, sendo necessario saber identificar e reportar aos diferentes
orgdos multidisciplinares, sdo situacdes como: obesidade, idoso fragil com

disfagia ou caquexia.

Objetivos:

Apresentar diversos produtos suplementares e estudos referentes aos mesmos
Responsavel: Dra Catarina Martins (nutricionista)

Data: Marco 2022

Local: Sala de Reunides da ECCI

Concluséo

Sendo a enfermagem uma profissdo que exige mobilizacdo dos conhecimentos
adquiridos, assume-se igualmente como uma necessidade de atualizacdo
através da formacdo permanente em conjugacdo com os avangos da ciéncia e

tecnologia.
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Desta forma, a formacéo em servico, rege-se de uma importancia consideravel,
uma vez que nos permite refletir sobre a pratica realizada, a necessidade de
investigacdo e a inovacdo como consequente a renovagao dos conhecimentos

adquiridos.

Com isto, visa-se que a importancia da formagdo em servico conduz a uma
uniformizacdo dos procedimentos e desta forma colmatar necessidades da
equipa, ajudando desta forma em conjunto a resolucdo de problemas. Permite
ainda uma atualizacdo de conhecimentos incentivando a investigagdo e

aperfeicoamento dos conhecimentos tedrico-praticos.
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Guido de Entrevista
A pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotréfica e a sua familia — Contributos da
Enfermagem de Reabilitagcdo

O estudo que se pretende efetuar tem como objetivo geral:
Compreender de que forma é percecionada a enfermagem de reabilitagdo numa pessoa

portadora de Esclerose Lateral Amiotrdéfica e na sua familia, em contexto domiciliario.

Como objetivos especificos pretende-se:
e Analisar as dificuldades sentidas pelo cuidador informal nos cuidados ao doente
portador de Esclerose Lateral Amiotrofica;
e Perceber os contributos dos cuidados de enfermagem de reabilitagdo respiratoria
na perspetiva do enfermeiro de reabilitago;
e Perceber a importancia que o cuidador informal atribui ao papel do enfermeiro

de reabilitacéo;

Data: [/ [

Temas a Entrevistar:

1. Sobre a Doenca

1.1. O que sabe sobre a Esclerose Lateral Amiotrofica?

1.2. Quais foram os sinais de alarme/sintomas que surgiram que motivou a procura de

ajuda médica?

1.2. Que sentimentos surgiram quando foi realizado o diagnostico da doenca quer a si,

quer a familia e ao préprio doente?
1.3. Que alteracGes fisicas tém vindo a ser percecionadas no utente?

1.4. Relativamente a informacéo recebida, teve necessidade de procurar em mais fontes

ou locais, ou j& conhecia ou ouvira falar desta doenca?

1.5. A doenca sendo neurodegenerativa apenas existe a possibilidade de atrasar

sintomatologia... Como foi pensar no futuro préximo?



2. Vivéncia do Cuidador informal

2.1. Como foi ter de se assumir como cuidadora informal?

2.2. Que dificuldades tém sentido com o avancar da doenca do seu familiar?
2.3. Que tipo de apoios tiveram?

2.4. Quais os hébitos de vida/condi¢des habitacionais/quais as alteracdes que a familia
fez para ajudara Pessoa com ELA?

2.5. Quais os apoios que tem no domicilio (técnicos/humanos)?
2.6. Psicologicamente, como se sente?
2.7. Como € o seu dia? Consegue ter tempo para si e para o resto da familia?

2.8. Quais as expectativas de vida que tem (vocé e a familia nuclear) acerca do futuro do

seu familiar.

2.9. Como viu a unidade familiar face ao aparecimento desta doenca? Acha que se

alterou? Como?

3.Cuidados de Enfermagem de Reabilitacdo

3.1. Para si, 0 que sdo Cuidados de Enfermagem de Reabilitagdo?
3.2. O que é a Reabilitacdo Respiratoria e que importancia atribui? Porqué?

3.3. Qual a importancia que atribui a intervencdo dos enfermeiros de reabilitacdo no

processo de doenca do seu Familiar?

3.4. Considera que o enfermeiro de reabilitacdo foi importante na forma como se

adaptou a sua situacéo de cuidador? Como?
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Guido de Entrevista
A pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotréfica e a sua familia — Contributos da
Enfermagem de Reabilitagcdo

O estudo que se pretende efetuar tem como objetivo geral:
Compreender de que forma é percecionada a enfermagem de reabilitacdo numa pessoa

portadora de Esclerose Lateral Amiotréfica e na sua familia, em contexto domiciliario.

Como objetivos especificos pretende-se:

e Analisar as dificuldades sentidas pelo cuidador informal nos cuidados ao doente

portador de Esclerose Lateral Amiotrofica;

e Perceber os contributos dos cuidados de enfermagem de reabiltacéo respiratoria
na perspetiva do enfermeiro de reabilitago;

e Perceber a importancia que o cuidador informal atribui ao papel do enfermeiro

de reabilitacéo;

Data: [/ [

Temas a Entrevistar:

1. Sobre a Doenca
1.1 Como ficou a conhecer este doente? Como € que este doente foi encaminhado para
os cuidados da ECCI?

1.2 Como era o doente quando tiveram o primeiro contacto? Que sintomas apresentava,

alteragdes corporais, limitagdes...?

1.3 Como é que ele esta neste momento?

2. Vivéncia do Cuidador informal
2.1 Qual o papel da familia na adesdo ao tratamento?

2.2 Como era a relacdo dele com a familia e com o enfermeiro de reabilitagdo? E como

esta atualmente?



2.3 A cuidadora encontra-se capaz de auxiliar nos cuidados prestados ao doente?

2.4 Esta familia refere algum tipo de apoio ?
3. Cuidados de Enfermagem de Reabilitacéo

3.1 Qual foi o programa inicial de reabilitacdo realizado? Conseguia realizar todas as

técnicas ou possuia dificuldades na sua realizacdo?

3.2 Quais os contributos da Cinesiterapia respiratoria para que o portador ultrapassasse

as limitac6es que possuia?

3.3 Para além da cinesiterapia respiratéria o portador possui algum recurso para

ultrapassar as suas dificuldades/limitagdes?

3.4 Acha que tem qualidade de vida?
3.5 0u seja, dentro destas intervencdes do enfermeiro de reabilitacdo quais as que
considera que tem como finalidade proporcionar este conforto? Quais as

prioritarias?
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Area tematica: Sentimentos dos familiares

Categoria
Revolta

Medo

Tristeza
Surpresa

Panico
Sofrimento

Esperanca

Negacéo

Subcategoria

Sim

Unidades de analise

“Garanto-lhe que se o meu pai falasse ndo ia ser assim.” CI1

“O meu pai ndo ia aceitar muito bem...” CI2

“. A doenca tirou-lhe tudo, o ndo falar, o ndo fazer, tudo...” CI2

“(...) revoltados, porqué a n6s? A gente nunca esta preparada.”CI3

“E que a gente nunca pode sair de casa.,.. € cOmo uma prisao, 24/24h”
CI3

“...ele ndo merecia era a doenca.” CI2

“..apesar de tudo ninguém esta mais preparado para este
desfecho...”CI2

“A gente estd convencida que pra melhor nunca, agora é sO pra baixo,
cada vez pior...” CI3

“(...) ttm medo de acontega alguma coisa com elas.” CI1

“(...)ndo foi o panico, foi o medo (...) CI1

“..., agente fiou triste...” CI3

“Noés nunca estamos preparados e nunca acreditamos até as coisas
serem assim.” CI2

“(...)entram em muito panico, [as filhas do utente] (...)” CI1

“(...) ndo lhe vou dizer que ndo sabemos que cle estd a sofrer ndo
é(...)” CIl

“E doloroso.” CI2

“Néo penso no que vai vir, quando acontecer aconteceu. N2o sei se vou
estar preparada (...) Evito pensar nisso (...)” CI1

“Eu acho que ele ainda tem forca de viver.” CI1

“...amarramo-nos aquilo que temos, pra mim é como 0 meu pai, sabe é
0 meu pai...” CI2

“A gente ja ndo tem esperanca nao ¢€...” CI3

“Eu ndo penso muito. Eu evito pensar nisso...” CI1
“Sim, as vezes ponho me assim a olhar pra ele e parece mentira.” CI2



Area tematica: Conhecimento sobre a doenca

Categoria
Conceito

Sinais e sintomas

Fonte de informagéo

Subcategoria

Meios de comunicacao

Unidades de anélise

“...doenca a nivel muscular...” CI1

“...era uma doenga que nao conheciamos...” CI1

“...acho que é uma doenca muito complicada, uma doenca que nem é
bom pensar, uma doenga que nos tira tudo ndo é e nem tem mais nada a
dizer...” CI2

“O gue sei é que é uma doenca ruim...” CI3

“E uma doenca muito ma.” CI3

“... rouquiddo.” CI1

“...depois comecou a comer e a entalar.” CI1

“...ndo tinha forga nenhuma” CI1

“...a parar e comegou assim como um homem bébado...” CI1

“...ndo tinha forga...” CI1

“...dormiu muitas noites sentado com falta de ar...” CI1

“...e ele estava um bocadinho rouco...” CI2

“...vocé quase ndo se entende a falar tem que ir ver isso meu pai...”
ClI2

“Mas ele foi perdendo muito de repente. [a forga]” CI2

“Os primeiros sintomas foi a rouquiddo que nos pensavamos que era
uma gripe uma constipacéo e depois comecgou a engasgar-se.” CI3
“Entrou [hospital] com os pezinhos dele e veio para casa mal andava...”
CI3

“... dependente dos outros.” CI3

“(...) eialhe a dar um iogurte e ele ja ndo engoliu...” CI3

“...sim, tive necessidade de ver na internet.” CI1

“...ouve-se muito na televisdo.” CI1

“...eeuvia entrevista.” CI1

“Né&o, depois quando viamos a televisdo, quando viamos que era essa
doenca procurava, a andou na Internet e procurava saber mais daquela
doenca.” CI3



Area tematica: Apoio Social

Profissionais de Saude

“Muito eles [Enfermeiros de Reabilitagdo]... e davidas que nds temos”
Ci1
“Sim, como vocés sabem nos tivemos aquela clinica para nos ajudar...”
Cl2

Categoria
Apoio econémico

Apoio Profissional

Apoio Familiar

Area temaética: Dinamica Familiar

Subcategoria

Unidades de Analise

“Nada, nadinha de nada.” CI1

“Nenhum, isso ndo vale a pena.” CI2

(...) “E s6 a ECCI, mais nada. H4 1 ano. (...)” CI1

“S6 temos a ECCI pronto, e muito bem.” CI2

“Nenhum, sé tenho o apoio dos enfermeiros da ECCI.” CI3

“(...)‘Pai, sempre quer que eu venha tomar conta de si?’ ¢ ele disse-me
que sim, e agora estou a cumprir a promessa que lhe fiz.” CI1

“Os bocadinho que posso eu venho, porque também ela sendo ndo tém
tempo para ela [cuidadora principal].” CI2

“...mas a minha irma sempre disse que se 0s meus pais precisassem ela
que vinha e muito bem eles ¢ que mandam.” CI2

“A minha filha abandonou a vida dela e veio para aqui me ajudar...”
CI3

“A minha filha a maior responsabilidade ¢ dela, eu ajudo a dar banho, a
lavar de resto essas coisas com as maquinas é com ela, eu ndo consigo,
por muito que veja eu ndo consigo.” CI3

Categoria
Reestruturacgéo

Subcategoria

Unidades de analise

“(...)foi termos que vir para aqui.” CI1
“(...)as vezes, eu dependo dos outros.” CI1
“(...) Alterou-se muito.” CI1



Conflito

Expetativas futuras

Area tematica: Condicao habitacional

“A familia partiu-se em duas equipas.” CI3

“Os filhos que nao estdo de acordo (...)” CII1

“(...)os filhos nao estdo de acordo (...)” CI1

“(...)a minha mae que erguer de voz para dois(...)” CI1

“Tem 4 por mim e 3 que ndo se importam e nem o pai vém ver.” CI3
“Ai quando acontecer alguma coisa ao meu pai tenho que ir trabalhar...
Até 14, vou -me manter assim.”CI1

Categoria
Ajudas técnicas

Estruturais

Subcategoria

Unidades de analise

“(...) tiveram que tirar a cama de casal e meter assim caminhas
pequeninas para eles os dois, (...)” CI1

“(...) na cadeira de rodas, andarilhos, cadeirao (...)” CI1

“O cadeirdo ja o tinhamos, a cama ja tinhamos.” CI1

“Ja tinhamos o cadeirdo que tinha comprado para 0 meu pai, até a
cadeira sanitaria.” CI3

“(...) olhe estas obras foram feitas ha 3 anos (...) para ndo terem
escadas.” CI1

“(...) isto ja foi portas largas (...)” CIl e CI3

“Alargamos a casa de banho para ficar maior, e a Unica coisa que
fizemos foi tirarmos o vidro para dgua ndo sair, e assim conseguimos
andar com ele 14 dentro.” CI2 e CI3



Area tematica: Reconhecimento da importancia dos cuidados de satide

Categoria Subcategoria Unidades de andlise

Enfermagem de Reabilitacdo “E se calhar o meu pai estd aqui hoje porque temos estes enfermeiros
[de reabilitagdo] a vir ca todos os dias (...)” CI1
“Eles sdo muito importantes, muito importantes. Na prevengao” CI1
“Ajuda muito, muito porque se calhar ja ndo estava ca..” CI2
“E importante que eles venham, por vezes ndo vem um dia e notamos
logo a diferenca, ndo é a mesma coisa.” CI3
“(...)vemos que eles insistem nas saturagoes(...)” CI1
“O vibrador eu acho que ¢ muito importante, nos por muito que
facamos o cought nunca fazemos como eles (...), ja tinha apanhado se
calhar infe¢Ges respiratorias e essas coisas todas” CI1
“(...) ¢ mesmo a nivel respiratdrio, € ele ndo ganhar infegoes.” CI1
“Vocés trabalham com ele pra que possa libertar a porcaria que tem ali
colada digo eu, ndo é? E vocés é que trabalham para as coisas corram
bem porque se ndo, ndo havia hipotese.” CI2

Avrticulacdo Enfermeiro/Médico “(...) comegou a sair a coisa muito castanha e a Enfermeira disse logo
que isto era uma infecdo e ela tratou logo de pedir antibi6tico e tudo,
nem a médica ca veio.” CI1
“Até agora ndo tem falhado entre médicos e enfermeiros.” CI1

Capacitacdo do Cuidador “E para ja sinto-me a vontade, ainda ndo tive nada assim com muita
dificuldade. Para ja, ate agora consigo.” CI1
“...mudar a cénula, aquela a interna eu fago-o todos os dias...” CI1
“nods por muito que fagcamos o cought nunca fazemos como eles...” CI1
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Area tematica: Percecdo dos Enfermeiros de Reabilitacdo sobre sentimentos do utente e familiares face a doenca

Categoria
Revolta

Aceitacéo

Tristeza

Surpresa

Inseguranca

Recusa

Subcategoria

Unidades de andlise

“(...)e entdo houve momentos de grande revolta dele contra nos e de ele
ndo querer fazer as coisas(...)” CF1

“(...)chegou varias vezes a tentar agredir fisicamente porque era a
revolta ele teve muitos momentos de revolta,(...)” CF1

“Tinha essa atitude, por vezes era um bocado renitente aos cuidados,
estava revoltado e ndo queria fazer...” CF2

“(...) ele comegou a perceber que ndo estava a ter ganhos, ele comegou
a perceber que por muito que ele se esforcasse ele ndo reconhecia
melhoria do seu estado de saude (...)” CF1

“Temos por exemplo a esposa deste senhor com um quadro depressivo,
tem alguma dificuldade em aceitar a situagdo do marido(...)” CF1

“(...)de que ele tenha tido momentos em que precisava de chorar e ele
ndo teve a capacidade fisica para chorar(...)”CF1

“(...)conseguimos perceber quando ele esta triste e ele deixa cair uma
lagrima (...)” CF1

“, ele foi apanhado de surpresa com um diagnostico destes...” CF1
“(...)e isso quer para ele quer para a familia foi um choque, foi uma
coisa que se instalou muito rapidamente, sem ninguém o prever(...)
CF2

“(...) e a familia foi aprender os cuidados ao internamento, mesmo
assim sentiam-se inseguros em relagéo a isso (...)”’CF1

“(...)e o fato de ndo podermos estar sempre em presenca fisica la a
familia sentiu necessidade em recorrer a uma entidade privada para
apoio e aconselhamentos e tirar diividas na hora(...)” CF2

“Era frequente isso, era frequente ele recusar...” CF1

“Quando ele estava mais capaz de se expressar e de reagir ele tinha



Esperanca

Negacéo

Confianca

Area tematica: Identificacdo das manifestacdes da doenca

alguma reniténcia aos cuidados.” CF2

“Néds explicavamos o porque de usar aquelas técnicas e mesmo assim
ele ficava todo chateado. Ele deixava fazer mas ndo estava muito
recetivo a ideia de o fazer(...)” CF2

“(...)muito esperancoso ainda de que fosse um processo reversivel
guando a gente o conheceu(...)” CF1

“Em relacdo a esposa, ficamos sempre com a ideia de que ela ndo
consegue enfrentar a ideia do fato de o marido estar assim tdo doente,
acho que nunca aceitou isso desde o inicio(...)” CF2

“e mesmo sem nos tocar-mos No assuntos vimos que havia diferenca
entdo gradualmente comecaram a depositar mais confianga nos nossos
servigos(...)” CF2

Categoria
Estadiamento da doenca

Subcategoria

Unidades de andlise

“Nunca tinhamos tido um senhor com uma evolugdo tdo répida da
doenga...” CF1

“(...)o quadro foi muito rapido entre o diagnostico e a situacdo em que
se encontra.” CF1

“(...) normalmente as outras apresentagdes que a gente conhecia eram
muito mais subtis, as pessoas iam perdendo capacidades gradualmente
(...)” CF1

“Sobretudo o objetivo da intervengdo neste senhor era basicamente face
ao diagnostico degenerativo e de prognostico tdo dificil como a
ELA(...)” CF1

“E uma doenca que estamos perante um doente paliativo, crénico em
contexto paliativo(...) CF1

“Sim, ele foi uma evolucdo muito rapida, ele desde os primeiros
sintomas ate chegar ao ponto em que estava a necessitar urgentemente
de traqueostomia e gastro foram semanas,(...) CF2

“chegou a um ponto que se notou que houve uma evolucdo rapida da



Sinais e sintomas

doenca e uma diminuicdo gradual e répida da forca muscular (...)” CF2
“(...)era um senhor autonomo em Julho entretanto vai ao médico e
comega a fazer o estudo por uma “rouquiddo”(...) acabou por ser
recomendado a realizagdo de uma traqueostomia, o senhor deixou de
conseguir verbalizar oralmente, deixou de conseguir comer (...)” CF1
“(...)a deambular, com alteracdo da funcdo respiratoria com estase de
secrecOes e com necessidade de drenagem brénguica e de varias vezes
ao dia fazer a limpeza e higiene brénquica e da traqueostomia, com
faléncia respiratoria, j& a precisar de reforgo respiratorio, com perda de
massa muscular mas ainda com alguma mobilidade preservada.” CF1
“Ele ja tinha alguma dificuldade, tinha estase de secrecBes e era
necessario utilizar o cought assist com alguma regularidade(...)” CF2
“como a mobilizacdo poli-segmentar, um bocado para prevenir
complicacBes da mobilidade que ele j& ia tendo e inicialmente ate
tivemos uma fase em que conseguimos fazer em alguns segmentos
exercicios contra a gravidade(...)” CF2

“(...)ndo consegue verbalizar nada, (...), tem mimica capacidade de
mexer os olhos com dificuldade, (...) ndo consegue sorrir, estd com
perda de massa muscular e movimentos ativos nenhuns, esta ligado ao
ventilador, (...) tem uma boa ventilagdo, tem niveis ligado ao ventilador
com suporte a oxigenioterapia.” CF1

“(...)tem quadros de espasmos(...)” CF1

“Tem uma bexiga neurogénica tambémy(...) CF1

“Ele tem traqueostomia, gastrostomia...” CF2

“(...) [via aérea otimizada] que é 90% as vezes é 94%, ocasionalmente
sobe, ja temos tido dias em que estd 95-96% até como hoje a 99% mas
isso € excecdo ndo € regra.” CF2

Area tematica: Percecdo dos Enfermeiros de Reabilitacdo sobre condicéo habitacional

Categoria
Ajuda técnica

Subcategoria

Unidades de Analise
“(...) tinha produtos de apoio bastante bem orientados, como cadeirdo



Estrutural

Area tematica: Cuidados de Enfermagem domiciliarios

de conforto uma cama articulada na altura adquirida (...)tinham cadeira
sanitaria (...)” CF1

“Esta casa estava completamente adaptada, a familia adaptou muito
bem, com bastante acessibilidade (...)” CF1

Categoria
Cuidados de enfermagem de reabilitacédo

Subcategoria

Unidades de Andlise

“(...)basicamente é sO visitado por enfermeiros especialistas em
enfermagem de reabilitacdo (...)” CF1

“(...)contexto paliativo mas que precisa efetivamente de cuidados e de
cuidados especializados.” CF1

“Este senhor ndo ter infegdes respiratorias ligado a um ventilador hg 1
ano e trés meses eu acho que € espetacular.” CF1

“E assim, neste estadio em que ele esta é fundamental, porque sem fazer
uma boa higiene diéria, o doente teria infe¢des recorrentes e cada vez
com maior gravidade, provavelmente ja teria feito bronquiectasias e
atelectasias primarias graves e muito provavelmente ja ndo estaria entre
nos.” CF2

“(...)os fatos falam por si, temos varios meses sem recorrer ao
internamento , s6 por si é obvio o resultado desta equipa,
nomeadamente os enf de reab que sdo os que vdo l4,(...)” CF2
“(...)cinesioterapia respiratoria e nas técnicas de reeducagdo funcional
respiratéria e drenagem brénquica para evitar complicacdes
respiratorias e para melhorar o desempenho da capacidade respiratdria
do senhor e da adaptacdo ao ventilador(...)” CF1

“mas a parte da reabilitagdo respiratdria, para mim é fundamental para o
conforto dele(...)” CF2

“(...)progresséo lenta com perda de massa muscular e com perda de



Capacitacdo do cuidador

mobilidade, e insistimos inicialmente em exercicios ativos (...)” CF1
“(...)insistimos muito nas transferéncias, no treino de transferéncias, no
treino de marcha...” CF1

“(...), a aspiracdo de secregoes (...)"CF1

“(...)a substitui¢ao das canulas de traqueostomia (...)” CF1

“(...)porgue eu tenho de ter estratégias adaptativas de comunicagdo com
este senhor.” CF1

“A promogdo de posicionamentos que evitem contraturas, que evitem
rigidez, posiciona-lo bem (...)” CF1

“(...)prevengdo de complicagdes respiratorias que todos os dias lhe sdao
feitas manobras de vibrocompressdo e manobras de drenagem
brénquica modificada, a drenagem bronquica(...)” CF1

“(...)a eliminagdo intestinal interfere, mas de uma forma intensa com a
performance respiratoria, ndo tendo aquele intestino regularizado, nés
temos o senhor descompensado da parte respiratoria.” CF1

“(...), por isso ¢ importante a massagem abdominal, a estimulagdo do
intestino,(...) CF1

“(...)promover uma eliminagdo vesical eficaz também para evitar as
infegdes do trato urinario(...)” CF1

“(...), hd uma compressdo diafragmatica que impede o trabalho do
ventilador, por isso é importante a massagem abdominal,(...) CF1

“(...), a massagem de conforto, que ele deve ter momentos que uma
pessoa 24 horas numa cama deve ter momentos de desconforto e dor
...7 CF1

“ tem tendéncia para edemas posicionais, faz-se a massagem desses
edemas muitas vezes (...) CF1

“(...) a prevengdo de ulceras de pressao sdo cuidados de extrema
importancia... (...) CF1

“Aqui houve muito trabalho também dos enfermeiros com a familia, de
ensinos a familia.” CF1

“(...)os ensinos a familia que tinham sido feitos a nivel hospitalar foram
Uteis mas mostraram-se desadequados, porque a realidade hospitalar
ndo era a realidade de casa (...)” CF1



“(...)entretanto ~ foram  feitos  ensinos de  transferéncias,
posicionamentos.” CF1

“Ja foram feitos ensinos a familia sobre massagem suprapubica, sobre
estimulacdo urinaria, sobre a necessidade de hidratagdo por gavagem
abundante, por PEG em que foram feitos os ensinos sobre alimentagéo e
manutencao desse estoma que tem corrido muito bem(...)” CF1

“Foi feito ensino aos cuidadores de sinais de alerta e como avaliar se ha
retengdo urinaria ou ndo (...) Cf2

“foram feitos também ensinos n altura sobre a prevencdo dessa
complicacdo e inclusivamente sobre como proceder caso 0 penso que
nos fazemos descola-se... correu bem, cicatrizou desde ai ndo teve mais
lesbes.” CF2

“(...) e tivemos que nos focar mais na componente ventilatoria, no
ensino do prestador de cuidados e prevencao de complicacdes” CF2



