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RESUMO

O binémio representado pelo aumento da esperanca média de vida e da prevaléncia de
doencas crbnicas, progressivas e limitantes tém sustentado a necessidade de
investimento no desenvolvimento duma rede estruturada e sustentada prestadora de
Cuidados Paliativos (CP). Efetivamente, a procura por um fim de vida condigno e com a
gualidade que a pessoa merece tem constituido um enorme desafio para as

organizacdes de saude e para o desenvolvimento das politicas em CP.

Em Portugal, assiste-se a um aumento do nimero e tipo de recursos em CP, sendo
estes definidos pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS) como cuidados que
procuram a melhoria da qualidade de vida dos doentes e dos seus familiares, que se
encontram a enfrentar problemas resultantes de uma doenca incuravel e/ou grave e com
prognostico limitado; com recurso a prevencéao e alivio do sofrimento, a identificacdo
precoce e ao tratamento rigoroso dos problemas, ndo apenas fisicos, mas também os
psicoldgicos, sociais e espirituais (OMS, 2002). Neste sentido, optdmos pela realizagéo
de um Estagio de Natureza Profissional (ENP) no Servico Integrado de Cuidados
Paliativos (ENP) com o objetivo de desenvolver competéncias comuns e especificas em

enfermagem a pessoa em situagéo paliativa.

O estudo de investigacao efetuado teve por base o diagndstico de situacdo e debrugou-
se sobre a promog¢éo da qualidade dos cuidados prestados em CP, com o objetivo de
identificar um conjunto de Indicadores de Qualidade (IQ) prioritarios para o SICP da
Unidade Local de Saude do Alto Minho (ULSAM). Trata-se de um estudo metodolégico
com recurso a técnica de Delphi, que pretende determinar um conjunto de 1Q prioritarios
para o SICP. Obteve-se um conjunto de 9 IQ considerados, segundo o painel de peritos,
como prioritarios para o desenvolvimento de projetos de melhoria continua para o SICP
da ULSAM. Ao nivel da formacéo levou-se a cabo uma sesséo de formacao integrada
na reunido multidisciplinar realizada semanalmente no SICP da ULSAM; e no que toca
ao desenvolvimento de competéncias de gestdo interviemos nos diferentes niveis que

integram a func&o de um gestor.

No que concerne ao desenvolvimento de competéncias especificas, a pratica clinica
assentou nos eixos centrais dos CP, nomeadamente, na gestdo de sintomas, na
comunicacgao, no trabalho em equipa, no apoio a familia e no acompanhamento no
processo de luto; respeitando os principios éticos, deontoldgicos e legais e focando a

pessoa doente e familia como unidade de cuidados.

Palavras-chave: cuidados paliativos, competéncias, enfermeiro especialista, indicadores de qualidade



ABSTRACT

The combination of increasing average life expectancy and the prevalence of chronic,
progressive and limiting diseases has underpinned the need to invest in the development
of a structured and sustained PC network. In fact, the search for a dignified end of life
with the quality that the person deserves has been a huge challenge for health
organisations and the development of PC policies.

In Portugal, there has been an increase in the number and type of PC resources, which
are defined by the World Health Organisation (WHQO) as care that seeks to improve the
quality of life of patients and their families who are facing problems resulting from an
incurable and/or serious illness with a limited prognosis, using the prevention and relief
of suffering, early identification and rigorous treatment of problems, not only physical, but
also psychological, social and spiritual (WHO, 2002). With this in mind, we decided to
carry out a Pl in a IPCC (Integrated Palliative Care Service) with the aim of developing

common and specific competences in nursing and for people in a palliative situation.

The research study carried out was based on a diagnosis of the situation and focused
on promoting the quality of PC care, with the aim of identifying a set of priority QIs for the
ULSAM IPCC. It is part of a level | exploratory study, as the aim is to determine the
priority Qls for the IPCC, considering the opinion of a group of experts using the Delphi
technique. According to the panel of experts, a set of 9 Qls were prioritised for the
development of continuous improvement projects for ULSAM's IPCC. In the same vein,
a training session was held as part of the multidisciplinary meeting held weekly at the
ULSAM IPCC; and with regard to the development of management skills, we intervened

at the different levels that make up the role of a manager.

With regard to the development of specific skills, clinical practice was based on the
central axes of PC, namely symptom management, communication, teamwork, family
support and accompaniment in the bereavement process, respecting ethical,
deontological and legal principles and focusing on the sick person and family as the unit

of care.

Keywords: palliative care, competences, specialised nurses, quality indicators
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INTRODUCAO

Sao notaveis o0s progressos cientificos na area da salude que se tém vindo a verificar e
que contribuiram em larga escala para o0 aumento da esperanca média de vida,
potenciando a crenca desajustada dos profissionais de salde, de vitdria perante a
morte. No entanto, a sua inevitabilidade determina uma resposta efetiva que se

enguadra no ambito da intervencéo CP.

A OMS, no conceito que definiu em 1990 e atualizou em 2002, reconhece os CP como
uma “abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias
[...], com recurso a identificacdo precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao sé
fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espirituais” (p. XV). Esta evidéncia
comprovada por um grande numero de estudos nos diferentes paises do mundo
favoreceu o desenvolvimento das diferentes respostas de CP, nomeadamente, em
Portugal (Paiva et al., 2012).

A World Health Assembly, em 2014, assumiu uma resolugéo que enfatiza a importancia
dos CP reconhecendo-os como parte integral dos cuidados de salde em todas as fases
da vida. A resoluc&o tem como objetivo promover o acesso aos CP por todas as pessoas
gue deles necessitam, desde o momento do diagndstico, em todos os locais de

prestacéo de cuidados de saude (Carrasco et al,2021).

O desenvolvimento dos CP em Portugal tem percorrido um desafiante caminho; a
tendéncia tem sido e prevé-se crescente, tornando-se essencial a preocupagédo com a
gualidade dos cuidados prestados. Neste sentido, a definicdo clara do conceito de
gualidade e de qualidade dos cuidados prestados em CP tem-se mostrado merecedora

de maior empenhamento e estudo (Alves et al,2019).

A avaliagdo do impacto dos cuidados prestados é fundamental no desenvolvimento do
estado da arte; uma vez que permitem fundamentar e sustentar a melhoria do
planeamento assistencial, assim como, o fornecimento de dados que facilitam a
comparacao entre as diferentes equipas, potenciando a melhoria continua da qualidade.
Sendo os IQ aceites como ferramentas indispensaveis, no que toca & mensuracgao e a
melhoria dos padrdes pelo fornecimento de dados e a criagdo de evidéncia, tornam-se
fundamentais na identificacdo de areas onde o desempenho poderd ser melhorado.
Atualmente, reconhecidos como instrumentos essenciais na definicdo/avaliagdo de
politicas de saude publica e como garante da qualidade das mesmas (Capelas et al.,
2014).



Articulando a recolha e validacdo dos IQ em CP para Portugal conseguida por Capelas
em 2014, e o seu estudo posterior, onde determinou os 25 1Q basicos e prioritarios para
as diferentes equipas nacionais de CP, com a realidade atual, em que 0s processos de
gualidade ainda ndo se encontram devidamente consolidados; tornou-se clara a
necessidade de determinar o conjunto de 1Q a serem explorados pelo SICP da ULSAM,
através de um estudo de caréater exploratodrio recorrendo a técnica de Delphi.

O presente relatério surge na unidade curricular — ENP, que integra o plano de estudos
do | Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa, da Escola
Superior de Saude (ESS) do Instituto Politécnico de Viana do Castelo (IPVC).

De forma a assegurar o desenvolvimento das competéncias preconizadas para este
ciclo de estudos, em especial, as competéncias comuns e especificas do enfermeiro
especialista em enfermagem médico-cirdrgica na area da enfermagem a pessoa em
situacdo paliativa conforme o definido no regulamento n.°140/2019 e n°429/2018,
respetivamente; realizou-se um primeiro estagio na Unidade de Cuidados Paliativos
(UCP), em contexto de internamento, na WeCare (P6voa do Varzim), com a duragéo de
225 horas, no periodo entre 9 de dezembro de 2021 e 26 de fevereiro de 2022.
Posteriormente, desenvolveu-se o ENP no SICP da ULSAM, no periodo compreendido
entre 0 3 de marco e o 31 de agosto de 2022, com um total de 390 horas presenciais,
num contexto de exceléncia na prestacdo de CP, integrada na equipa comunitaria e

intra-hospitalar de suporte em CP.

De acordo com o previsto no Regulamento n.° 140/2019 de 6 de fevereiro, a prestacdo
de cuidados ao longo do ENP, foi organizada com base na atuacdo nos diferentes
dominios de competéncias comuns do enfermeiro especialista, nomeadamente, no
dominio da gestdo dos recursos humanos, materiais e dos cuidados em ativa
colaboracdo com a enfermeira gestora; no dominio da ética, responsabilidade e
deontologia profissional nos cuidados prestados; no dominio da formagdo em servico
com vista a melhoria continua da qualidade dos cuidados; e ainda, no dominio do

desenvolvimento profissional e do estado da arte através da investigagéo cientifica.

Sob o ponto de vista estrutural, o presente documento encontra-se organizado em duas
partes. Na primeira parte, procura-se documentar o percurso realizado ao longo do ENP
no que concerne as diferentes competéncias desenvolvidas no ambito da prestacao de
cuidados de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa. Na segunda parte, €
apresentado o estudo de investigacdo desenvolvido, tendo por base a descricdo do
processo de investigacdo de acordo com os critérios exigidos, no sentido de

salvaguardar a validade do estudo.



PARTE | - COMPETENCIAS PROFISSIONAIS DESENVOLVIDAS



1. CUIDADOS PALIATIVOS: FILOSOFIA E PRINCIPIOS

A OMS (2002), num conceito apresentado em 1990 e atualizado em 2002, descreve 0s
CP como sendo o conjunto de cuidados que pretendem a melhoria da qualidade de vida
dos doentes e das suas familias, considerando os constrangimentos associados as
doencgas ameacadoras da vida, no sentido de prevenir e aliviar o sofrimento com base
na identificagéo precoce e na avaliacio cuidada da dor e de todos os outros problemas
fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais. A definicdo apresentada é acrescentado como
proposito dos CP, a promocdo da qualidade vida do doente e respetiva familia, a
preservacédo da dignidade e o respeito pela ortotanasia.

O Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) 2021-
2022 apresenta os CP como os cuidados que “(...) procuram melhorar a qualidade de
vida dos doentes, das suas familias e cuidadores pela prevengéo e alivio do sofrimento,
através da identificacdo precoce, diagnoéstico e tratamento adequado da dor e de outros

problemas, sejam estes fisicos, psicologicos, sociais ou espirituais™ (p.10).

Os CP séao entendidos como sendo ativos e holisticos, abrangendo as pessoas de todas
as idades; em sofrimento, provocado por todas as doencas graves, cronicas, complexas

e progressivas e as respetivas familias; em todas as respostas de cuidados (idem).

Pressupfe-se que sejam aplicados o mais precocemente possivel e de forma atempada
no decorrer dos processos de doencas cronicas, complexas e limitantes; muitas vezes,
em complementacdo com outras terapias modificadoras da doenca ou potencialmente

curativas (ibidem).

O Plano Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP), em 2004, avancou um conjunto claro

e objetivo de principios norteadores da pratica de CP, nomeadamente:

e Proporcionar o alivio da dor e de outros sintomas incomodativos e geradores de
sofrimento;

e Afirmar a vida e ver a morte como um processo natural, sem a intencionalidade

de apressar ou a adiar;

e Integrar os aspetos psicolégicos e espirituais dos cuidados aos doentes e
oferecer um sistema de suporte para os ajudar a viver tdo ativamente quanto

possivel até a morte;

e Oferecer um sistema de suporte para ajudar a familia a lidar com a doenca do
doente e com o periodo de luto;



e Utilizar uma abordagem em equipa para responder as nhecessidades dos
doentes e das suas familias, incluindo o aconselhamento durante o periodo de

luto, quando necesséario;

¢ Realcar a qualidade de vida, podendo influenciar positivamente o percurso da
doenga.

Na Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP), apresentada no DL n.° 52/2012, além
dos principios acima apontados, é reforcada a importancia de se considerar a
individualidade e singularidade de cada pessoa doente e da sua familia; o respeito pelos
valores, crencas e praticas pessoais, culturais e religiosas; a valorizacdo das
necessidades individuais das pessoas doentes; os profissionais de salude serem
detentores de um conhecimento diferenciado da dor e dos demais sintomas e, por fim,
uma prestacdo de cuidados continuada por uma equipa interdisciplinar ao longo da
evolugéo da doencga.

O Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) 2023-2024

tenta uma maior complementaridade nos principios apresentados, referindo que os CP:

e “(...) sdo cuidados centrados na pessoa, sua familia e cuidadores, com base
na comunicagao eficaz, na tomada de decisdo compartilhada, na autonomia

pessoal e prolongam-se no processo de luto;

e (...)devem estar disponiveis e serem prestados a todas as pessoas que vivem
com uma doenca ativa, avancada e progressiva, independentemente do
diagnéstico;

e (...)afirmam a vida enquanto reconhecem que morrer € uma parte inevitavel da
vida;

e Os familiares/ cuidadores sdo valorizados e recebem os cuidados que se
adequam as suas necessidades;

e (...)séo especializados e baseados em evidéncia cientifica”(CNCP, 2023, p.6).

Assim, o PEDCP 2023-2024 em alinhamento com a OMS apresenta os CP como “(...) uma
parte crucial dos servicos de saude integrados e centrados nas pessoas. Aliviar o
sofrimento, seja ele fisico, psicologico, social ou espiritual, € uma responsabilidade ética
global. Assim, quer a causa do sofrimento seja a doenca cardiovascular, o cancro, a faléncia
grave dos 6rgaos, a tuberculose resistente aos medicamentos, as queimaduras graves, as
doencas crénicas em fase terminal, os traumas agudos, a prematuridade extrema a
nascenca ou a extrema fragilidade da velhice, os cuidados paliativos podem ser necessarios

e tém de estar disponiveis em todos os niveis de cuidados”(CNCP, 2023, p.5).



Ainda de acordo com o PEDCP 2023-2024, perspetiva-se a agregacao das Equipas de
Cuidados Paliativos nos Servicos Integrados das ULS, de forma a garantir a prestagao
de CP de forma integrada ao doente com necessidades paliativas e a sua familia,
centrados na resposta as suas necessidades, incluindo-os nas tomadas de decisao,
tentando a simplificacdo de processos, a qualificacdo das respostas e a melhoria dos
resultados.



2. COMPETENCIAS DE ENFERMAGEM E ATIVIDADES DESENVOLVIDAS

O presente documento surge como instrumento indispensavel a avaliagdo dos
processos de aprendizagem e aquisicdo de competéncias, na medida em que
transparece a reflexdo critica, objetiva e contextualizada de todo o trabalho desenvolvido

no contexto do ENP.

A realizacdo do estagio é reconhecida pela OE como essencial ho acesso a atribuicdo
do titulo profissional de Enfermeiro Especialista. Por outro lado, possibilita também a
aquisicao do grau de mestre em Enfermagem Médico-cirargica, na area de Enfermagem
a Pessoa em Situacao Paliativa.

Neste sentido, o presente relatdrio diz respeito ao ENP realizado no SICP que integra a
ULSAM, no periodo entre 3 de marco a 31 de julho de 2022. A patrticipacao ativa junto
das dindmicas de trabalho da equipa do SICP foi determinante no aprimorar de
competéncias comuns, e em especial no desenvolvimento de competéncias especificas

em enfermagem a pessoa em situacao paliativa.

2.1. O percurso

O contacto continuado com o sofrimento dos doentes em fase final de vida ao longo do
percurso profissional realizado até entdo, que se iniciou no contexto da Rede Nacional
de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) e continuou no servigo de internamento
de medicina interna do hospital de agudos, reforgcou a convicgdo pessoal de que o
caminho passara pelo investimento na maior humanizacdo dos cuidados, potenciando
0 maior respeito pela vida e pela dignidade do ser. Neste sentido, ainda num momento
precoce do percurso profissional optei pela diferenciacdo na prestacdo de cuidados de
enfermagem a pessoa em fase final de vida, baseada na crenca de que um cuidado
mais humanizado e sensivel & singularidade de cada um determinaria toda a minha

experiéncia e Ihe acrescentaria valor.

Este percurso foi iniciado formalmente em 2014, momento em que integrei o Mestrado
de Cuidados Paliativos da Escola Superior de Saude (ESS) de Viana do Castelo, onde
me foi proporcionada a integragéo na Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) do Hospital Pedro Hispano e na Equipa Comunitéria de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP) da Unidade de Cuidados na Comunidade (UCC) da
Senhora da Hora (Porto) da Unidade Local de Saude (ULS) de Matosinhos.



Constrangimentos pessoais que me tornaram também cuidadora informal impediram
gue, naquele momento, terminasse o percurso a que me propus. De forma a dar
continuidade ao projeto anteriormente interrompido, integrei, em 2021, o | Curso de
Mestrado em Enfermagem a pessoa em situacgédo paliativa (CMEPSP) desenvolvido pela
ESS de Viana do Castelo.

Neste contexto, foi-me possibilitada a realizacdo do estagio na Unidade de Cuidados
Paliativos (UCP) que integra a WeCare, na Povoa do Varzim, no periodo entre 9 de
dezembro de 2021 e 26 de fevereiro de 2022. Durante esse periodo integrei a equipa
multidisciplinar da UCP, onde pude envolver-me ativamente na prestacdo de CP, com
base nos pilares fundamentais de atuacdo em CP, nomeadamente, a avaliagdo e
controlo de sintomas, a comunicacdo adequada, o apoio a familia e o trabalho em
equipa; perspetivando a melhoria da qualidade dos cuidados prestados com base na
evidéncia cientifica.

De forma a dar resposta as exigéncias da OE para aquisi¢do do titulo de especialista
em enfermagem médico-cirurgica a pessoa em situagdo paliativa e para aceder ao grau
de Mestre, dei continuidade a este percurso atraves da realizagcdo do ENP no SICP da

ULSAM, privilegiando a prestacéo de cuidados na equipa comunitéria de CP.

2.2. O Servigo Integrado de Cuidados Paliativos

O SICP da ULSAM, local onde decorreu o ENP, foi criado em 28 de outubro de 2013
sob a designacdo de Equipa de Cuidados Paliativos (ECP) e integra a RNCP, nos
termos da Portaria n.° 66/2018, de 6 de marco; a nivel local faz parte integrante da
estrutura e hierarquia da ULSAM, dependendo diretamente do Conselho de

Administracéo.

Enquanto misséo, o SICP visa “garantir apoio e suporte aos doentes internados ou em
ambulatério e aos seus familiares e cuidadores, na area de influéncia da ULSAM, com
situacdo de doenca grave, avancada e progressiva, proporcionando-lhes maior
gualidade de vida, dignidade e autonomia, bem como cuidados de satde humanizados,

através da prestagéo de cuidados paliativos de qualidade” (SICP, 2022).

Em 2023, a ECP foi sujeita a uma nova designacdo, adquirindo o titulo de Servico
Integrado de Cuidados Paliativos (SICP).

O SICP engloba a EIHSCP e a ECSCP, ambas sediadas na fase | do piso 3 da ULSAM.



A EIHSCP presta apoio e consultadoria a todos os servicos de internamento hospitalar
da area de influéncia da ULSAM, nomeadamente o Hospital de Santa Luzia (Viana do
Castelo) e o Hospital Conde Bertiandos (Ponte de Lima). Realiza atividade de Consulta
Externa (CEx), nomeadamente, a CEx programada, a consulta aberta e a consulta ndo
presencial através de Contacto Telefonico (CT). Inclui ainda, apoio regular em contexto
de Hospital de Dia.

A ECSCP est4 direcionada para a prestacdo de cuidados domicilidrios e garante a
permanéncia do doente em fim de vida no seu ambiente comunitario e familiar,
abrangendo os 10 municipios do distrito de Viana do Castelo. Esta atividade assistencial
vai variando entre dois e trés grupos de trabalho diario, dependendo da disponibilidade
de recursos humanos. De forma geral, as areas de atuagédo encontram-se agrupadas em
duas zonas; a zona 1 que integra o concelho de Viana do Castelo, Caminha e Cerveira e

a zona 2 que inclui a regido do Vale do Lima e Coura, Moncéo, Melgaco e Valenga.

O SICP assegura também apoio psicolégico e emocional aos familiares e/ou cuidadores
qguer durante o processo de doenca, quer durante o periodo de luto; tanto a nivel

hospitalar como no ambito comunitario.

Trata-se de uma equipa multidisciplinar, que integra atualmente, em regime de tempo
integral, 7 médicos, 9 enfermeiras, 1 Assistente Social e 1 Assistente Técnico. Em
regime de tempo parcial, o SICP inclui 1 nutricionista, 2 psicélogos, 1 psiquiatra e 1

assistente espiritual.

A coordenacdo do SICP é da competéncia de um médico e de uma enfermeira
coordenadora da equipa de enfermagem; ambos a desempenhar fungbes na equipa

desde a sua constitui¢ao.

A atividade do SICP desenvolve-se de segunda a sexta-feira, entre as 8h e as 17h. O
alargamento do horario de funcionamento do SICP para as 12 horas diarias, no periodo
compreendido entre as 8h e as 20h, e ao fim de semana, constitui uma das medidas a

implementar a médio prazo.

Além da maior abrangéncia de horario, prevé-se a abertura de uma Unidade de
Cuidados Paliativos (UCP) sob dependéncia do SICP.



2.3. Desenvolvimento de competéncias especificas do enfermeiro especialista

A prestacao de cuidados com o nivel de qualidade desejado depende em grande escala
da preparacdo de profissionais competentes. A OE publicou o Regulamento n.°
429/2018, de 16 de julho, onde define as competéncias especificas do enfermeiro
especialista em Enfermagem Médico-Cirlrgica, nas varias areas, que integra em
conjunto com o regulamento de competéncias comuns do enfermeiro especialista
(Regulamento n.° 140/2019, de 6 de fevereiro), o conjunto de competéncias clinicas
especializadas e concretizadas consoante o alvo e o contexto de intervencao,
nomeadamente na area de enfermagem a pessoa em situacao paliativa; de forma a
constituir um enquadramento regulador para a certificagdo das competéncias e elucidar
os cidadaos relativamente ao que podem esperar destes profissionais especializados.
De acordo com o artigo 4.° do regulamento mencionado, prevé-se como competéncias
especificas do enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirdrgica, na area de
enfermagem a pessoa em situacdo paliativa, o cuidar “(...)da pessoa com doenga
incuravel ou grave, em fase avancada, progressiva e terminal dos seus cuidadores e
familiares, em todos os contextos de pratica clinica, aliviando o seu sofrimento,
maximizando o seu bem-estar, conforto e qualidade de vida” e o estabelecimento de
“(...)relagdo terapéutica com a pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase
avancada, progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares, proporcionando suporte
no processo de adaptacdo as perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no

luto”.

Cada uma das competéncias anteriormente apresentadas encontra-se devidamente
documentada, contando com o seu descritivo, as suas unidades de competéncia e
respetivos critérios de avaliagdo. Desta forma, no que toca ao cuidar da pessoa, sob
doenca incuravel/grave, numa fase avancada, progressiva e terminal e dos seus
cuidadores/familiares, em todos os contextos de prética clinica, preconiza-se a
identificacdo das necessidades de intervencdo especializada quer na pessoa doente,
guer nos seus cuidadores/familiares, assim como, a elaboracdo, implementacéo e
avaliacdo dos planos de cuidados, com base numa avaliagdo holistica da saude do
individuo e dos seus cuidadores/familiares na satisfacdo das suas necessidades,

recursos, objetivos e tomadas de deciséo.

Relativamente ao descritivo associado a segunda competéncia especifica apresentada
- estabelecimento da relagéo terapéutica — compreende-se a otimizacao de resultados
de CP, prevendo a construgdo de uma alianga terapéutica, com base na confianca,
compreensdo empatica e capacitacdo da pessoa doente/cuidadores/familiares,

recorrendo a limites mutuamente acordados, passivel de ser desenvolvida em curtos
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espacos de tempo e adaptavel aos diferentes contextos.

Ao longo deste percurso, procurei aproximar-me da prestacdo de cuidados de
exceléncia, tendo em consideragao todos os principios e filosofia dos CP, bem como os
objetivos preconizados e inicialmente estabelecidos para a realiza¢do deste estagio. A
mobilizacdo dos conhecimentos anteriormente adquiridos para a identificagcdo das
necessidades de cada doente e sua familia, indispenséaveis a elaboracao do plano de
cuidados especifico e individualizado foram uma constante. O proposito passou também
pelo desenvolvimento da capacidade critica e reflexiva relativamente a realidade da
pratica de CP em Portugal, e especificamente, no desenvolvimento de competéncias
técnicas, cientificas, relacionais e comunicacionais na prestagdo de CP, encarando

como oportunidade todas as situac¢des vivenciadas.

A realizagdo do estagio esteve organizada de forma que fosse possivel integrar as
diferentes respostas do servi¢o; sendo possibilitada a participagéo ativa na prestagéo
de cuidados em contexto intrahospitalar, nas diferentes modalidades da consulta e em

especial, nas equipas de suporte na comunidade.

A admissdo do doente no SICP é realizada com base na andlise do pedido de
colaboracao realizado pelas diferentes especialidades clinicas da ULSAM ou de outras
entidades integrantes das RNCP, desde que realizado com a formalidade necesséria e
apos resposta a critérios de admissao. Inicialmente, o diretor do servigo analisa o pedido
de colaboracéo, verifica o cumprimento dos critérios de admissao, define a prioridade
de intervencao e integra o doente na resposta que com base na sua avaliacdo, melhor
se adequa ao aparente estado geral e respetivas necessidades. A manutencdo do
doente integrado numa resposta dos cuidados nao é rigida, vai-se alterando conforme
as diferentes fases e as diversas necessidades, tendo sempre em conta a promogé&o do

maior conforto possivel para o doente e para a sua familia.

No momento da admisséo, a equipa preocupa-se com a realiza¢do da avaliacéo inicial
do doente, realizando como habitualmente a recolha de informacao pertinente a
elaboragéo do plano individual de cuidados. O enfermeiro preenche informaticamente a
avaliacdo inicial, referindo com base nas normas instituidas no servico, o motivo do
pedido de colaboracao, o diagnoéstico clinico e antecedentes relevantes, as escalas de
avaliacdo como o Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG), a Palliative
Performance Scale (PPS), a Escala de Consciéncia Para Cuidados Paliativos (ECCP) e
a Edmonton Symptom Assessment System (ESAS), assim como, o indice de Katz, a

escala de Braden e Morse e, por fim, a identificacdo, o grau de parentesco e 0 contacto
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da rede familiar ou social de suporte. Além desse documento digital, conta-se também
com a folha manual de identificacdo, na qual consta o nimero de processo atribuido
pela secretaria de wunidade, onde se vdo registando as diferentes
observacdes/avaliagcbes do doente.

Simultaneamente, procede-se a elaboracdo do plano inicial de cuidados, através da
formulacdo do Plano de Intervencgdo Individual (PIl) em registo informético; que além de
responder ao processo de enfermagem, constitui uma ferramenta de trabalho de
aplicacdo obrigatéria, na medida em que se encontra contratualizada enquanto
indicador de qualidade perante a ARS Norte. A equipa de enfermagem de forma a
rentabilizar o tempo na realizacdo desta tarefa e, ao mesmo tempo, uniformizar o
procedimento, elaborou um documento digital com os fenébmenos de enfermagem mais
comuns e pertinentes para a prestacdo de CP. A cada nova admissao, o PIl devera ser
adequado as necessidades identificadas e direcionado a especificidade e

individualidade de cada situacdo; assim como atualizado a cada avaliagdo do doente.

Os registos de enfermagem sdo atualmente reconhecidos como fundamentais no
desenvolvimento da profissdo e determinantes para a continuidade dos cuidados ao
doente. Além de possibilitarem a comunicacdo efetiva entre os elementos integrantes
da equipa; permitem também o acesso e a partilha de informagéo entre as diferentes
instituicdes de saude. Neste sentido, importa referir que todos os cuidados prestados,
em gqualquer resposta do SICP, foram espelhados nos registos de enfermagem

realizados no programa informatico - SClinico.

2.3.1. Competéncias especificas no controlo sintomético

A preocupacdo continua com o controlo sintomético constitui o grande foco de atuagao
dos profissionais em CP; em qualquer uma das respostas de cuidados, seja no hospital,
seja em contexto domiciliario, o foco da intervencao passou sempre pela promocéo do
maior conforto possivel, anulando ou minimizando os sintomas observados e/ou

referidos.

Freire (2020) entende o sintoma como sendo a percec¢ao somatico-psiquica em resposta
a um estimulo noéxico, real ou potencial; de carater subjetivo, podendo apenas ser
descrito pelo préprio; sendo essa descri¢do influenciada por aspetos como estado de

animo, significado, ambiente, grau de adaptacdo emocional a situacao, entre outras.
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O controlo dos sintomas, ou seja, a manutencdo da pessoa doente com a dor fisica
controlada, assim como outro tipo de sintomatologia associado a sua situacdo de
doencga é entendido como um pilar fundamental da interven¢éo em CP (Neto, 2016).

A realidade diaria do enfermeiro que presta cuidados no SICP passa precisamente pela
necessidade de vigilancia apertada dos diferentes sintomas. Todos os doentes, de
acordo com o seu diagnéstico, apresentam diferentes necessidades, contudo o
descontrolo sintomético é, sem duvida, um dos motivos mais apontados aquando dos

pedidos de colaboragéo que vao chegando ao SICP.

Quando se fala em controlo sintomético tendencialmente somos reportados para o
controlo da dor, um dos sintomas socialmente mais temido perante a doenca oncolégica.
Contudo, a rotina na prestacéo de cuidados veio mostrar que sdo também outros, e ndo
menos desafiantes, os sintomas merecedores de atengdo. Qualquer que seja o
desconforto fisico; remete, no imediato, o doente para uma situacdo de fragilidade
perante 0s seus pares, 0 que compromete o estabelecimento da tdo desejada relagéo
terapéutica. A preservacéo da dignidade humana, ja muitas vezes posta em causa pelo
préprio doente dada a debilidade em que se V&, € o ponto de partida da intervencao em
CP. Sdo muitas as frases recorrentemente proferidas, com carater redutor, que instigam
a reflexdo, nomeadamente; “Nao somos nada!”, “No que me tornei!”, “Prefiro a morte, a
estar assim!”. E neste grande espago que cabe a atuacdo efetiva dos profissionais,
numa primeira instancia, diminuindo e/ou eliminando os sintomas fisicos. Na maioria das
vezes, € através de uma intervencéo efetiva a este nivel, que o doente e a sua familia
constatam que os profissionais estdo verdadeiramente presentes e atentos aos seus
problemas, determinando o estabelecimento da relacdo de confianca tdo necessaria ao
acesso a outras dimensdes do cuidar que ndo apenas a de carater fisico e, igualmente
determinantes na diminuicdo do sofrimento. Lembro-me de um idoso que enquanto
aguardava para ser observado em consulta, ainda a porta do gabinete; me abordou,
guestionando-me relativamente ao numero do gabinete “onde déao aquela injegdo que
mata uma pessoa” (sic), aparentemente referindo-se a eutandsia; no imediato, soou-me
a um pedido de socorro. Durante a realizagdo da consulta, e apds desconstruir a
solicitagc&o referida, facilmente percebemos o impacto negativo que o agravamento da
dispneia estava a causar-lhe, tendo sido sujeito a um reajuste terapéutico. Apds poucas
semanas, volta a ser observado em consulta, jA com estado geral melhorado, o que
possibilitou a avaliacdo global da sua situagéo e a identificagdo de novas necessidades,

conduzindo a intervencao a outros niveis do cuidar.

Ainda a este nivel, é fundamental evidenciar o carater individual e subjetivo da vivéncia

dos sintomas, bem como a interacdo entre fatores biolégicos, sensoriais, afetivos,
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cognitivos, comportamentais, sociais e culturais; na determinacdo, interpretacdo e
expressdo do mesmo por parte da pessoa doente (Neto, 2016). Foi interessante
observar que situacdes de doenca semelhantes, com atingimento organico aproximado
a determinar as mesmas manifestacdes fisicas, assumem de doente para doente, de
familia para familia; uma forma Unica de se colocarem perante o desconforto. Enquanto
uns o compreendem como uma prioridade e o sinalizam com a maior brevidade; noutras
situacdes, é aceite como sendo natural perante a situacdo de doenca. Este aspeto
constitui a grande fragilidade do apoio telefénico, resposta também disponibilizada pelo
SICP; ou seja, embora se procure a organizacdo do trabalho com base num
agendamento diario, de forma que se consiga uma linha orientadora das dindmicas; o
apoio telefénico proporciona o espaco para que os doentes/ familias sinalizem situagfes
de desconforto eminente, o0 que permite a equipa o reajuste imediato no agendamento,
priorizando as situacbes “emergentes”. Embora esta resposta permita colmatar a
insuficiéncia de recursos, pode tornar-se “perigosa” com base na subjetividade acima
referida. Foram inUmeras as situagfes antecipadas, por exemplo ao nivel da visita
domiciliaria, tendo por base a sinalizagdo por parte do doente ou pela sua familia
telefonicamente; conseguindo-se uma intervencdo muito proxima ao preconizado no
gue toca ao controlo sintomatico. Por outro lado, foram outras tantas as visitas que
realizamos a titulo de agendamento e nos deparamos com situacdes de desconforto
fisico arrastado, uma vez que quer o doente quer a sua familia ndo Ihe reconheceu a
importancia de o reportar. Neste sentido, evidencia-se o importante trabalho dos
profissionais no empoderamento dos doentes e das respetivas familias relativamente
ao seu processo de doencga, disponibilizando a informacgdo necesséria que permita a
adequada avaliacdo das intercorréncias e a identificacdo efetiva das necessidades.
Enquanto fator facilitador de avaliagdo do sintoma, assegurando o respeito pela
individualidade e a subjetividade, pode contar-se com o recurso a escalas, sendo
recorrente a aplicacdo da ESAS. Esta ferramenta ao permitir a avaliagdo do sintoma por
parte do doente, atribuindo a cada sintoma um valor numérico entre 0 e 10, em que “0”
se refere a auséncia do desconforto e “10” ao maior desconforto possivel; facilita a

compreenséao do impacto que determinado sintoma apresenta na vida do doente/familia.

De acordo com o referido por MacDonald citado por Neto (2016), o desenvolvimento de
conhecimentos e competéncias no reconhecimento e no controlo de sintomas séo
fundamentais na intervencdo em CP; o descontrolo sintomatico exacerba e potencia o
sofrimento ao longo do processo de doenca, podendo até antecipar o desfecho; contudo
reforca a necessidade do controlo de sintomas enquanto prioridade, de forma a

favorecer em qualidade e quantidade a vida do doente e de quem o rodeia. Neste
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sentido, esta experiéncia foi fundamental na aquisicdo de competéncias no que toca a
gestao farmacoldgica, um dos grandes pilares do controlo sintomatico. O trabalho em
equipa praticado possibilitou o desenvolvimento de critica relativamente ao recurso dos
diferentes farmacos. O controlo sintomético com base na farmacologia vai sofrendo
diferentes especificidades de acordo com o local de cuidados. Em contexto hospitalar,
dada a existéncia continuada de profissionais, a prescricdo terapéutica esta por norma
mais facilitada; na medida em que existe uma avaliagéo efetiva e continua dos sintomas
apresentados, assim como critica relativamente a avaliacdo das intervencdes
terapéuticas implementadas. Noutro sentido, dada a maior seguranca na identificacédo
de efeitos indesejaveis da terapéutica instituida; todo o controlo sintomatico podera
decorrer de forma mais célere, na medida em pode contar-se com a utilizagdo de vias
de administracdo de terapéutica mais invasivas como sdo a endovenosa, através do

recurso a perfusdes, e a subcutanea.

No que respeita a gestédo farmacol6gica na consulta e em contexto comunitério, é notéria
a existéncia de maiores reservas, ndo tanto no que concerne aos farmacos a utilizar,
mas na determinagéo das dosagens a instituir. A prescricdo da medicagéo opibide, pelos
riscos que lhe esta associada, foi um dos aspetos mais marcantes desta experiéncia,
ndo pela prescricdo em si, essa de responsabilidade médica, mas no sentido de
compreender o papel do enfermeiro no contributo para a definicAo das dosagens
seguras para cada doente, prevenindo situagdes de toxicidade altamente limitantes ou

potencialmente fatais.

Os enfermeiros assumem um papel fundamental no seio da equipa, sdo responsaveis
pela avaliagdo constante e permanente dos sintomas, procedendo a sua monitorizagao
continuada, potenciando 0s reajustes necessarios ao sucesso terapéutico. A titulacéo
dos opioides, para que seja eficaz em contexto domiciliario e de consulta, carece de
forte colaboracdo do doente/familia na articulagdo com a equipa exigindo o contacto
diario entre as partes, a relatar o estado geral do doente e a necessidade de recurso a
medicacdo prescrita para utilizacdo em SOS. A este nivel, o enfermeiro tem de realizar
uma avaliacdo cuidadosa, apenas possivel com base no conhecimento de exceléncia
relativamente aos farmacos e suas carateristicas, de forma que muitas vezes a distancia
de um telefonema consiga conduzir o doente/familia a uma descricdo eximia dos

acontecimentos das ultimas 24 horas.

Ainda relativamente a instituicdo farmacoldgica, reportando-me a experiéncia na equipa
intra-hospitalar, € respeitante a constante necessidade de rotacéo de opioides na pratica
clinica. O abandono de uma via de administragédo/farmaco para a outra/o de acordo com

0 objetivo e estratégia definida para o doente, deve ser realizado cuidadosamente e
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obedecendo as orientagbes documentadas; nomeadamente no cumprimento dos
tempos necessarios quer para total eliminacdo do farmaco no organismo, quer no
sentido do utente n&do estar sob o efeito subterapéutico. Estes ajustes sdo tidos em
consideragdo pelo médico, contudo é fundamental que o enfermeiro tenha a critica
necessaria, de forma a sinalizar junto dos colegas estas situa¢cdes que por si s6 sédo
merecedoras de maior atencéo por parte das equipas dos internamentos, protegendo o
doente. Embora, como ja referido, a prescrigcéo terapéutica seja da responsabilidade e
competéncia médica, o enfermeiro especialista deverd assumir uma posicdo ativa
perante as prescricdes efetuadas, dai a necessidade de aceder e ter nogcbes basicas
acerca dos recursos existentes em termos de respostas farmacolégicas, como o recurso
a tabelas de equivaléncia, nomeadamente as equianalgésicas que facilitam a conversao
e determinagdo das dosagens necessarias de acordo com as diferentes vias de

administracgao.

A sindrome de ultimos dias/horas de vida constitui um importante desafio do controlo
sintomatico em CP. Este percurso possibilitou o contacto com bastas situagdes de
eminente terminalidade, trazendo ao de cima as especificidades carateristicas, muitas
vezes, associadas a vontade do doente morrer em sua casa e a vontade da sua familia
em respeitar essa vontade. Quando falo em desafio refiro-me ao pressagio duma morte
préxima aguando do relato da perda de via oral por parte dos familiares, que condiciona
a ingestao oral da terapéutica prescrita. Controlar os sintomas, em contexto domiciliario,
implica que os familiares também adquiram um conjunto de competéncias técnicas e
critico-reflexivas, favorecedoras de uma morte digna, nomeadamente, a utilizagdo da
via subcutédnea para administracdo de farmacos, assim como, a identificacdo de
sintomas e respetiva selecdo do farmaco para administracdo em SOS. Dada a
impossibilidade da equipa em efetuar o acompanhamento ao longo das 24 horas, pelo
horario de funcionamento restrito, os familiares ficam varias horas sem essa
salvaguarda, o que exige que o enfermeiro seja capaz de antecipar todas as possiveis

intercorréncias, capacitando os familiares a uma efetiva gestao farmacoldgica.

Em contexto comunitario e, ainda, na consulta externa, a equipa de salde reconhece o
guia terapéutico, instrumento anteriormente elaborado pela ECP, como uma importante
ferramenta no auxilio aos doentes e suas familias na gestdo da terapéutica. O guia
terapéutico, € por norma entregue numa primeira avaliagdo e tem como principal objetivo
que os doentes e seus familiares acedam aos farmacos prescritos em horério e em SOS,
a sua indicacao terapéutica e a respetiva posologia. Além disso, constam nele também,
os contactos telefénicos e breves informagdes acerca do funcionamento do SICP. E

dada a indicacdo para que este documento seja mantido sempre perto do
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doente e apresentado sempre que se verifiqgue uma nova avaliagdo, 0 recurso ao servico
de urgéncia e/ou consultas de outras especialidades; de forma que as alteractes
terapéuticas sejam efetuadas tendo por base o real esquema terapéutico realizado e
todos os intervenientes no processo de instituicao terapéutica se apercebam dos ajustes

realizados.

Controlar os sintomas em doentes com situacBes de saude complexas pode ser
altamente desafiante. Por norma, o atingimento multiorganico em fases avancadas da
doenca resume-se a manifestacdo de inUmeros sintomas em simultdneo, o que muitas
vezes torna dificil a gestdo farmacoldgica. Muitas vezes, a equipa de enfermagem €
consultada pelos colegas de outros departamentos/unidades, de forma a obterem
informacéo acerca das especificidades dos farmacos instituidos. A orientacéo clara e o
esclarecimento de duvidas constituem um dever das equipas diferenciadas como é a do
SICP, exigindo em especial dos enfermeiros um conhecimento de exceléncia acerca da
farmacologia em CP. As davidas mais frequentemente identificadas prendem-se com a
interacdo medicamentosa e com 0s mitos/receios associados a administracdo de

opioides.

O sintoma deve ser olhado como uma doenga em si, mas além das medidas
farmacologicas de intervencéo no alivio e controlo sintomatico, o recurso a medidas ndo
farmacoldgicas integra a prestacao diaria dos cuidados. Estas medidas, sendo de
intervencdo auténoma e exclusiva do enfermeiro oferecem uma excelente resposta no
gue toca ao alivio sintomatico. Aquando das diferentes observagfes, nas diferentes
respostas, as medidas ndo farmacolégicas vao acompanhando o enfermeiro.
Recorrentemente utilizamos a massagem para alivio de desconforto local, adotamos
posicionamentos de conforto, como é o caso do levante em situacdes de dispneia, ou a
drenagem postural para permeabilizacdo da via aérea; a otimizagdo do regime
alimentar, os cuidados com a boca, entre outros; sdo medidas de facil implementacéo e
com utilidade significativa quer no controlo dos sintomas quer na prevencdo dos
mesmos. As estratégias de relaxamento e distracdo sdo conhecidas pelo seu impacto
positivo no controlo da dor/desconforto. Neste sentido, em especial no contexto
comunitario, a nossa intervencdo passou muitas vezes pelo empoderamento dos
familiares relativamente a importancia de desviar o foco da doenca e investir na
melhoria/enriquecimento do ambiente que rodeia o doente, sendo muitas vezes
aconselhada a colocacéo da cama articulada nos locais mais movimentados da casa, a
aquisicdo de aparelhos tecnoldgicos, utilizagdo de radios/aparelhos que emitam
musica/momentos religiosos; sempre de encontro as preferéncias/interesses dos

doentes.
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O controlo da sintomatologia fisica permite as pessoas envolvidas dar-se conta das
demais dimensdes do sofrimento. A sintomatologia fisica controlada proporciona ao
proprio doente a oportunidade de aceder ao seu interior, promovendo o confronto com
as suas reais preocupacgOes e fragilidades, determinando a mobilizacdo dos seus
recursos internos no “combate” ao sofrimento existencial, na tentativa de “viver’ e nédo

apenas sobreviver.

E no sentido existencial, que em muitas situacdes, fomos encontrando as maiores
dificuldades no controlo sintomatico; desconstruir inquietacdes que teimam em nédo
responder a terapéutica instituida e devidamente reajustada; insonias que perduram
mesmo apos a ingestdo de farmacos indutores do sono; dores que se fazem sentir

mesmo com instituicdes terapéuticas cautelosamente assumidas.

Relembro o caso de um senhor, com neoplasia do reto, em que as filhas telefonavam
recorrentemente a relatar noites tenebrosas de sofrimento, entre queixas de dor que mal
cediam a medicacgédo opioide instituida em SOS, levantes recorrentes para idas a casa
de banho, diminuicdo marcada do apetite, discurso delirante, entre outras queixas. No
entanto, por variadas circunstancias permaneceu por longos periodos em hospital de
dia e sob vigilancia de profissionais, nos quais se ia mantendo sempre confortavel, bem-
disposto, sem necessidade de recurso a medicagdo em SOS. Foram varios os episoédios
de recurso ao servi¢co de urgéncia, em que as filhas relatavam que o doente manifestava
essa vontade, alegando dor descontrolada. Algumas vezes, voltou ao servico de
urgéncia, poucas horas depois de ter tido alta para o domicilio, sempre a pedido do
préprio. Outras tantas vezes, foram antecipadas observacfes em consulta, sempre pela
mesma queixa, dor descontrolada. Num desses momentos de avaliacdo optou-se pelo
internamento, sendo que ao fim de poucas horas se conseguiu a estabilidade
sintomatica. Importa referir que sempre que questionado o doente e os familiares
manifestavam vontade de permanecer e cuidar até a morte no seu domicilio. Em varios
momentos, nas reunides multidisciplinares, a situacao clinica foi levada a discussao, na
tentativa de desconstrucdo do aparente insucesso nha intervencdo. Mas todos
estavamos certos de que seria redutor descrever esta dor como sendo apenas fisica,
pareceu-nos estar perante um episédio de “Dor total” associado ao medo do momento
da morte, nunca verbalizado, mas subentendido. Numa fase mais avancada da doenca,
muito sonolento e com estabilidade sintomética teve alta para o seu domicilio, onde de
acordo com a sua vontade, acabou por morrer, junto da sua familia e acompanhado pela
ECSCP.
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2.3.2. Competéncias especificas de comunicacao

A comunicacdo é entendida como um processo dindmico e multidirecional de
intercambio de informacdo, através dos diferentes canais sensoério-percetuais
(acusticos, visuais, olfativos, tateis e térmicos) que permitem ultrapassar as informacdes

transmitidas pela palavra (Neto, 2016).

A comunicagdo constitui o instrumento de trabalho de exceléncia na prestacdo de
cuidados de enfermagem, assumindo especial importancia ao referirmo-nos a prestacao
de CP. Neste sentido, o desenvolvimento de competéncias e estratégias de

comunicacao efetiva é indispensavel aos profissionais de salde envolvidos neste

contexto do cuidar.

As situacdes que surgem no quotidiano destas equipas de trabalho, sdo por norma

altamente exigentes, acarretando grandes desafios comunicacionais.

A comunicacao de mas noticias ao doente e aos seus familiares sdo uma constante. A
necessidade continuada de avaliacdo do doente e da sua familia é absolutamente
necessaria. O envolvimento na reestruturagdo mental e emocional de todos os
envolvidos no processo de doenca exige o conhecimento alargado e o dominio de

ferramentas comunicacionais.

O treino de competéncias comunicacionais € determinante para atenuar as dificuldades
e barreiras que surgem, obtendo assim uma maior satisfacdo dos utentes/familia e
consequentemente uma maior adesdo ao plano de cuidados. O processo
comunicacional assume maior valor quando se compreende que é determinante no
acesso e no atendimento a todas as dimensdes da pessoa, salvaguardando a sua
dignidade (Neto, 2016).

O percurso desenvolvido veio reforcar a importancia de se abandonar o paradigma
centrado no curar e a necessidade de se avancar para outra dimensao do cuidar, em
gue a comunicacdo assume o papel privilegiado. Os doentes acompanhados em CP
ndo tém perspetiva de cura, sendo neste espaco que reside o maior desafio do cuidar
em CP, desconstruir a ansia de aceder a cura, pela procura de dar sentido aos dias, em

gue o objetivo ndo passe apenas por sobreviver, mas por viver até a sua morte.

Nas diferentes respostas do SICP, os doentes acompanhados sdo possuidores de
doenca crénica, avangada e terminal com diferentes niveis de dependéncia e cogni¢ao.
Se comunicar com doentes cognitivamente preservados € ja desafiante, quando se trata

de doentes totalmente dependentes, muitas vezes com disfun¢do cognitiva ou em
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situacdo comatosa, a exigéncia aumenta em larga escala. De forma mais ou menos
complexa, todas as situacdes constituiram uma grande fonte de aprendizagem,
potenciando a sensibilidade para a individualidade e especificidade de cada processo,
facilitando a compreensdo dos diferentes estilos e da multidimensionalidade da

comunicagao.

Sao recorrentes os episédios em que os profissionais sdo procurados ou abordados no
sentido de proteger o doente do acesso a real informacéo acerca do seu diagndstico. A
conspiracdo do siléncio é um fendmeno constante, constituindo uma problematica
merecedora de interesse por parte dos profissionais em CP. Quase diariamente, 0s
médicos e enfermeiros no SICP sao confrontados com pedidos no sentido de ocultagéo
de informacdo relativamente a iminéncia da terminalidade. Estes pedidos, vao
acontecendo, uns subtilmente, outros de forma muito clara, sempre baseados na crenca
de protecdo do doente. Por outro lado, é muitas vezes o doente que pede para que nao
haja partilha de informagdo com os seus familiares. Os profissionais tém nestas
experiéncias um exigente trabalho, tentando a aproximagdo entre as partes,
promovendo o estabelecimento de uma relacéo transparente e verdadeira, essencial ao

apoio matuo.

A mobilizag&o dos principios e especificidades da comunicacdo em CP foi indissociavel
da prética. O grande nimero de doentes acompanhados pelo SICP favoreceu o treino
diario de inUmeras técnicas e estratégias comunicacionais. Foram incontaveis 0s
momentos facilitadores da expressdo de sentimentos, emoc¢des e preocupacdes junto
do doente e familia, quer sob o ponto de vista informal, quer através da realizacao de

conferéncias familiares devidamente planeadas.

E conhecido o afastamento entre o que a literatura apresenta como necessario e a
realidade que se vai vivenciando nos diferentes contextos, contudo o empenho é no
sentido de diminuir o impacto das dificuldades e constrangimentos no resultado. Neste
sentido, a par de cada “conversa” tenta-se a preparacdo/otimizacdo do ambiente,
assegurando a privacidade e a tranquilidade, considerando a postura corporal utilizada,
as expressodes faciais, a gestdo do contato visual e do toque, a preparacao da “resposta”
perante a “pertinéncia” da pergunta, a escuta ativa e a utilizacédo do “siléncio”. Contudo,
estes momentos surgem muitas vezes de forma imprevisivel, com a subtileza de um dito
“corriqueiro”, utilizado pelo doente para emitir o sinal, que muitas vezes ansiosamente
esperamos para poder intervir. E neste momento, que se abre o espago muitas vezes
dificil de conquistar, para aceder a informacdo fundamental e que enriquece todo o
planeamento da intervencdo e a vivéncia do processo de doenca pelo doente e pela

familia.

20



Na abordagem ao doente, a informacao vai sendo avancada de acordo com a avaliacdo
feita relativamente a sua vontade ou ndo de a receber. O desejado é que o doente
guestione, mas nao raramente, sdo os profissionais que interpretam os sinais e tomam
decisbes com base naquilo que presumem apds discussdo em equipa. O
comportamento humano é demasiadamente complexo, portanto a aprendizagem em
termos comunicacionais € um processo gradual, fundamentado em principios basicos e
fortalecido através do treino, considerando que cada ser é Unico e irrepetivel, pelo que
isto & valido quer para o profissional quer para o doente e familia. Esta avaliacdo deve
ser cuidadosamente realizada e as respostas tém de ser devidamente ponderadas e
maturadas pela equipa, dado que as consequéncias de um simples impulso podem ser
nefastas para o estabelecimento da relagdo de confianga preconizada. Numa situagéo
experienciada, a doente, ainda numa avaliacdo primaria, aparentemente capaz de
receber a informagé&o, questionou com clareza a gravidade da sua doencga. O clinico
reconhecendo-lhe capacidade cognitiva, apresentou-lhe a sua situagdo clinica. No
encontro seguinte, um dia depois, toda a condicdo da doente se tinha alterado,
apresentando descontrolo sintomatico marcado. Numa andlise critica, reflexiva e
multidisciplinar ao sucedido, constatamos a precocidade na comunica¢do da ma noticia,
alertando-nos enquanto equipa para a necessidade de uma avaliagdo cuidadosa da

pessoa na sua multidimensionalidade e na forma de comunicar.

Noutras situacdes, embora todos 0s sinais apontem para o conhecimento do
diagnostico/mau progndstico, o doente escolhe que nao lhe seja revelada a informacao,
delegando nos familiares ou até ndo se pronunciando relativamente a isso, verbalizando
apenas que nado quer saber. Estas palavras que me foram proferidas num episédio
recente, sugerem precisamente este cenario, “(...) tenho dois amigos que quando
souberam que estavam cancerosos, um deles enforcou-se e outro atirou-se com o carro
por uma ravina; por isso ndo quero saber, (...) depois quando estamos com os filhos e

com 0s netos, passam coisas tristes pela cabeca (...)” (sic).

Estes ultimos meses integrada no SICP evidenciaram a escuta ativa como determinante
na intervencao junto do doente e da sua familia. E perante um momento de siléncio, que

o doente o sente e o0 entende como um espaco para si. De forma geral, percebem bem

0 nosso papel e até o que esperamos, uns aproveitam-no e dao-nos conhecimento do
que precisam - “(...)falar, tirar duvidas, de um abrago ou carinho, de chorar, de uma
finitude de emocdes e atitudes (...)” (Castro, 2014, p.41), outros preferem distrair-nos
com conversas supérfluas ou mantém-se apenas em siléncio e baixam o olhar; seja qual

for o caminho escolhido, o profissional respeita e age em resposta a sua vontade.
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O maior desafio a este nivel, prende-se com a avaliacdo dos doentes sem resposta
verbal. Neste sentido, o profissional vale-se da observacdo cuidada e da consequente
interpretacdo da linguagem néo-verbal, conta com a sua sensibilidade e conhecimento
privilegiado na gestdo da comunicacdo. Este cenéario, € ainda muito frequente,
geralmente associado as referenciacdes tardias dos doentes, em que a primeira

avaliagcdo ocorre muitas vezes ja em fase muito avancada da doenca.

O envolvimento da familia é reconhecido como essencial e determinante na intervengéo
da equipa junto do doente, dai que quando se fala em desenvolvimento de competéncias
especificas em comunicagcdo entende-se também a intervencdo e treino junto dos
familiares/pessoas de referéncia. Além de constituirem uma importante fonte de
informagéo, sdo também alvo dos cuidados pelo importante e exigente papel que

assumem junto do doente.

A realizacao frequente de conferéncias familiares, quer na equipa comunitaria, quer no
contexto hospitalar, constituiram momentos facilitadores do envolvimento dos familiares,
tendo sido fundamentais na aquisicdo de competéncias, quer pela confrontagdo com as
diferentes dindmicas familiares, quer por se tratar de um momento planeado e por esse
motivo passivel de estruturacdo. Além dos contributos indispensaveis a elaboragéo do
plano de cuidados, tornaram-se também importantes momentos de reflexdo critico-
reflexiva entre os profissionais envolvidos, determinantes para a melhoria do

desempenho individual.

Existe evidéncia consistente de que a comunicacdo eficaz entre os diferentes
profissionais, apresenta beneficios para todos os envolvidos, equipa e doente. Os
problemas dos doentes sdo mais facilmente identificados e as tomadas de decisédo
necessarias tornam-se mais aceites pelo doente, que se sente compreendido,
favorecendo a diminuicdo das necessidades evidenciadas e, consequentemente,
diminuindo a necessidade do controlo sintomatico. Nos diferentes profissionais que
integram as equipas, a comunicacgdo eficaz diminui e previne as situagdes de burnout
(Neto, 2016).

A comunicagdo em CP assume um papel fulcral junto do doente e familia. Contudo, o
trabalho em equipa € aceite como pilar do CP, sendo que a comunicacdo saudavel e
efetiva inter e intra-equipa é indispensavel ao bom funcionamento do servico. A
participacao nas reunifes multidisciplinares, as discussfes de casos clinicos na reunido
diaria, o contacto assiduo com o clinico de referéncia, a interagdo com os diferentes
profissionais das diferentes areas que integram os servi¢cos hospitalares e os cuidados

continuados a nivel comunitario, contribuiram para a compreenséo da necessidade de
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investimento na qualidade na comunicacdo, em prol do bem-estar individual dos
profissionais, do bom funcionamento do servico e para uma melhor qualidade nos

cuidados prestados ao doente e a sua familia.

Toda esta experiéncia foi amplamente aproveitada para o desenvolvimento de
competéncias especificas, através da observacdo da atuacdo dos profissionais da
equipa e do treino continuado na aplicacdo das diferentes estratégias e técnicas
comunicacionais reconhecidas. De todos os principios que sustentam a filosofia dos CP,
a comunicacao corresponde a ferramenta mais diferenciadora destes cuidados, contudo
os profissionais reconhecem ainda grandes fragilidades a este nivel, apontando a
formacao continua como essencial @ melhoria da qualidade dos cuidados.

2.3.3. Competéncias especificas no apoio a familia

A doenca ndo afeta apenas a pessoa que a vivencia, mas todas as pessoas que
integram o seio familiar, passa a tratar-se de uma doenca familiar que exige a rutura

com a vida anterior, determinando a reorganizagéo familiar (Feiteira, 2017).

Ao longo do percurso de estagio, o contacto com os familiares/pessoas de referéncia do
doente foram uma constante. O entendimento da familia, enquanto parte integrante dos
cuidados prestados, integra a filosofia dos CP. As dindmicas familiares pela sua
especificidade implicam do profissional um reajustamento continuado, de forma que o
plano de cuidados seja direcionado e individualizado, com vista aos melhores

resultados.

Associa-se a doenga avancada, grave e terminal, elevados niveis de distress. Nesta
situacdo, os familiares experienciam um conjunto de sentimentos como a tristeza e a
angustia, relacionada quer com a sobrecarga de trabalho a que estéo sujeitos, quer com

o sofrimento experimentado pelo familiar, antecipando a sua perda (Feiteira,2017).

Daquilo que foi possivel constatar, a fragilidade dos familiares/pessoas de referéncia do
doente é resultante da influéncia de diferentes fatores. Inicialmente, a integridade de
cada um é lesada pela chegada do diagnéstico e prognostico ao contexto familiar.
Posteriormente, os familiares antecipam e observam o sofrimento multidimensional do
ente querido. Com a evolugéo da doenca, vao sendo responsabilizados pela gestdo dos
cuidados, assumindo o papel de principais cuidadores. Ao longo do trajeto da doenca,
vém-se obrigados a lidar quer com as exigéncias externas e a sobrecarga que Ihes esta

associada, quer com o seu préprio sofrimento. Sofrimento este, que assume diferentes
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manifestacdes, exigindo o empenhamento dos profissionais na sua desconstrucao,
possivel através do estabelecimento da relacdo terapéutica onde reine a compreensao,
0 respeito mutuo, a sensibilidade e a entreajuda, salvaguardando-se as problematicas
como as situacbes de luto antecipatério, o luto patoldgico, entre outros. Além da
intervencéao direta do enfermeiro, a sinalizag&o e ativagdo de outras respostas presentes
no SICP, como o pedido de colaboracdo a psicologia, a psiquiatria, assim como, ao
assistente espiritual, séo ferramentas facilitadores do apoio preconizado.

A intervencao junto dos familiares passa por diferentes niveis: numa primeira linha,
sendo reconhecidos como os principais cuidadores do doente em contexto domiciliario,
€ necessario o desenvolvimento de competéncias do cuidar, recorrendo a realizagédo
dos ensinos e ao consequente treino dessas mesmas competéncias, que permitirdo ao
doente atravessar a sua fase final de vida com a dignidade merecida. A aquisicdo de
competéncias do cuidar, muitas vezes tem de acontecer num periodo curto, dada a
imprevisibilidade associada ao processo de doenga. Quando possivel, a equipa antecipa
as potenciais necessidades/intercorréncias e inicia o processo de empoderamento dos
cuidadores. Contudo, dados os pedidos de colaboracéo tardios, ndo raras vezes, a
equipa chega aos familiares quando as necessidades ja se encontram instaladas. Este
reajuste, é exigido as familias muitas vezes de um dia para o outro, colocando o0s

proprios familiares numa posigéo de elevado stress.

Neste sentido, a equipa de saude tem de programar as suas intervencdes para a
unidade de cuidados - doente e familia, considerando-os como sujeitos ativos na tomada
de decisao. Doente, familia e equipa de saude, sdo membros que se devem interligar
para uma tomada de decisdo concertada e para a prestacdo de cuidados humanos e

multidimensionais, revalorizando o tempo de vida (Portugal, 2010).

No sentido de programar a intervencdo junto do doente da sua familia, uma das
estratégias de intervencdo frequentemente utilizada foram as Conferéncias Familiares
(CF) referidas anteriormente. Este procedimento foi utilizado quer no contexto
domiciliario, quer no internamento. Logo que possivel, ap6s admissdo do doente no
SICP, efetuou-se o planeamento e o respetivo agendamento da conferéncia familiar.
Este momento, constitui uma excelente oportunidade para compreender o contexto
onde o doente se insere. A proximidade conseguida permite a avaliacdo das dindmicas
familiares e, consequentemente, da rede de suporte/apoio presente na situacdo em
analise. Através da aplicacdo dos principios inerentes a comunicacdo em CP, este
momento, permite o esclarecimento do nivel de conhecimento acerca da situacao clinica
do doente, perceber o que o doente e a familia esperam que venha acontecer, transmitir

a informacéo clinica com a clareza e a transparéncia necessaria, esclarecer as duvidas
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e as preocupac0es, desconstruir todos 0s pressupostos que nao beneficiam a vivéncia
do processo de doenca e garantir o apoio persistente e continuado da equipa. Tentou-
se que aquando das CF estivessem, além do médico e do enfermeiro, 0s restantes
profissionais que representassem uma mais-valia para a situacdo, em especial, a
assistente social. Importa salientar, que o consentimento do doente determinou quer a

realizacdo da CF quer os profissionais e familiares envolvidos.

A CF, determina a intervencéo delineada pelas diferentes areas envolvidas, favorecendo

a determinacao dos objetivos, das estratégias e dos resultados esperados.

Nem todo o contacto com os familiares ocorre de forma tdo formal e com agendamento
prévio. Frequentemente, aquando da realiza¢éo da observacéo do doente, os familiares
estdo presentes e oportunamente sdo também aproveitados esses momentos para
intervir e proceder as diferentes avaliagdes. Contudo, inUmeras vezes nessas alturas,
os familiares mostram vontade de enveredar por caminhos comunicacionais de
ocultagdo da informac@o — a conspiragdo do siléncio. Neste sentido, destaco as CF
como uma mais-valia, na medida em que, por norma sdo quebradas estas barreiras, em
gue todos os envolvidos, doente e familiares, acedem ao mesmo nivel de conhecimento

acerca da situacao clinica, favorecendo a comunicagéo entre as partes.

O incentivo a utilizacdo de ferramentas de telessaude, tal como o referido no PEDCP
2019-2020 (CNCP, 2020), sustenta a existéncia de trés contactos telefénicos
(telemoveis), além das vias comumente utilizadas, que dao acesso direto aos
profissionais em fun¢des nas equipas comunitarias € na equipa intra-hospitalar. Esta
resposta, é determinante na organizacdo do SICP, na medida em que permite o apoio,
a orientacao, o esclarecimento de davidas e a identificacédo de situac6es merecedoras
de maior cuidado, favorecendo uma resposta célere por parte da equipa, evitando
entradas recorrentes e altamente desconfortaveis para os doentes e familias no servigco
de urgéncia. Este contacto, é fornecido na primeira avaliacdo apds admissao do doente
no SICP, juntamente com o guia de acolhimento. Nesse momento, o doente e 0s
familiares séo informados da existéncia de um novo agendamento a posteriori, mas
incentivados a utilizagdo da via telefonica em caso de necessidade. Perante a existéncia
desse contacto telefénico, toda a orientagdo do doente/familia € sujeita a reavaliagéo,

na tentativa de se ajustar & melhor resposta possivel.
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2.3.4. Competéncias especificas no apoio no luto

O luto é vivido individualmente, contudo arrasta-se a generalidade do contexto familiar,
tornando-se um processo transversal a todos os elementos que constituem a familia.
Reiss (2010) afirma que apds a perda, os membros da familia além de se apoiarem
mutuamente, também iniciam o processamento da sua perda de forma individual, uma

situacdo muito exigente para o nucleo familiar.

Tal como preconizado, o SICP da resposta ao protocolo de apoio psicologico no luto,
recentemente verificado e atualizado. Este guia orientador assume especial pertinéncia
na medida em que uniformiza a atuagéo entre os diferentes profissionais responsaveis
pela implementacdo do protocolo. As atividades de apoio ao luto e o consequente
desenvolvimento de competéncias a este nivel integraram a minha pratica ao longo do

estagio.

As situaces de luto sdo potenciadoras da “crise familiar”, a familia inicia o seu processo
de luto, ultrapassando todas as suas fases, até que conquista a adaptacdo a nova etapa

de vida redescobrindo um novo sentido (Reigada, 2014).

Reconhecido como um dos pilares de atuagdo em CP, o apoio no luto no SICP é
realizado através do envio de uma carta de condoléncias entre a primeira e a segunda
semana apods o 6bito, junto com um panfleto esclarecedor acerca do processo de luto.
A responsabilidade do envio estad atribuida a administrativa da equipa, contudo a
preparacao deste processo inicia-se no momento da primeira avaliacdo do doente apos
admissdo, no momento da identificacdo e recolha de informacdo do contacto de
referéncia pelo enfermeiro. Realcamos que compete ao enfermeiro estabelecer o
contacto telefénico com o familiar de referéncia que acontece entre a oitava e décima
segunda semana ap0s o 6bito, o segundo contacto acontece ao sexto més e o ultimo
contacto ao décimo segundo més apdés a perda. Importa referir que as manifestacées
de pesar sao Unicas, atendendo sempre a individualidade e especificidade de cada

situacgao.

Constatamos que acompanhar o processo de luto € determinante para a prevencgao de
lutos patoldgicos, facilitando o encaminhamento célere para as respostas associadas
ao SICP, no contexto do apoio no luto, nomeadamente ao nivel do pedido de

colaboracao de areas especializadas como a psicologia e a psiquiatria.
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2.4. Desenvolvimento de competéncias comuns do enfermeiro especialista

A OE (2010) designa de Competéncias comuns, aquelas partilhadas por todos os
enfermeiros especialistas, seja qual for a sua area de especialidade; organizando-as em
guatro dominios, nomeadamente, a responsabilidade profissional, ética e legal, a
melhoria continua da qualidade, a gestdo dos cuidados e o desenvolvimento das
aprendizagens profissionais.

2.4.1. Dominio da Responsabilidade Profissional, Etica e Legal

A conduta a assumir perante a fase final de vida relaciona-se com a dignidade da pessoa
humana e o respeito pelas suas decisfes acerca do processo de morte e morrer.
Embora o direito a vida seja encarado como inviolavel, devera ser compreendido com
base no principio da dignidade da pessoa humana — “se a vida é um pressuposto
fundamental, premissa maior, a dignidade se absolutiza em razdo de uma vida que

somente é significativa, se digna” (Fabriz, 2003, p. 276).

O fim de vida, que inclui a definicdo de tratamentos de cariz paliativo e 0 processo de
morte e o morrer, implica dilemas éticos e impasses de natureza juridica, trazendo
grandes desafios acerca da conduta ética e juridicamente mais adequada perante a

terminalidade da vida humana.

Ao longo da realizacéo do estagio foram constantes os desafios indutores de reflexdo na
equipa multidisciplinar, a luta pela vida sem maximizar as intervencbes e focada
essencialmente na humanizacéo dos cuidados, considerando o respeito pela decisédo do
doente competente e capaz, é de grande exigéncia para os profissionais. Nas muitas
reunides realizadas, foram sendo apresentadas as situagfes clinicas merecedoras de
maior preocupacgado com base na avaliacdo efetuada pelas diferentes equipas de trabalho
nas diferentes respostas. Para cada uma das situacdes, foram debatidas as diferentes
estratégias e intervencbes, considerando a necessidade/existéncia de limites nos
cuidados; pois segundo Nunes (2008), “(...) os cuidados tém de fazer sentido para quem
0s presta e para aquele a quem sdo prestados. Ha que orientar o sentido, a razéo de ser,
a oportunidade desses cuidados. Os cuidados s6 ganham sentido e tém valor se tiverem
em conta a pessoa como uma totalidade Unica, inserida numa familia e numa comunidade,

clarificando o que tem sentido ou contribui para dar sentido a sua vida” (p.48).
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A reflexdo acerca da conduta mais apropriada, exige o envolvimento integral da
sociedade. O dilema ético, € condicionado pela cultura, filosofia e pelos valores que
sustentam, tais como aponta Alcantara (2020), “a pluralidade dos diferentes contextos
culturais de uma sociedade que sao constituidas de individuos que hierarquizam seus
valores de maneira singular baseados pela autonomia permite constantes indagagoes

sobre as questoes que envolvem a vida e, principalmente, sua terminalidade” (p.705).

Importa distinguir desafio ético de problema ético. Entende-se por problema ético “uma
situacdo que tem solucdo dentro do respeito pelos principios éticos, uma vez

identificados quais 0s principios concretos que ali se encontram em causa” (idem, p.25).

O desafio ético surge quando “perante uma determinada situagdo, as solugbes que se
vislumbram nédo sdo boas, por colocarem em causa principios éticos ou deveres
profissionais. Temos duas alternativas de decisdo, mas nenhuma é boa, ainda assim,

temos de escolher” (ibidem).

Deodato (2006, p.26), refere que “muitas situagbes sé se nos afiguram dilematicas,
porque nao conhecemos inteiramente os contornos das mesmas. E aqui entra o papel
da comunicacgdo na equipa, como forma de garantir o pleno conhecimento da totalidade
e da complexidade da situacgdo, por parte de quem tem de decidir.” A tomada de decisdo
em CP é merecedora do maior cuidado, dado o questionamento moral, ético e juridico
com o qual as equipas se deparam perante a terminalidade da pessoa. Os desafios que
foram emergindo ao longo do percurso, nos diferentes contextos de atuacdo, foram
superados com base na reviséo da literatura, na discussado na equipa multidisciplinar,
na escuta do doente e dos seus familiares/pessoas de referéncia e na realizagédo de
consultadoria as areas clinicas pertinentes, nomeadamente, a comissao de ética. Posto
isto, importa mais uma vez salientar a importancia da comunicacao efetiva e cuidada
guer com os doentes e as suas familias, quer com os restantes profissionais que
integram as diferentes instituicbes prestadoras de cuidados no sentido de garantir o
pleno conhecimento da situagdo. O mesmo autor refere, que “faz parte do nosso
processo de tomada de decisdo a procura de informagéo que nos ajude a compreender
os factos, por oposicdo a simples analise dos dados disponiveis naquele momento”
(idem).

Das probleméticas mais desafiantes que sdo levadas continuamente a discussao no
SICP, muito com base no questionamento por parte dos profissionais de saude dos
diferentes servigos de internamento e também pelos familiares/cuidadores, prendem-se
com a hidratacao e alimentacdo em fim de vida associada a anorexia comum e a perda

da via oral; a disponibilizacédo da informacéo a pessoa doente, fendmeno conhecido por
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“conspiracao do siléncio”, a instituicdo de antibioterapia e & manutencéo continuada de
procedimentos como a transfusdo sanguinea, a drenagem pleural e as paracenteses
evacuadoras. Em cada uma das situagfes, foi tido em conta o equilibrio entre o
beneficio/prejuizo, encarando cada situacdo com a singularidade que se preconiza e
considerando os contributos emanados pela bioética.

A corrente de estudo mais difundida na bioética, surge na obra “Principios da ética
biomédica”, de Beauchamp e Childress, onde sdo apresentados os quatro principios
orientadores da atuacdo do profissional de salde- o principio da autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Este trabalho tornou-se representativo na
medida em que constituiu “(...) a primeira tentativa bem-sucedida de instrumentalizar os
dilemas relacionados as opg¢des morais das pessoas no campo da saude e da doenca,
considerando a abordagem ao paciente e as decisdes a serem tomadas em relacdo a
sua situacao” (Paiva et al., 2014, 554).

O principio da autonomia € referente ao respeito pela pessoa, assim como pela sua
dignidade. A pessoa, em consciéncia e devidamente informada, € livre na sua decisédo
acerca das medidas terapéuticas que deseja ou nhdo, sem qualquer tipo de
influéncia/coacdo por parte da equipa que lhe presta assisténcia e/ou pelos seus
familiares. Posto isto, a pessoa tem de ser considerada capaz e portadora das condigdes
psiquicas inatas. Quando ndo é devidamente reconhecida e atestada capacidade ao
doente, é fundamental atentar nas diretivas antecipadas de vontade e na sua auséncia

procuradas junto da familia consoante vontade expressa do doente (idem).

O principio da beneficéncia estabelece a obrigacdo moral de agir para o beneficio do
outro. Neste sentido, em complementaridade ao principio da ndo-maleficéncia, os
cuidados nao prejudicam a pessoa, sendo que potenciam os beneficios e minimizam os
danos. Tenta-se a suspensédo das medidas supérfluas, desfavorecendo a obstinacéo
terapéutica e promovendo a ortotanasia- o respeito pela sobrevida da pessoa, sendo
eliminados os métodos que mantém artificialmente a vida, permitindo o seu curso

natural. (idem)

Por altimo, o principio da justica engloba o direito de todos, tanto no que se refere a sua
condicdo de seres humanos merecedores de consideracdo e respeito, quanto no que
toca a obtencéo igualitaria de assisténcia, a luta pela distribuigdo dos limitados recursos
para a saude e do maximo de beneficios para a comunidade. Nesse contexto, o conceito
de justica fundamenta-se na premissa de que as pessoas tém garantia de igualdade de
direitos, entre eles os direitos concernentes aos cuidados com sua saude, como S&0 0s
CP (idem).
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Barbosa (2006), refere que a atuacao dos profissionais de salde em CP deve focar-se
no alivio da dor e do sofrimento, mesmo que em determinada circunstancia a opgao por
algum procedimento possa interferir na durabilidade da vida, quer seja no seu
prolongamento ou abreviamento. Esta salvaguarda associada a prestacdo de CP, da-
se pelo acompanhamento prestado ser direcionado & pessoa no seu processo de
finitude, com a intencao de aliviar-lhe a dor e o sofrimento, zelando pelo respeito a
dignidade humana.

2.4.2. Dominio da Melhoria Continua da Qualidade

A Saude, com base no seu dinamismo, ambicionando a inovagdo e o progresso, sofre
mudangas sucessivas e recorrentes, quer a nivel tecnoldgico quer sob o ponto de vista
cientifico; o que implica a constante preocupacdo com a atualizacdo continua dos

conhecimentos e saberes por parte dos profissionais de saude.

A formacdo desempenha, segundo Colliere, um papel determinante na prestacao de
cuidados de enfermagem. Esta é geradora de condutas, de comportamentos e de
atitudes (Pinto, 2015). Deste modo, o desenvolvimento profissional tendo por base a
formag@o continua ao longo de todo o percurso profissional € uma necessidade
imperativa dos enfermeiros, permitindo-lhes a aquisicdo de competéncias para uma

prestacéo de cuidados de qualidade tendo em conta os novos desafios que se impdem.

A OE reconhece a formacdo e o desenvolvimento profissional como sendo ‘pilares
fundamentais e determinantes para a melhoria continua da qualidade do desempenho
do exercicio profissional e, consequentemente, dos servigcos prestados a populagcdo”
(2016, p. 1).

Nesta linha de pensamento, no ambito do exercicio profissional, o enfermeiro distingue-
se pela sua formagéo e experiéncia (OE, 2001). Deste modo, a atua¢do do enfermeiro
deve ser a de um profissional atento, reflexivo e critico, que invista na sua formacéo, de

forma a produzir e renovar continuamente o seu préprio corpo de conhecimentos.

Em suma, é importante que a teoria ndo seja dissociada da pratica e que a formacgéo
continua se narre como um fator importante para a prestacdo de cuidados de

enfermagem de qualidade, algo que se torna suscetivel de ser investigado.

Ribeiro (2013) entende a formagao continua como uma necessidade de desenvolver no
decorrer do percurso profissional, saberes, atitudes e habilidades, de forma permanente,

como consequéncia dos grandes avancos tecnologicos e cientificos. No
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campo da salude em geral e da enfermagem em patrticular, tem como objetivo garantir o
nivel maximo de qualidade dos cuidados que séo prestados aos seus utentes. Aponta
gue a formacgéo de base de cada profissional torna-o competente para o exercicio da
sua profisséo, contudo néo Ihe confere saberes perenes para todo o seu percurso.

Em 1995, o MS reconheceu o contributo da formacé&o continua para os profissionais de
saude no desenvolvimento de cada um enquanto pessoa e profissional, tendo sempre
em consideracdo que o centro das suas atencdes € o individuo, sdo ou doente;
estimulando o desenvolvimento profissional no sentido de que ndo basta promover os
aspetos técnico-cientificos, mas paralelamente, havera que estimular, as componentes

relacionais e a ética (Ribeiro, 2013).

O REPE considera o direito dos enfermeiros ao acesso a formacao continua, mais
precisamente, no art.° 11 do DL n.° 161/96 de 4 de setembro, no qual é referido que
enfermeiros tém direito a beneficiar de condicbes de acesso a formacdo para

atualizacéo e aperfeicoamento profissional.

No Cédigo Deontolégico do Enfermeiro, alinea c) artigo 88° (OE, 2005), os profissionais
de enfermagem, com vista a exceléncia do seu exercicio, tém o dever de garantir uma
atualizacdo continua dos seus conhecimentos tendo por base uma formacao

permanente aprofundada nas ciéncias humanas.

Em Portugal, o desenvolvimento profissional regula-se pela certificacdo de um perfil de
competéncias, do enfermeiro de cuidados gerais ao especializado. A OE, 6rgao
regulador da profisséo, considera que deve ser o0 enfermeiro que deve contribuir para a
sua valorizacao profissional, desenvolvendo-se profissionalmente através da formacao
e certificacdo das suas competéncias regulamentadas. No particular, a promocdo da
sua formacao continua, consigna a ideia de que o enfermeiro deve adotar uma atitude
proativa procurando o seu desenvolvimento profissional, adotando uma postura reflexiva
sobre a sua pratica de cuidados, identificando as necessidades de formacdao,
procurando manter-se na vanguarda da qualidade dos cuidados e do seu préprio

desenvolvimento profissional (OE, 2011).

A formacdo continua € um processo recomendado internacionalmente pelas
associacdes profissionais, um percurso de aprendizagem ao longo da vida, para mediar
as lacunas do conhecimento deixadas pela formacdo académica e naturalmente pela
necessidade de obtencdo de conhecimento novo, gerado pelo desenvolvimento
cientifico e tecnologico progressivo e constante no contexto e especificidade dos
cuidados (Dewing, Dijk, 2016).
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Em Portugal, é esperado que os enfermeiros especialistas dinamizem e desenvolvam
iniciativas estratégicas e praticas de qualidade, que garantam um ambiente terapéutico
e seguro. E que para além disso, sustentem a sua pratica clinica em evidéncia cientifica,
facam a gestdo dos cuidados de enfermagem, otimizando a resposta da equipa e a
articulacdo na equipa de saude, visando a garantia da qualidade de cuidados
(Regulamento n.° 140/2019, 2019).

Nesta area emergente do cuidar, como sao os cuidados ao doente em fim de vida, tém
vindo a surgir um conjunto de desafios que conduzem a reflexdo permanente de como
disponibilizar as melhores préticas ao doente e sua familia. De entre os varios, Capelas
(2014) destaca a necessidade de formacdo e treino dos profissionais. Embora as
doencas se repitam e assumam um padréo generalizado em CP, a individualidade,
subjetividade e especificidade com que cada um experimenta e manifesta a sua
experiéncia de sofrimento constitui ainda uma situagdo exigente para os profissionais.
A intervencao ajustada e especifica perante os doentes e as suas familias, de acordo
com o que € preconizado por parte da equipa de salde, coloca os profissionais

continuamente em situacdes de grande fragilidade.

Neste sentido, a DGS (2004, p.2) entende que a pratica de CP devido a “...)
complexidade de situacdes clinicas, a variedade de patologias, 0 manejo existente de
um largo espectro terapéutico e a gestdo de um sofrimento intenso requerem,
naturalmente, uma preparacéo solida e diferenciada, que deve envolver quer a formacao
pré-graduada, quer a formacao pés-graduada dos profissionais que sdo chamados a
pratica deste tipo de cuidados, exigindo preparacdo técnica, formacdo tedrica e

experiéncia practica efectiva’.

A Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) (2006), tendo em conta as
recomendacdes da Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC), através da
sua Task Force em Educacdo, criou um documento com um conjunto de
recomendacdes que considera minimas e imprescindiveis para garantir que um
programa de formacao possa cumprir com os requisitos minimos que o classificam como
sendo especifico de CP. As organizag6es internacionais reconhecem a especificidade
da enfermagem em CP, requerendo assim uma robusta formacdo para que seja
assegurada uma prestacao de cuidados de qualidade no ambito de uma equipa trans e

interdisciplinar.

A EAPC compreende trés niveis de educacdo referentes ao ambito e foco dos

profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados paliativos:
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e Abordagem Paliativa: realizada em ambientes que ndo séo especializados em
CP. Integra métodos e procedimentos usados em CP (medidas farmacolégicas e néo
farmacoldgicas de controlo de sintomas, estratégias de comunicacgao, etc...). Todos os
profissionais de saude deverdo ter formacdo basica em CP, contudo estes ndo

constituem o foco principal do seu trabalho.

¢ Cuidados Paliativos Gerais: sdo prestados por profissionais de cuidados basicos
(cuidados de saude primarios) e especialistas que tratam de doentes com doencgas que
ameacam a vida e que tém conhecimentos e competéncias primarias em CP. Devem
ser disponibilizados aos profissionais que estdo mais frequentemente em contacto com
doentes em CP, como oncologistas e especialistas em geriatria, contudo os CP néo séo
o foco principal do seu trabalho. Devem ter formac&o de nivel intermédio obtida a nivel
de pés-graduacao.

e Cuidados Paliativos Especializados: prestados em servigos cuja principal
atividade é a prestacdo de CP. Estes servicos em geral cuidam de doentes com
necessidades complexas e dificeis e, portanto, exigem um maior nivel educacional dos
profissionais envolvidos no cuidado. S&o direcionados a doentes com problemas
complexos ndo atendidos adequadamente por outras opc¢des de tratamento. Os

profissionais devem ter formacéo avancada em CP (p0s-graduacado e/ou mestrado).

Segundo o PNCP (2004), a formacdo mais diferenciada em CP constitui uma
componente fundamental para a organizacdo e qualidade deste tipo de cuidados e
recursos especificos. A formagéo bésica alargada sera uma garantia de humanizacao
dos cuidados de saude e do aumento de qualidade da prestagéo das acdes paliativas,

gue decorrem nos diferentes contextos do sistema de salde.

A ANCP teve em consideracao os niveis de formacao e os respetivos destinatarios
evidenciados pela EAPC. Neste sentido, a Comissédo Nacional de Cuidados Paliativos
(CNCP) (2016) diferenciou-a em trés niveis:

¢ Nivel A — compreende a formacao basica graduada, destinada ainda a alunos
de enfermagem durante o seu processo de formacédo de base; e a formacgéao
pés-graduada, direcionada aos profissionais de enfermagem que prestam
cuidados em servicos gerais de salude, mas que em qualqguer momento podem
ser confrontados com situagBes que exigem uma abordagem do foro paliativo.
Os programas/atividades de formacéo devem ter uma duracdo compreendida
entre as 18 e as 45 horas, para que respondam aos requisitos minimos exigidos

para este nivel.
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e Nivel B — engloba a formacdo Avancada (p6s-graduada) que se direciona a
enfermeiros que trabalham em servicos de CP ou em servigos gerais onde
desempenham func¢Bes de referéncia em CP; ou entdo para profissionais que
se confrontam frequentemente com situacdes que exigem a prestagcédo de CP.
Para que seja assegurada a qualidade minima exigida para este nivel de

formacéo, a sua duracao deve estar compreendida entre as 90 e as 180 horas.

¢ Nivel C — enquadra a formacgéo pds-graduada de Especialista, que devera ser
destinada a profissionais de enfermagem responséveis por unidades de CP,
gue exercem consultadoria, ou que contribuam ativamente para a formagéo e
investigacdo em CP. Este nivel de formacdo com carater especializado deve
ser atribuido através da realizacdo de pos-graduacdo/mestrado com duragéo
superior a 280 horas, englobando estagios de trabalho com a duragdo minima
de duas semanas em Unidades de reconhecida credibilidade. E recomendado
também o desenvolvimento de atividades de formag&o continua em servigo,
reportando-se a realizagdo de um tipo especifico de formacao, que pode e deve
ser combinado e articulado com os niveis acima referidos; com habitualmente
uma carga horaria inferior a 6 horas. Os conteldos programaticos gerais e
especificos a desenvolver vao de encontro ao que se considera os pilares
centrais na prestagdo de CP. Estes encontram-se descritos no documento
referente as recomendacdes para a formacdo de enfermeiros emitido pela
ANCP, tendo em conta a diferenciacao entre os niveis de formacao acima

referidos.

Tal como foi referido, as exigéncias colocadas ao Sistema Nacional de Saude (SNS) e
aos diferentes profissionais sdo cada vez mais significativas, sendo evidente a
necessidade urgente, sendo emergente de um reajustamento. Ou seja, as aceleradas
mudangas que se verificaram nos Ultimos cinquenta anos, decorrentes da evolugéo
social, tecnolégica e informacional emergem a formag¢do como um instrumento essencial

ao desenvolvimento profissional (Ribeiro, 2013).

Batista e Sapeta (2019) afirmam que recentemente a Assembleia Parlamentar do
Conselho Europeu (CE) (2018) nas diversas medidas propostas para melhorar o acesso
a CP, reforcou a importancia de assegurar formacdo adequada na area, para
profissionais de saude, nomeadamente, assegurar a formacao continua de profissionais

na area e o reconhecimento dos CP enquanto especialidade médica.

A nivel nacional, a LBCP refere como responsabilidade do Estado, a necessidade de

assegurar a atualizacdo permanente dos profissionais e equipas e ainda, o papel da
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CNCP no estabelecimento de orientacOes, estratégicas e técnicas, no dominio da
formacdo continua e especifica dos diversos grupos de profissionais envolvidos na
prestacéo de CP. Por sua vez o PEDCP 2017-2018, reforcando a complexidade dos
doentes e respetivas familias, destaca a importancia da existéncia de profissionais com
formacdo e treino diferenciados como fator imprescindivel para a organizacdo e

gualidade deste tipo de cuidados.

Com base nos padrbes de qualidade reconhecidos para o exercicio profissional do
enfermeiro especialista em enfermagem a pessoa em situacdo paliativa, no que
concerne a organizacao dos cuidados, o planeamento, organizacdo e implementagéo
de planos de formacdo e de investigacdo em articulagdo com a restante equipa
multidisciplinar, deverdo integrar as preocupacdes a considerar pelo profissional

detentor do titulo de especialista na area (OE, 2017).

O Plano Nacional Estratégico para os Cuidados Paliativos (PNECP) 2021-2022 prevé,
entre outros, a formacdo como eixo prioritario de investimento. Apontam que a
preocupacdo com a formacgdo é fundamental para a constituicdo de novas equipas e
unidades, para o desenvolvimento de competéncias em CP nas equipas
multidisciplinares e para garantir os diferentes graus de complexidade das intervencdes.
Destacam a necessidade de planeamento de formagdo aos cuidadores formais e
informais, na formacdo pré-graduada, na formacdo poés-graduada e ao nivel da
formacao continua. Na formacéo pds-graduada incluem 3 niveis: o nivel 1 que prevé o
conhecimento generalizado em CP entre todos os profissionais de saude de forma a
promover a maior referenciacdo e articulacdo com as equipas locais de CP; o nivel 2,
gue compreende a formacgdo para as equipas que acompanham o maior nimero de
doentes com necessidades paliativas. E, por ultimo, destacam a formacao continua, onde
esta preconizada a criacdo de programas de formacao especificos para os diversos
grupos de profissionais de saude que integram as equipas de CP, sendo fundamental o
levantamento das necessidades formativas especificas a cada grupo, dando uma

resposta adequada as exigéncias de intervengéo de cada um deles (CNCP, 2021).

A constante recolha de dados é essencial no planeamento e promocao das respostas
adequadas, destacando a formacéo especifica pré e p6s-graduada como um dos fatores
mais importantes e que ndo deve ser secundarizada pelo nimero de camas, unidades
e equipas. Capelas reforca a ideia de que os CP prestados por equipas competentes,
vocacionadas e treinadas, aumenta consideravelmente a qualidade de vida dos doentes

e das suas familias (Capelas, 2014).
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Dado o papel da formacéo continua ao nivel do desenvolvimento de competéncias
profissionais e da promo¢do do autoconhecimento, essenciais a préatica de CP, é
essencial que as instituicbes de saude em geral, e as equipas em particular criem
oportunidades e invistam em programas estruturados e regulares de formagéo dirigidos
as necessidades sentidas pelas equipas. Procurando assim, dar resposta ao indicador
de qualidade, sobre a existéncia de plano anual, por escrito, de formacdo continua da
equipa nos diversos dominios dos CP e respetivos certificados/ registos de frequéncia
(indicador de estrutura), cujo standard devera ser de 70% (Batista e Sapeta, 2019).

Muitos medos e insegurancas que transparecem na prestacdo de cuidados estdo
associados a falta de conhecimento, mas também a algum comodismo por parte das
equipas e dos profissionais que ao invés de procurarem renovar constantemente os
fundamentos para a suas agdes, continuam a pratica-las tendo exclusivamente por base
os conhecimentos iniciais providenciados pela formacdo de base, muitos deles
inadequados e desajustados para 0 momento. Estar capacitado para um bom
desempenho implica uma atualizag&o ininterrupta ao longo da vida profissional, pois a
formacdo inicial, ndo confere ao individuo saberes suficientes e estaveis para o resto da
vida de trabalho (Ribeiro, 2013). Contudo, as instituicbes e servicos de saude tém
também o dever de motivar e incentivar a adesdo dos seus profissionais as diferentes
iniciativas de formacdo continua, demonstrando preocupag¢do com a procura da
exceléncia dos cuidados prestados. A preocupacdo constante pela manutencado de um
conhecimento atualizado, que acompanhe os progressos verificados no campo da
salde constitui um dever de todos os profissionais que integram equipas de saude.
Contudo, o desenvolvimento profissional constitui um percurso muito pessoal e
individualizado e depende da consciéncia de cada um, acerca das suas proprias
necessidades em manter e aperfeicoar os niveis de competéncia, ou seja, depende da
motivacdo para a formacgéo continua e das modalidades escolhidas para essa mesma
formacéo (Ribeiro, 2013).

2.4.3. Dominio da Gestao

No SICP da ULSAM a gestao encontra-se atribuida a enfermeira responsavel, Enf.2
Susana Mendes. O papel por si desempenhado, o de enfermeira coordenadora, vai ao
encontro do preconizado pelo perfil de competéncias do enfermeiro gestor. De acordo
com o Regulamento n.° 101/2015:

‘o Enfermeiro Gestor é o enfermeiro que detém um conhecimento efetivo, no

dominio da disciplina de enfermagem, da profisséo de enfermeiro e do
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dominio especifico da gestdo em enfermagem, tendo em conta as respostas
humanas aos processos de vida e aos problemas de salde, garante o cumprimento
dos Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem no que concerne ao
enunciado descritivo «A Organizacdo dos Cuidados de Enfermagem», sendo o
motor do desenvolvimento profissional (técnico-cientifico e relacional) da sua
equipa, da construcao de ambientes favoraveis a prética clinica e da qualidade do
servico prestado ao cidadao, € o gestor de pessoas, da seguranca dos cuidados,
da adequacédo dos recursos, da formacado, do risco clinico, da mudanca, das

relagées profissionais, dos conflitos, entre outros (...)” (p. 5949).

Neste sentido, a realizagédo do estagio, pela presenga assidua e proxima da enfermeira
coordenadora, no caso responsavel pelas fungbes da gestdo, foi uma mais-valia na

aquisicao e desenvolvimento de competéncias a este nivel.

Ainda no ambito do regulamento previamente referido, as competéncias associadas ao
enfermeiro gestor passam pela garantia de uma préatica profissional e ética na equipa
qgue lidera; a garantia da implementacdo da melhoria continua da qualidade dos
cuidados de enfermagem; a gestdo do servigo/unidade e a equipa, ajustando as
respostas as necessidades dos clientes em cuidados de saulde; a garantia do
desenvolvimento de competéncias dos profissionais da equipa que lidera e a garantia

de uma pratica profissional baseada na evidéncia.

Nesta experiéncia foi possivel observar o papel da enfermeira coordenadora na
superviséo e salvaguarda do respeito pelos valores, principios éticos e pratica legal em
diversos momentos do cuidar em CP. A sua presenca continuada nas diferentes
dindmicas, especialmente nos momentos de tomada de decisdo, que muitas vezes
carecem de reflexdo profunda, constituiram um fator facilitador e promotor da qualidade
dos cuidados prestados. A postura amigavel assumida e a constante preocupag¢ao com
os elementos que integram a equipa, além de promotoras de um ambiente de trabalho
potenciador, funcionam como for¢ca motriz ao desenvolvimento profissional. A reunido
multidisciplinar e interdisciplinar, realizada semanalmente, constitui um momento
privilegiado para a reflexdo acerca dos reajustes necesséarios a uma pratica segura,
profissional e ética; sendo utilizada pela enfermeira coordenadora como uma estratégia

promotora de maior alinhamento dentro do SICP.

De referir ainda, o cuidado individualizado e direcionado existente para com todos os
elementos, sendo a enfermeira coordenadora que acumula preocupacdes como a

sinalizag&o do dia de aniversério de cada um, promovendo um momento de bem-querer
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ao aniversariante; assim como a organizacdo de momentos de team building e o
assinalar de datas marcantes para a equipa, mobilizando para a atualidade a energia
de superacéo e as emocgdes positivas determinantes a melhoria continua da qualidade.

O Plano Nacional de Seguranca do Doente (PNSD) 2015-2020 aponta que os cuidados
de saude requerem a permanente capacidade de adaptacdo dada a multiplicidade de
patologias, de atos e de percursos diagndsticos e terapéuticos; implicando a gestéo
atenta e inovadora dos numerosos aspetos humanos, técnicos e organizacionais
(Despacho n.° 1400-A/2015) (MS, 2015).

A gestdo dos recursos humanos, a gestdo dos recursos materiais e a gestdo dos
cuidados constituem os trés niveis de intervencdo no que concerne a area da gestéo.
Neste sentido, preconiza-se que o enfermeiro gestor se encontre capacitado e detenha
as competéncias necessarias a4 gestdo efetiva dos cuidados de enfermagem,
assegurando a prestacdo de cuidados humanizada e de qualidade, com base na

otimizacdo dos recursos presentes (Rocha, 2004).

Neste sentido, surge o Decreto-Lei n.°71/2019 de 27 de maio, que apresenta a
reformulacéo da carreira de enfermagem. O conteudo funcional atribuido ao enfermeiro
gestor, segundo o apresentado no Decreto-Lei n.° 71/2019, integra as funcbes de
planeamento, organizacao, direcdo e avaliagdo dos cuidados de enfermagem, utilizando
um modelo facilitador do desenvolvimento organizacional e promotor da qualidade e

seguranca.

e Gestao dos recursos materiais

De acordo com o Decreto-Lei n.° 71/2019, a participacdo na determinacdo das
necessidades de recursos materiais e equipamentos para a prestacdo de cuidados no
servico, considerando os critérios de custo, efetividade e seguranca; integra, entre

outras fungdes, o contetdo funcional do enfermeiro gestor.

A organizacao do material necessario a prestacéo de cuidados, no SICP, embora conte
com a colaboracdo de todos os elementos da equipa, € da responsabilidade da

enfermeira coordenadora.

No local onde se encontra sediado o SICP, pode encontrar-se um pequeno armazém,
gue contém todo o material clinico essencial a prestacdo de cuidados. Este espaco,
além de responder as dindmicas de trabalho da EIHSCP, permite o abastecimento dos
sacos de trabalho domiciliario utilizados na ECSCP, assim como responde as

necessidades que emergem na consulta externa.
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O abastecimento regular desse pequeno armazém compete ao armazém central da
ULSAM, mediante pedido informatico realizado em ferramenta informética prépria. O
pedido regular tem vindo a ser realizado pela enfermeira coordenadora que desde ha
alguns meses tem vindo a empenhar-se na melhoria deste espaco, quer em termos
fisicos, quer em termos de organizacionais. Na tentativa de melhorar a funcionalidade
do armazém, implementou a metodologia de Kanban, formando e responsabilizando
todos os elementos da equipa no garante dos stocks minimos necesséarios ao bom

funcionamento do servigo.

A gestao dos recursos materiais, ao longo do percurso de estagio, foi sendo varias vezes
motivo de reflexdo em equipa, principalmente nas ECSCP, dada a prestagcdo de
cuidados decorrer na casa do doente e essa ser desprovida de qualquer material clinico.
Assim, os cuidados com a reposicdo diaria do material utilizado e a verificagéo regular
dos sacos de trabalho domiciliario/mala da medicag&o, foram reconhecidos como uma

area de melhoria.

No sentido de colmatar essa dificuldade fui desafiada a elaborar uma instrucdo de
trabalho que permitisse a uniformizacdo de um procedimento de atuagéo relativamente
a higienizacdo, organizagdo e verificagdo regular dos sacos de trabalho

domiciliario/mala dos farmacos, apresentada no apéndice IV.

Com o levantamento da problemética da necessidade de higieniza¢éo, organizacédo e
verificacdo regular dos sacos de trabalho domiciliario/mala dos farmacos; a equipa
reconheceu a necessidade de determinar a organizagcédo e disposicdo dos diferentes
materiais de uso clinico no porta-bagagens dos veiculos do SICP, de forma a
salvaguardar a facil acessibilidade a todos os elementos da ECSCP e garantir todo o
material necessario a uma prestacao de cuidados de saude responsavel e segura. Deste
modo, surge a instrucdo de trabalho apresentada no Apéndice V referente a

“Organizacgao e disposi¢ao do material no porta-bagagens dos veiculos do SICP.

e Gestao dos recursos humanos

De acordo com o apresentado no Decreto-Lei n.° 71/2019, compete-lhe ainda a gestédo
dos recursos humanos funcionalmente dependentes em funcdo das necessidades de
cuidados, nomeadamente através da elaboragdo de planos de trabalho, escalas e
planos de férias, otimizando a eficiéncia e a produtividade; a participacdo na
determinagdo dos postos de trabalho de trabalhadores enfermeiros e enfermeiros

especialistas a prever no mapa de pessoal para o servico, tendo em vista os cuidados
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de enfermagem a prestar, baseada em instrumentos de calculo validados, que garantam
a seguranca na prestacao de cuidados de enfermagem.

Neste sentido, o percurso realizado permitiu a colaboracdo ativa com a enfermeira
responsavel do SICP na construcdo do horério de trabalho lancado mensalmente. A
atividade do SICP organiza-se entre segunda a sexta-feira, entre as 8h e as 17h. No
mesmo horario pode observar-se o planeamento dos cuidados de enfermagem, sendo
gue cada resposta da prestacao de cuidados se encontra identificada através de uma
cor, sendo que a cada dia o profissional deve assegurar a resposta a valéncia
correspondente a cor alocada ao dia de trabalho.

O principio aceite pela globalidade da equipa e assumido pela lideranca é, sempre que
possivel, a permanéncia mensal do enfermeiro em cada uma das valéncias, EIHSCP,
ECSCP (1,2 e 3), Consulta Externa (CEX) e apoio no luto. Na opinido geral da equipa,
esta estratégia permite a relativa continuidade no estabelecimento da relagéo
terapéutica com o doente e familia, assim como a melhor gestéo dos cuidados na prépria
valéncia. Contudo, compreende-se a necessidade de rotatividade do profissional entre as
diferentes respostas para que a equipa se encontre a par de todas as especificidades
das situagfes clinicas acompanhadas, contribuam para o enriquecimento/otimizagéo
das diferentes respostas através da apresentacdo das suas perspetivas
individuais/sugestdes de melhoria e sejam capazes de assegurar os diferentes
procedimentos de atuacéo e cuidados em qualquer uma das valéncias nas situagfes de
insuficiéncia de recursos, nomeadamente nos periodos de férias, nas incapacidades
para o trabalho, nas licencas de maternidade, entre outros. Por outro lado, esta
estratégia garante o principio da igualdade entre os profissionais, sendo que
independentemente das preferéncias individuais todos ocupam as diferentes valéncias

por um periodo aproximado.

e Gestao dos cuidados

A gestao dos cuidados constitui um dos ramos da gestdo em enfermagem indispenséavel
ao bom desempenho da equipa. Compete ao enfermeiro chefe a identificagcdo das
necessidades dos cuidados assim como dos elementos que constituem a equipa,
concedendo-lhes suporte e potenciando o seu desenvolvimento pessoal e profissional
com vista & melhoria da qualidade dos cuidados prestados.

A este nivel, foi notéria a preocupacdo constante da enfermeira coordenadora com o

percurso dos profissionais em processos de formacdo avancada, facilitando os
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processos de aprendizagem a diferentes niveis e assumindo uma postura de

companheirismo, presenca continua e motivadora.

Frequentemente, a enfermeira coordenadora divulga iniciativas de formacédo
desenvolvidas pelas diferentes entidades, incentivando a adesé@o dos profissionais e
facilitando a sua auséncia ao servico para esse fim; considerando critérios de igualdade
para que todos vao acedendo ao desenvolvimento de novas competéncias através do

conhecimento mais atualizado na area da prestagéo de CP.

As preocupagdes com o desenvolvimento, crescimento e otimizagc&o dos procedimentos
do SICP séo constantemente debatidas nas reunides multidisciplinares semanais, assim
como vai acontecendo nas reuniées mensais do corpo de enfermagem. Daquilo que
observei, a enfermeira coordenadora vai sendo uma excelente mediadora entre os
diferentes elementos da equipa, as diferentes areas profissionais envolvidas no SICP, a

propria administracao institucional e a comunidade em geral.

2.4.4. Dominio das Aprendizagens Profissionais

Os avancos cientificos e tecnoldgicos que assistimos ao longo dos anos desafiam
diariamente os enfermeiros, obrigando-o0s a repensar a sua pratica para que os cuidados
sejam prestados com a melhor qualidade possivel de forma a enriquecer o estado da

arte.

A aquisicdo de competéncias, no que toca ao desenvolvimento das aprendizagens
profissionais, esta relacionada com o investimento pessoal a que cada profissional se
disponibiliza, no sentido de acompanhar a evolugao cientifica e tecnolégica dos tempos,
na tentativa da atualizacdo continuada dos conhecimentos, do desenvolvimento do
autoconhecimento e da assertividade com vista ao maior crescimento profissional e a

maior qualidade nos cuidados prestados.

De acordo com Regulamento n.° 140/2019, no que respeita ao dominio das
aprendizagens profissionais, o enfermeiro especialista desenvolve o autoconhecimento
e a assertividade, considerando que a capacidade de autoconhecimento, é determinante
na préatica de enfermagem, na medida em que interfere no estabelecimento de relagdes

terapéuticas e multiprofissionais.
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Por outro lado, o enfermeiro baseia a sua prética clinica especializada em evidéncia
cientifica quando “alicerca os processos de tomada de deciséo e as intervencbes em
conhecimento valido, atual e pertinente, assumindo-se como facilitador nos processos

de aprendizagem e agente ativo no campo da investigacado” (Diério da Republica, 2019).

O autoconhecimento é determinante no estabelecimento das relagcbes humanas,
nomeadamente, a nivel profissional. A gestdo das relagbes interpessoais, quer na
equipa de trabalho, quer perante os doentes e os seus cuidadores/familiares € definida
pela forma como o profissional assume o controlo sobre si e sobre a sua acao, possivel

apenas com o profundo dominio do autoconhecimento.

e Atividade de formacgédo “A melhoria continua da qualidade em CP”

A qualidade dos servigos de saude, como referido anteriormente, assume atualmente
um papel de destaque nas diferentes organiza¢des, sendo que estas tem optado pela
adesdao e desenvolvimento de estratégias com vista a melhoria continua da qualidade,
adotando um modelo adequado de gestdo, que passa muitas vezes, pelos processos
de acreditacdo, assim como pelos processos de implementacédo de indicadores de
qualidade, como é o caso dos CP em Portugal. E neste cenério, de busca incessante
pela qualidade, que todos os profissionais de salde, tem vindo assumir e a ser

reconhecidos como elementos fundamentais nestes processos.

Contudo, no processo de aquisicdo de conhecimento, competéncias e capacidades em
relacdo a prestacao de cuidados de saude com qualidade, surgem questdes desafiantes
gue influenciam a forma como o0s profissionais percecionam e agem perante a
gualidade. Neste sentido, torna-se primordial utilizar como estratégia de melhoria
continua da qualidade, a construcdo de qualidade nas pessoas envolvidas de forma que
seja possivel a evolugdo das estruturas, dos processos, dos produtos e
fundamentalmente dos resultados a atingir. Conhecer os profissionais e sobretudo
apurar qual a sua percecdo e definicdo de qualidade € fundamental perante o

amadurecimento destes processos (Anténio et al., 2016).

Varios elementos da equipa do SICP da ULSAM encontram-se, no momento, a
frequentar cursos de formagéo avangada em CP. A problemética da melhoria continua
da qualidade em CP integra os diferentes planos de estudo. Assim, foram vérios os
momentos ao longo das dindmicas de trabalho que questBes relacionadas com o

processo de melhoria da qualidade protagonizaram interessantes discussfes, estas
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informais, entre os elementos da equipa. Constatou-se, deste modo, a necessidade de

esclarecimento e identificou-se a problematica como um foco de interesse comum.

Neste sentido, optou-se pela realizacdo de uma sessdo de formacdo integrada
oportunamente na reunido multidisciplinar realizada semanalmente; preconizando que,
além de um momento expositivo, se transformasse num momento critico e reflexivo
perante a situacdo atual dos CP no que toca a qualidade. Desta forma, cada profissional
da equipa compreenderd a envolvéncia do processo de melhoria da qualidade,
promovendo uma maior consciencializacdo e, consequente responsabilizagéo individual

no que toca ao processo de melhoria da qualidade dos cuidados prestados.

Objetivo geral

o Desenvolver competéncias especificas do enfermeiro especialista em

enfermagem & pessoa em situacdo paliativa, no que concerne a melhoria

continua da qualidade.

Objetivos especificos
o Desenvolver competéncias gerais de formacédo continua em CP;
« Desenvolver competéncias na identificacdo de necessidades formativas;

o Desenvolver competéncias de planeamento/organizacdo de sessdo de

formacao;
o Desenvolver competéncias comunicacionais enquanto formador;

e Promover o desenvolvimento profissional dos profissionais em CP;

Andlise critico-reflexiva

A sessao de formacgao “A melhoria continua da qualidade em CP” decorreu como o
previsto, a 28 de junho de 2022, integrada na reunidao multidisciplinar e interdisciplinar
semanal do SICP da ULSAM, excedendo um pouco mais das duas horas previstas. A
escolha deste momento para a implementacdo desta iniciativa, passou pelas diretrizes
emanadas nos critérios de qualidade da ANCP (2006) que aponta que as reunides
interdisciplinares devem servir para a discussao/reflexdo das diferentes situacdes
clinicas, mas também para possibilitar a identificacdo de necessidades e a promocao

de suporte da préopria equipa.
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No mesmo sentido, a ANCP aponta que, no minimo, devera ser realizada uma sessao
de formacdo mensal, que englobe todos os profissionais, a integrar o plano anual de
formacdo continua do servico. Deste modo, na sessdo de formacdo planeada
participaram todos os profissionais da ECP que se encontravam em fun¢fes a data da
formacdo; desde enfermeiros, médicos, assistente social e nutricionista. E, ainda,
estudantes de medicina a realizar estagio no servico. O grupo de participantes que

integraram a sessao era constituido por um conjunto de 15 profissionais.

A sesséo de formacdo em andlise foi cuidadosamente preparada, contando com a
colaboracao/supervisdo da enfermeira coordenadora do SICP. O planeamento da
sessao de formagédo em analise - “A melhoria continua da qualidade em CP” - pode ser

consultado no documento em anexo a este documento (Apéndice ).

A sessdo (Apéndice Il) iniciou com carater expositivo, sendo que posteriormente e com
o decorrer da mesma, os profissionais envolvidos foram partilhando informacéao,
apresentando as suas convic¢des individuais, contributos e/ou duvidas; de forma a
enriquecer o momento de aprendizagem e potenciar a reflexo critica. No inicio da ac¢ao,
esta foi contextualizada com base no percurso académico no qual se insere, assim como
foram explicados os motivos impulsionadores da escolha da tematica, e também da
adocdo da estratégia de trabalho selecionada. De seguida, expds-se 0s conceitos
inerentes a melhoria da qualidade em CP no sentido do esclarecimento e clarificagao
dos aspetos determinantes a melhoria continua da qualidade. Apresentar o
conhecimento ja existente no que toca a avaliacdo da qualidade em CP desenvolvido
pelo Professor Manuel Luis Capelas, referéncia do estudo da qualidade em CP em
Portugal, foi sem duvida o momento de exceléncia da sessao, possibilitando a reflexdo
e a tomada de consciéncia do longo e ambicioso caminho que ainda existe a percorrer,
guer enquanto equipa diferenciada, quer enquanto rede nacional devidamente

sustentada.

No final deste momento, de acordo com o descrito nos critérios de qualidade para as
equipas de CP (ANCP,2006) que preconiza uma postura permanente de avaliagdo da
eficacia das diferentes intervencgdes, foi solicitado o preenchimento do questionario de
avaliacao da eficacia da formacédo (Apéndice lll), estabelecido pelo Departamento de
formacdo da ULSAM para aplicagdo aquando da realizacdo destas iniciativas
promotoras de aprendizagem e potenciadoras de reflexdo acercas das praticas clinicas,

com vista & maxima qualidade dos cuidados prestados.

O questionario tem em conta a avaliacdo de mdultiplos aspetos associados a acéo de

formacdo desenvolvida, sendo solicitado a cada formando, salvaguardando o
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anonimato, a avaliagéo da eficacia da formac&o, utilizando uma escala de Likert, entre
1 e 5, em que 1 diz respeito a eficacia reduzida e 5 a excelente eficacia. Foram tidos em
conta 0s seguintes aspetos: as expetativas para o momento de formacgdo; os
conhecimentos adquiridos na mesma; os contetdos programéticos apresentados, a
documentacdo de sustentacdo utilizada, a organizacdo/funcionamento da sesséo, a
gualidade das infraestruturas em que decorreu, a satisfacdo global quanto a iniciativa e,
por fim, a intervencao do formador, conforme consta no gréfico abaixo (Gréfico 1).

Avaliagao da Eficacia da Formagao - Melhoria Continua da
Qualidade em CP
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Graéfico 1 - Avaliagdo da eficacia da formacédo “Melhoria continua da qualidade em CP”

Pelas respostas obtidas, concluiu-se que a a¢do de formacao de forma geral foi avaliada
num nivel de eficacia elevado, sendo que sob o ponto de vista numérico, a avaliagcdo a

todos os itens situou-se entre o nivel 4 e o nivel 5 como pode ser visualizado no
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PARTE Il - INDICADORES DE QUALIDADE PRIORITARIOS PARA O SICP
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1. UMA BREVE PERSPETIVA SOBRE A QUALIDADE

A procura pela qualidade nas organizacdes sempre foi uma realidade e remonta ja a
tempos passados. De facto, a procura incessante pela melhoria continua e a tentativa

de superacdo sempre caraterizaram a esséncia humana.

As organizac¢des na sua generalidade procuram responder as diferentes solicitacdes e
corresponder as expetativas das partes interessadas esforcando-se para evoluir ndo
apenas na demonstracdo dos niveis de eficiéncia e eficacia, mas também, ao nivel da
evidéncia relativamente ao que é esperado delas. Pereira (2021), refere que nos dias
gue correm, esta “(...) atencdo constante a garantia e melhoria continua da qualidade é
aditada e influenciada aquilo que séo as perceg¢des e concec¢des individuais perante o

que é o significado de “qualidade” (p.21).

O estudo da qualidade tem resultado numa grande evolug&o deste conceito nas ultimas
décadas, varios tém sido os autores dedicados a desbravar esta probleméatica. Contudo,
h&a referéncia a que estas preocupacbes sendo consideradas intrinsecas a proépria
natureza humana, sempre existiram. Pires (2016), aponta-as para os primordios da
humanidade aquando da producéo de ferramentas para a satisfacdo das necessidades
individuais, referindo que “(...) a qualidade podia ser entendida como comida simples e
boa, sobrevivéncia, abrigo e bem-estar, que eram conseguidas Oatravés de uma

habilidade prépria, muita energia e persisténcia” (p. 29).

A par da evolucdo, a qualidade foi sendo alvo de diferentes concetualizagdes.
Inicialmente, na perspetiva industrial a qualidade relacionava-se com o grau de
conformidade entre o produto fabricado e as suas especificacdes de projeto. Para
outros, a qualidade é determinada com base nas carateristicas associadas ao produto,
como a sua durabilidade e/ou desempenho técnico. Posteriormente, a qualidade passa
a ser relacionada com a satisfacdo do consumidor, sendo que um produto passa a ser
considerado de qualidade, na medida em que, d4 resposta as necessidades e

exigéncias do cliente (Carpinetti, 2016).

Entre 1970 e 1980, surgiram os Sistemas de Gestédo da Qualidade (SGQ) que perduram
até aos dias de hoje (Branco, 2008). O conceito de qualidade e de qualidade total,
passam a incluir todos os membros de uma organizacdo e estrutura que forneca
produtos e/ou servigos, procurando-se numa gestao eficiente de recursos, identificar,
reconhecer e satisfazer as expetativas e necessidades daqueles que se definem como

seus clientes e/ou consumidores (Pires, 2016).
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Ao longo do percurso histérico da qualidade, varias foram as personalidades que se
destacaram com abordagens revolucionarias perante o conceito de qualidade. Salienta-
se que cada um dos modelos desenvolvidos devera ser compreendido com base no

contexto histérico da época.

Eduards Deming revolucionou o conceito de qualidade, desmistificando-a enquanto
responsavel pelo aumento de custos. Este contributo determinou a reconstrucao da
industria japonesa no pos-guerra, industria essa, que ainda hoje se mantém em marcado
crescimento (Pires, 2016). A industria japonesa entendeu que a satisfacdo do cliente
perante a qualidade do produto, em detrimento do atendimento as especificacoes,
deveria ser usada como instrumento de vantagem competitiva (Carpinetti, 2016). A partir
dos anos 70, o Ocidente viu-se obrigado a repensar o modelo de controlo da qualidade,
dada a perda de mercado e competitividade das empresas americanas para a industria
japonesa, aproximando-se das linhagens desenvolvidas por Juran, Deming e
Feigenbaum (Carpinetti, 2016).

A abordagem tradicional do processo da qualidade entendia que a redugéo de custos
com os recursos humanos, materiais e metodologias de trabalho, resultava em custos
unitarios mais baixos e, consequente, aumento dos lucros e garantia de continuidade
do negécio. Deming questiona esta abordagem e parte para um novo paradigma em
gue a resposta as necessidades e expetativas dos consumidores é entendida como

ponto determinante no processo de melhoria da qualidade.

Deming em parceria com Walter Shewhart, foram responsaveis pelo desenvolvimento
de um outro modelo - o ciclo Deming-Shewhart ou ciclo PDCA (Planear (Plan), Executar
(Do), Verificar (Check) e Agir (Act)) (Carpinetti, 2016).

Juran, na década de 50, veio acrescentar uma nova perspetiva acerca do controlo da
gualidade, entendendo que o conceito de qualidade deve ser transversal a todos os
processos organizacionais, desde o planeamento do produto, englobando o seu projeto,
desenvolvimento, aquisi¢do, producao, comercializacdo e pds-venda, reforcando que
em qualquer uma das etapas deve procurar atender as expetativas do consumidor
(Carpinetti, 2016).

O “management breakthrough”, a abordagem defendida por Juran, entende que a
gestao deve sempre ambicionar o melhor desempenho possivel, ndo manter apenas o
perfil atual. Juran tenta que se abandone a gestdo tradicional, designada por
inspecao/controlo, em que se compreende que o atual nivel de desempenho sendo
suficientemente bom, ndo podera ser melhorado, para o paradigma da prevenc¢ao ou

breakthrough, no qual se entende que o perfil de desempenho nao é suficientemente
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bom e, por esse motivo, devera ser melhorado. Neste sentido, o foco é colocado na
melhoria continua da qualidade, exigindo que a gestdo acredite que a mudanca é
possivel e desejavel (Pires, 2016).

Juran aponta a necessidade da gestdo se responsabilizar pelo processo de melhoria
continua da qualidade, alegando que pelo menos, 85% das falhas numa organizacdo
estdo mais relacionadas com os sistemas controlados pela gestdo e, ndo tanto, com
problemas relacionados com os trabalhadores (Pires, 2016).

Nasce assim, com base na abordagem defendida por Juran, o modelo de Gestdo da
Qualidade Total (“Total Quality Management”) - “o sistema de atividades dirigidas para
se atingir clientes satisfeitos, empregados com responsabilidade e autoridade, maior

faturagcdo e menor custo” (Carpinetti, 2016, p. 23).

Philip Bayard Crosbhy tornou-se numa das mais importantes referéncias do movimento
da qualidade, resultado dos seus mais de 40 anos de experiéncia a trabalhar em
Qualidade no final do século XX. Também Crosby, defende que as a¢bes desenvolvidas
com vista a melhoria continua da qualidade devem ser da responsabilidade da gestdo
(Pires, 2016).

Crosby introduziu novos conceitos que Ihe vieram trazer destague em matéria da gestéo

da qualidade, nomeadamente:

e O defeito zero, em que a auséncia de defeitos deveria ser o padréo de
desempenho dos sistemas de gestdo, os defeitos deveriam ser antecipados e

evitados, e ndo contabilizados;

e Fazer certo na primeira vez, consistia em eliminar o retrabalho; ou seja, a
existéncia de um esforco conjunto para a realizacdo das tarefas de forma
correta, tendo como resultado um produto sem necessidade de qualquer
correcédo; evitando o desperdicio de recursos e consequentemente, 0s gastos

desnecessarios;

e Custo da ndo qualidade; os custos envolvidos quando a qualidade nao é
atingida sdo muito maiores que os custos gerados pelo sistema de gestdo da
qualidade, fazendo com que néo investir em qualidade seja muito mais caro do

gue implanta-la (idem).

Neste sentido, Crosby define seis principios base para a gestdo da qualidade nas

organizacoes:

e “Qualidade significa conformidade e néo elegancia;
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¢ Nao existem problemas da qualidade, mas sim de ndo qualidade;

e Na&o existe uma economia da qualidade (nivel econémico da qualidade). E
sempre mais barato fazer bem a primeira vez;

¢ A Unica medida de desempenho € o custo da nao qualidade;
¢ O Unico padréao de desempenho é o de zero defeitos;
e Qualidade n&o tem custos” (ibidem, p. 42).

Crosby reconheceu 5 etapas no processo de desenvolvimento de gestdo da qualidade
numa organizacdo, desenvolvendo uma grelha de maturidade onde constam as

diferentes fases que considerou:

e ‘“Incerteza — quando a gestdo nao tem conhecimento da qualidade como uma
ferramenta positiva de gestéo;

e Despertar — quando a gestdo comeca a reconhecer que a gestdo da qualidade
pode ajudar, mas nédo lhe afeta recursos;

e Clarificar — quando a gestdo decide introduzir um programa formal de
qualidade;

e Saber — quando a gestéo e a organizagdo atingem o estado em que mudancas
permanentes podem ser feitas;

e Certeza — quando a gestdo da qualidade é uma parte vital da gestao da
empresa” (ibidem, p. 41).

Os modelos anteriormente descritos, permitem uma maior compreensédo daquilo que se
entende pelo conceito de qualidade e gestao da qualidade. Deixam transparecer como
a qualidade e a sua melhoria continua foi sendo alvo de preocupacéo organizacional ao
longo dos tempos. Contudo, facilmente se percebe, a dificuldade inerente & sua
definicdo clara e objetiva enquanto conceito e processo, dado o carater subjetivo do

conceito de qualidade e a grande abrangéncia e complexidade a que tem sido suijeito.

Atualmente, a referéncia de boas praticas no que toca a gestdo da qualidade
organizacional, diz respeito ao sistema de qualidade International Organization for
Standardization (ISO) 9001. Este modelo, vai de encontro as perspetivas anteriormente
apresentadas, sendo que atribui ao corpo da gestdo a responsabilidade de “(...) liderar
0 processo de gestdo da qualidade; planeamento de objetivos e planos de acdo e
revisdo, suporte para as atividades de gestdo da qualidade; gestdo da qualidade na
operacao de producdo, avaliacdo de desempenho e melhoria dos processos de gestao”
(Carpinetti, 2016, p. 52).
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A auséncia de especificidade ao nivel da implementacdo deste modelo de gestédo da
gualidade, permite que o mesmo seja aplicavel a qualquer organizacdo, seja de
manufatura ou servico; e em qualquer setor de atividade econémica e de qualquer

dimenséo (idem).

O processo de gestao da qualidade pode ser observado sob duas vertentes: assegurar
a qualidade relativamente a um produto assume um cariz de grande complexidade;
muito maior sera o trabalho a desenvolver no que diz respeito a melhoria continua da
gualidade no que toca a prestacao de servigos, como é o caso da prestacao de cuidados
de saude, devido as suas diferentes e abrangentes especificidades, como sao:

e “Os servicos sdo mais ou menos intangiveis;
e Os servigos sao atividades ou séries de atividades e ndo coisas;
¢ Os servigos séo, por norma, produzidos e consumidos simultaneamente;

o O consumidor participa, até certo ponto, no processo de produg¢do” (Rocha,
2011, p. 28).

Os servicos de saude constituem uma resposta basica e essencial para os cidadéaos,
dai que a semelhanca de outras organizacgdes, o garante da qualidade e da sua melhoria
continua é uma obrigacdo inerente quer as entidades responsaveis quer aos
profissionais que integram essas mesmas organizagbes. Dada a complexidade
associada aos diferentes servicos de prestacéo de cuidados de salde, importa procurar
um maior esclarecimento acerca do conceito de qualidade e do significado atribuido a

qualidade dos cuidados de saude.

1.1. A Qualidade em Saude

A palavra “qualidade”, deriva do latim “qualitate”, € entendida como um conceito
subjetivo relacionado com a intuicdo, concecdo e percecao de um individuo do que €

considerado como bom (Saraiva et al., 2011).

A necessidade de definir Qualidade tem vindo a crescer a passos largos com a evolugéao.
Embora ndo seja possivel mensura-la através de uma unidade de medida, tem-se
verificado o aparecimento de novas estratégias que permitem uma melhor gestdo da
gualidade, dado que o seu controlo e a sua constante monitoriza¢éo tém vindo a mostrar-

se imprescindivel ao sucesso de qualquer iniciativa.
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A definicdo absoluta, universal e consensual do conceito de qualidade é, para Antonio
et al. (2016), inexistente e quase impossivel, dada a sua tdo grande complexidade e
multidimensionalidade. J& Attree (1993) se dava conta desta dificuldade, considerando
gue este conceito pode apresentar um carater multidimensional, sendo muitas vezes

utilizado na literatura até de forma contraditéria.

Pereira (2021), refere que o conceito de qualidade pode assumir diferentes
concetualizacbes entre os individuos, assim como, um mesmo individuo adotar
diferentes conceitos acerca da qualidade ao longo dos diferentes momentos da sua vida.
Entende que o conceito de qualidade é uma construcao influenciada por diversos fatores
individuais e sociais, do que € na generalidade tido como “bom”, assim como, das
experiéncias individuais relacionadas com o produto ou servico em questdo. Sumariza
dizendo, que a qualidade diz respeito ao grau com que determinado produto ou servico
satisfaz, excede ou desilude, as expetativas criadas e tidas pelo seu utilizador e/ou

consumidor.

A definicdo de Qualidade em Saude (QS) é de complexa operacionalizacdo, dada a
dificuldade de aceitar a saude como um servigo prestado e entender a pessoa alvo de
cuidados como sendo um cliente. As ideologias que encaram os cuidados de saude
como sendo uma arte e ndo uma ciéncia exata sdo apontadas como responsaveis pelo
atraso no desenvolvimento da gestdo da qualidade em salde. Facilmente se
compreende, que a complexidade subjacente a pratica profissional de enfermagem,

essencialmente centrada no cuidar, exige cautela na concetualizacao da QS.

Hesbeen (2001), alerta para a importancia da utilizagdo de instrumentos de medida na
QS, mas defende que é essencial ndo descurar a vertente holistica do cuidar nessa
avaliacdo. Entende, que essa despreocupacdo pode conduzir a insatisfacdo da

populacéo e inclusive de alguns profissionais motivados para o cuidar.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) (2020), relata o interesse de todos os paises
do mundo no desenvolvimento de programas para a promocdo da qualidade dos

cuidados de saude, apontando diferentes razées:
e A crenca de que se trata de um bem publico, no qual se devem empenhar;

e Permite uma maior consciencializacdo das lacunas existentes em termos de
cuidados seguros, eficazes e centrados nas pessoas;

e Pretensdo de atingir a cobertura universal de salude e a compreensdo que
melhorar o acesso sem a devida atencdo a qualidade n&o lhes permitird

alcancarem os resultados desejados na saude das populacdes;
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e Maior conhecimento acerca dos custos e uma utilizagdo otimizada das verbas
em todo o sistema de saude;

e Reconhecerem, cada vez mais, que é necessario alinhar o desempenho da
prestacdo dos cuidados de saude a nivel publico e privado em mercados de
saude mistos e fragmentados;

e Melhor compreenséo da importancia fundamental de servi¢cos confiaveis para
estarem eficazmente preparados para os surtos de doencas ou outras

situacBes de emergéncia complexas;

e Conhecerem as expetativas das pessoas, da imprensa e da sociedade civil,
com uma crescente exigéncia do publico relativamente a transparéncia e
responsabilizagéo.

Quinti refere que nos diferentes sistemas europeus de saude é possivel a identificagéo
de 60 abordagens diferentes em torno da definicdo da qualidade dos servi¢os de saude
(Serapioni, 2009). Neste sentido, aponta varios fatores aos quais atribui a complexidade

dessa mesma definicdo, nomeadamente:
e A propria complexidade do conceito de “saude’;

¢ A diversidade de intervenientes nos sistemas de saude (utentes, profissionais
de saude, administradores e gestores, decisores politicos), cada um com uma

perspetiva e interesse proprio sobre o assunto;
¢ O carater multidimensional do conceito de qualidade;

e O facto de se tratar de um servi¢o imaterial, individualizado, que pressupde a

relagdo com o outro, e que muitas vezes exige rapidez de deciséo e acgao;

e O conceito de Qualidade dos Cuidados (QdC) é condicionado por fatores
histdricos, culturais, politicos, sociais e institucionais.

Como foi anteriormente referido, sdo multiplas as definicbes de QS existentes (Quadro 1).
O relatério apresentado pelo European Observatory on Health Systeams and Policies
(2008), referente a garantia da qualidade nos cuidados de saude na comunidade
europeia, aponta a inexisténcia de consenso quanto a um conceito Unico de QS,

enumerando as definicdes mais frequentemente utilizadas (Legido-Quigley et al., 2008).
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Autor/Ano Definicdo de qualidade dos cuidados

Donabedian Quality of care is the kind of care which is expected to maximize an inclusive measure
(1980) of patient welfare, after one has taken account of the balance of expected gains and
losses that attend the process of care in all its parts.

Institute of Quality of care is the degree to which health services for individuals and populations
medicine increase the likehood of desired health outcomes and are consistent with current
(IOM) (1990)  professional knowledge.

Departmentof  Quality of care is:
health (UK)

(1997) - doing the right things (what);

- to the right people (to whom);
- at the right time (when);
- and doing things right first time.

Council of Quality of care is the degree to which the treatment dispensed increases the patient’s
Europe (1998) chances of achieving to desired results and diminishes the chances of undesirable
results,having regard to the current state of knowledge.

WHO (2000)  Quality of care is the level of attainment of health systems intrinsic goals for health
improvement and resposiveness to legitimate expectations of the population.

Quadro 1 - Defini¢cbes de qualidade dos cuidados

A definicdo de Donabedian (1980), o pioneiro e por isso uma das maiores referéncias da
gualidade, entende a QS como sendo a prestacéo de cuidados que prevé a maximiza¢éo do
bem-estar do doente, em que o mesmo tem em conta o equilibrio entre o beneficio/prejuizo

ao longo das vérias fases do processo de prestacéo de cuidados de saude.

O conceito apresentado por Donabadien e a definigdo americana elaborada pelo I0OM,
em 1990, foram identificadas, segundo o estudo mencionado, como sendo as mais

comumente aceites no entendimento desta problemética.

A QS, segundo o IOM, diz respeito ao grau com que a prestacao de cuidados de saude
favorece a probabilidade da obtencéo dos resultados desejados, quer para o individuo
guer para as comunidades e se estes apresentam a solidez compativel com o

conhecimento a data. (Legido-Quigley et al., 2008).

Na ultima década, a Organizacao para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econémico
(OCDE) enumerou trés dimensdes da qualidade — a eficacia, a seguranca e a atencéo
nos doentes; este entendimento mais concisa também influenciou o pensamento em

alguns paises.

A OMS, em 2018, descreve os cuidados de alta qualidade como cuidados que se
pressupbem seguros, eficazes, centrados nas pessoas, oportunos, eficientes,

equitativos e integrados (OMS, 2018).
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No mesmo documento, a OMS reconhece que apesar de uma significativa convergéncia
no que toca as dimensdes essenciais da qualidade no sector da saude, cada pais tera
provavelmente o seu proprio entendimento local ou definicdo de qualidade. Neste
sentido, a definicAo de qualidade através da envolvéncia de todas as partes
interessadas e da formacao de consensos é crucial no estabelecimento de uma intengéo
partihada e um entendimento para a abordagem nacional a qualidade. O
reconhecimento da importancia de contextualizar a qualidade é determinante na
elaboracdo de uma politica de qualidade e correspondente estratégia que respondera

as necessidades locais (idem).

Na perspetiva nacional, foi o Plano Nacional de Saude (PNS) 2011-2016, que avangou
com trés definicbes de QS, que se complementam entre si. Considera a apresentada
pelo IOM, acima descrita, aponta a referida pelo Departamento da Saude do Reino
Unido em 1997, em que o conceito de QS é apresentado como o fazer a coisa certa da
primeira vez, para as pessoas certas, no momento certo (doing the right things right at
the first time to the right people at the right time). Contudo, ainda que a definicdo seja
aceite, alertam para alguma fragilidade patente, na medida em que nao se refere nem
ao local, nem ao custo (in the right place at the lowest cost). Como definigdo mais
completa é apresentada a desenvolvida pelo Programa Ibérico, relativa ao ano de 1990,
gue aponta a QS como a prestacao de cuidados acessiveis e equitativos, com um nivel
profissional 6timo, que considere os recursos disponiveis e obtenha a adesédo e
satisfacao dos utentes (Ministério da Saude (MS), 2011). Contudo, no PNS — reviséo e
extensdo a 2020, apenas é apontada a definicdo reconhecida pelo Programa Ibérico,
numa citagcao de Saturno et al (1990), ao que é acrescentado, que a QS implica também,
a adequacao dos cuidados de saude e expetativas do individuo e o melhor desempenho
possivel (MS, 2015).

A procura de uma definicdo exclusiva e Unica para QS € inquestionavelmente muito
desafiante. Trata-se de um conceito altamente complexo, que tera de ser resultante de
uma aglomeracao, conexao e consequente, integracdo de multiplos aspetos que por sSi
s6 apresentam diferentes dimensdes e que sao utilizados pelos estudiosos com
subjetiva significancia e entendimento para que néo se incorra o risco de uma definicdo

incompleta e demasiado restritiva (Serapioni, 2009).

A QS, no seio da comunidade mundial da saude, tem sido especialmente considerada a
definicdo do Instituto de Medicina dos Estados Unidos da América, que a tem apresentado
como “a medida em que os servicos de saude prestados aos individuos e as populagdes
aumentam a probabilidade de se obterem os resultados desejados na saude e sao

consistentes com os actuais conhecimentos profissionais” (OMS, 2020, p.13)
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A garantia da QS, segundo Donabedian (2003), passa por tudo aquilo que possa ser
realizado para que os cuidados de saude sejam estabelecidos, conservados,
promovidos e melhorados. Por cuidados de qualidade entende que sdo aqueles que
“(...) maximizam o bem-estar dos doentes”, depois de considerados os beneficios e

riscos envolvidos no processo (Capelas, 2014, p. 62).

A Associacdo Médica Americana entende a QdC é respeitante ao cuidado que
“consistentemente contribui para melhorar ou manter a qualidade e/ou duracao de vida”
(Goldenberg, 2012, p.247).

De acordo com Donabedian (2003), a QS devera ser sustentada em atributos como:

o Eficacia — capacidade de os cuidados prestados levarem a uma melhoria do

estado de saude prévio;

o Efetividade — quantidade de melhorias possiveis na condi¢cdo de saude do

doente;

o Eficiéncia — obtencdo do melhor resultado usando o menor ndamero de

recursos, ou de menor custo;

e Otimizacao — relagdo positiva entre os beneficios e 0s custos que os cuidados

podem acarretar,

e Aceitabilidade — prestacdo de cuidados de acordo com as preferéncias de

quem os recebe;

e Legitimidade — concordancia com aquilo que é preconizado como sendo o

correto em determinado contexto social e/ou cultura;
e Equidade —igualdade na sua distribuicdo e/ou prestacao.

Goldenberg na sua definicdo assume que a QdC é respeitante “(...) aos atributos de um
servico de saude que sao considerados, pelos intervenientes relevantes,
suficientemente importantes para serem medidos e promovidos dentro de uma
organizaggdo” (2012, p.256). Com esta definicdo, a autora tenta alcangar menos
especificidade no seu significado, tenta afastar da mesma todos os elementos que
possam ser refutaveis; perspetivando que a sua definicdo possa ser mais amplamente
aplicada, servindo de fundamentacao para qualquer iniciativa no ambito da qualidade,
em todo e qualquer nivel organizacional dos cuidados de saulde; evidenciando a
transversalidade e incontestavel importancia da qualidade; a necessidade da sua
medicdo e promocdo e concedendo espacgo para que os intervenientes definam quais

os atributos a considerar na determinagéo da QdC.
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Silva et al. (2013) realizaram um estudo de cariz qualitativo, onde objetivavam clarificar
e comparar a percegcdo acerca do conceito de QdC pelos diferentes intervenientes
envolvidos na prestagcdo de cuidados de salude, nomeadamente, nos médicos,
enfermeiros e utentes. ApOs a realizacdo de entrevistas nas diferentes classes
profissionais em diferentes hospitais do pais, concluiram que as definicdes tedricas mais
amplamente aceites ndo sao rigorosamente representativas das concecoes
apresentadas pelos intervenientes na sua investigacéo, sugerindo a necessidade de
desenvolvimento de uma definicdo de QdC mais aproximada a realidade nacional.

Capelas (2014) apresenta como sendo a definicdo mais consensual de qualidade dos
cuidados, “o grau com que os servi¢os de saude incrementam/melhoram a probabilidade
de se alcancarem resultados desejados, sendo estes consistentes com o atual
conhecimento profissional e cientifico, sendo um requisito basico a boa organiza¢do dos
cuidados” (p.63).

Entende ainda, que os cuidados de saude de qualidade prendem-se com a “6tima
disponibilizacdo dos servigcos de saude, com proficiéncia, evitando o sobre, sub ou ma
utilizacdo das tecnologias e outros recursos, e que obrigatoriamente, incorporam as

preferéncias do doente num processo de tomada de decisdo partilhada” (p.63).

A OMS (2020), ao referir-se as politicas e estratégias mundiais para a qualidade dos

cuidados de saude, aponta que estes deverao ser:

e Eficazes; deverdo ser prestados cuidados de salde baseados na evidéncia a
todos aqueles que deles necessitem;

e Seguros; em nenhum momento deverdo prejudicar as pessoas alvo dos

cuidados;

e Centrados nas pessoas; a prestacdo de cuidados devera ter em conta as
preferéncias, necessidades e valores dos individuos;

e Oportunos; reduzindo os tempos de espera e demoras que possam vir a ser
prejudiciais, quer para 0s que recebem, assim como para 0s que prestam os

cuidados;

e Equitativos; prestando cuidados que ndo variem de qualidade em virtude da
idade, sexo, género, raca, etnia, localizagdo geogréfica, religido, estatuto

socioecondmico, questdes linguisticas ou filiacao politica;

¢ Integrados; prestando cuidados que sejam coordenados em todos os niveis e
por todos os prestadores e disponibilizem toda a gama de servigos de saude

ao longo da vida;
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¢ Eficientes; maximizando o beneficio de recursos disponiveis e evitando o

desperdicio.

A 10M, no ano 2000, publicou o relatério To Err is Human, onde foram apresentados dados
relativamente ao nimero de mortes potencialmente evitaveis, associadas a erros clinicos
passiveis de serem evitados e prevenidos. Neste sentido, seguiu-se um outro estudo
Crossing the Quality Chasm do I0OM, que aferiu também varios pontos avaliados no
documento anteriormente citado. Estas publica¢des, denunciaram a problematica,
evidenciando a necessidade de empenhamento relativamente a seguranca do doente e na
adocao de programas de sensibilizacdo ao erro médico, nomeadamente a aprovacgao de
leis e regulamentos com vista a melhoria da prestacao de cuidados de saude (Abreu, 2015).

A definicao de politicas de saude é ainda compreendida como desafiante. O MS (2015)
aponta um conjunto de fatores que considera determinantes no seu estabelecimento
guer no presente quer na sustentabilidade futura das mesmas, homeadamente, as
alteracdes demograficas e o envelhecimento da populagéo, a crescente complexidade
dos cuidados de saude, o desenvolvimento tecnoldgico, o aumento das expetativas dos

utentes e os recursos financeiros disponiveis.

A OMS (2020) em colaboragédo com um conjunto de paises que perseguem iniciativas
nacionais para a qualidade lancou um manual com uma abordagem pratica a formulacéo
de politicas e estratégias destinadas a melhoria da qualidade dos cuidados de saude.
Este documento surge uma vez que a formulacdo, aperfeicoamento e execucdo de uma
politica e estratégia para a qualidade dos cuidados tem vindo a tornar-se numa
prioridade, com vista & melhoria do desempenho dos sistemas de cuidados de saude.
Na busca incessante pela cobertura universal de saude, entende-se que a melhoria do
acesso deve ser acompanhada por esfor¢cos de forma a melhorar a qualidade dos

servigos de saude e alcangar os melhores resultados possiveis.

Por politicas e estratégias nacionais promotoras da QdC entende-se “um esforco
organizado de um pais para planear e promover uma melhor qualidade dos cuidados de
saude” (2020, p.10); estas poderéo ser referidas num documento, como uma declaragéo
oficial e explicita da abordagem e das a¢fes necessarias para melhorar a qualidade dos

cuidados, e terdo de estar intimamente ligadas a politica geral de saude do pais.

Quando se fala em esfor¢cos com vista a melhoria da qualidade dos cuidados, a OMS
evidencia a necessidade e a importancia de implementagdo de uma “cultura da
qualidade” institucional, descrevendo-a como “uma organizagdo que cria um ambiente

de trabalho aberto e participativo, onde as ideias e as boas praticas sejam partilhadas,
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onde 0 ensino e a investigacdo sejam valorizados e onde a culpabilizacdo apenas

excepcionalmente seja usada” (2020, p.14).

Também a OMS alerta para a necessidade de explicitar a definicdo de qualidade que
estard subjacente a abordagem nacional, de forma assegurar um entendimento comum e
uma linguagem adaptada ao contexto local do pais. Considera que o exercicio de
formulacdo de uma definigdo ajustada, leva a uma discussao critico-reflexiva util acerca
do alcance e da importancia da qualidade, determinante para a formula¢éo de uma politica
e estabelecimento de estratégias que satisfacam as prioridades locais (2020, p.24).

A melhoria da QdC tem sido uma preocupacao assidua nas diferentes organizacbes
internacionais e nacionais; estas tém trabalhado na procura de estratégias ajustadas as
diferentes realidades no desenvolvimento de processos de melhoria continua,;
destacam-se a European Society for Quality in Healthcare, o Conselho da Europa (CE)
e a Delegacédo Regional para a Europa da OMS (Observatorio Europeu de Sistemas e
Politicas de Saude, 2013).

Em Portugal, ainda em 1996/1997, o MS reconheceu a qualidade como uma prioridade
na sua atuacdo e considera-a um eixo de intervengéo imprescindivel; tendo, em 1998,
elaborado o documento “Saude: um compromisso. A estratégia de saude para o virar
do século (1998-2002)” (MS, 1999).

Em 1998, formaliza-se a envolvéncia das entidades reguladores da salde, 0s ministros,
a titulo colaborativo na promocdo da qualidade na saude; tendo sido publicado um
documento com as politicas de qualidade implementadas nos estados pertencentes a

comunidade europeia.

No ano 2000, a comissao europeia aprova o Programa Saude XXI, este respeitante a
gestao de fundos comunitarios para a Saude. Este programa determinou a criacao de
um conjunto de estruturas, que incluiram o Conselho Nacional da Qualidade (CNQ), o
Instituto da Qualidade em Saude (IQS), uma Comissao Nacional de Acreditacao, uma
Agéncia de Avaliacéo de Tecnologias de Salde e os subsistemas do Medicamento e do
Sangue. Dessas estruturas destaca-se o0 1QS, responsavel pela definicdo e
desenvolvimento de normas, estratégias e procedimentos com vista & melhoria continua
da qualidade na prestacao de cuidados de saude, assim como o CNQ, érgédo de consulta
do MS, no ambito da politica da qualidade, responsavel pela elaboragédo de
recomendacgdes nacionais para o desenvolvimento do sistema da qualidade (Pisco,
Biscaia, 2001).

O 1QS foi o primeiro organismo ao qual foram atribuidas competéncias especificas na

saude, tendo sido incumbida a definicdo e o desenvolvimento de normas, estratégias e
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procedimento com vista & melhoria continua da qualidade na prestacdo de cuidados de
saude (Portaria n.° 288/99, de 27 de abril).

Em 2006, ap6s um processo de reestruturacdo na Administracdo Publica, as
competéncias deste organismo no que concerne a gestao da qualidade transitaram, no
gue se refere a qualidade clinica para a DGS, e no que toca a gestdo da qualidade
organizacional para a Administracdo Central do Sistema de Saude (ACSS). Contudo em
2007, todas as competéncias de gestao sao atribuidas a DGS; sendo, em 2009, criado
o Departamento da Qualidade em Saude (DQS) (Portaria n.° 155/2009, de 15 de

fevereiro).

Com o decorrer dos anos, as competéncias em matéria de gestédo da qualidade, a nivel
nacional, foram sendo atribuidas a diferentes entidades; s&o notérias algumas
sobreposi¢des, ndo sendo muitas vezes clara a barreira entre as mesmas, contudo
todas assumem um papel fundamental na disseminacdo e implementacdo de
programas, iniciativas e cultura de melhoria da qualidade em salude. S&o estes, a DGS,
O IPQ e a Entidade Reguladora da Saude (ERS).

A comissao europeia avangou, em 2008, um conjunto de tematicas a ser exploradas e
consequentemente desenvolvidas, atribuindo-lhes grande pertinéncia e significado para

0s processos de melhoria na QdC, nomeadamente;

¢ A comunicacgdo e recomendacdo acerca da seguranca do doente e qualidade
dos servicos de saude;

e Elaboragéo de um processo de alto nivel de reflexdo sobre os profissionais de

saude na Europa,;

e Proposta para a melhoria da seguranca do doente através da prevencao e
controlo de infe¢Bes associadas aos cuidados de saude (Observatorio Europeu

de Sistemas e Politicas de Saude, 2013).

Em 2012, a OMS apresenta o programa “Saude 2020”, tornando-o a referéncia politica
de saude para os paises integrantes da comunidade europeia. A melhoria significativa
da saude e do bem-estar das populacdes, a reducao das desigualdades no ambito da
salde, o fortalecimento da salde publica e o garante de sistemas de salde universais,
equitativos, sustentaveis, de alta qualidade e, essencialmente centrados nas pessoas;
constituem as principais ambicdes do programa apresentado, destinado a apoiar e
fundamentar todas e quaisquer medidas, estratégias e politicas adotadas pelos

diferentes governos.
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Em 2014, a comissdo europeia refor¢a a necessidade dos sistemas de saude modernos,
além de acessiveis e eficazes; mostrarem condi¢Bes de sustentabilidade a longo prazo

e a resiliéncia necessaria perante as exigéncias atuais da sociedade.

De acordo com a informacao avancada pelo relatério da OCDE, em 2015, o Servico
Nacional de Saude (SNS) portugués apesar da pressdo econOmica sentida tem-se
superado, conseguindo o equilibrio entre a consolidacdo financeira e a melhoria
continua da qualidade no que toca aos servigos de saude. A combinacdo de reformas
estruturais com as iniciativas bem concebidas de promocdo da qualidade
implementadas nos ultimos anos, foram determinantes na reducdo dos gastos com a
saude e na eficiéncia dos cuidados prestados. Alerta, no entanto, para desafios futuros
como o envelhecimento da populacéo e o consequente aumento da carga das doencas
cronicas; reconhecendo a necessidade de um maior empenho em reformas estruturais,
enfatizando a transferéncia de cuidados dos hospitais para os cuidados comunitarios

menos caros (Carrico, 2015).

Em 2017, a OCDE lancgou ainda o “Caring for Quality in Health”, um relat6rio sintese
onde consta uma revisdo profunda de politicas e instituicbes que sustentam a
necessidade de medi¢cdo e melhoria da qualidade dos cuidados prestados em 15
sistemas de saude. Neste documento sdo dados a conhecer os principais desafios e um
conjunto de boas praticas promotoras da melhoria da qualidade na salde a serem

utilizadas pelas entidades governamentais.

No que diz respeito a realidade portuguesa, ja no PNS 2004-2010 poderiam encontrar-
se recomendac0des, perante a necessidade de reajustes no que tocava aos niveis de
QS; aspetos como a diminuta cultura da qualidade, o défice organizacional dos servigcos
de saude e a falta de indicadores para avaliacdo do desempenho foram apontados
(DGS, 2004).

Vencida a barreira da falta de sustentabilidade econdmica, a QS tem sido alvo de
crescente preocupacao por parte dos prestadores de cuidados de salde, assumindo um
papel determinante em toda a reforma estrutural da salde; que ha quem acredite tratar-

se da segunda reforma do SNS (Nunes, 2014).

O PNS 2011-2016 ja reconhece a QS como eixo estratégico de intervencao, prevendo
o desenvolvimento de acdes de carater estratégico e estrutural ao nivel da qualidade,
ambicionando um sistema de saude com maior capacidade para a obtencédo de ganhos
em saude para todos. Por QS pressup0de “a prestacdo de cuidados de saude acessiveis
e equitativos, com um nivel profissional 6timo, que tenha em conta 0S recursos

disponiveis e consiga a adesao e satisfacao do cidadao (...)", e que “(...) implica, ainda,
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a adequacdo dos cuidados de salde as necessidades e expectativas do cidadao e o
melhor desempenho possivel” (MS,2011, p.46). Como ponto de partida para o
desenvolvimento de processos de melhoria, a DGS aponta a Lei de Bases da Saude
(Lei 48/90, com alteracbes introduzidas pela Lei 27/2002) desafiando 0s servigos
prestadores de cuidados ao desenvolvimento de a¢Bes de promocdo da saude e de
prevencdo das doencas, da mesma forma que incorporam a prestacdo de cuidados
curativos, reabilitadores ou de cuidados paliativos; favorecer uma cultura de melhoria
continua da qualidade equacionando as perspetivas para o seu aperfeicoamento e
implementacéo; o desenvolvimento de ciclos de melhoria continua da qualidade através
da identificag&@o sistematica de problemas e oportunidades, processos multidisciplinares,
associados a planos institucionais de desenvolvimento profissional; e a monitorizagéo,
benchmarking e avaliagéo (interna e externa), incluindo processos de acreditacéo, de
avaliacdo e de identificagdo de boas praticas, que deverdo decorrer ao nivel do

profissional, da equipa, do servico, da instituicdo e da decisdo politica (DGS, 2013).

De acordo com os resultados obtidos Euro Health Consumer Index (EHCI), relativo ao
ano de 2018, Portugal tem vindo apresentar uma melhoria no seu desempenho, obtendo
a 13.2 posi¢éo no ranking europeu. Desde o inicio da aplicacdo deste indice, em 2006,
este foi o melhor posicionamento alcangado. Esta ferramenta, aplicada anualmente,
procura a avaliagdo dos sistemas de saude dos 35 paises que integram a unido
europeia, na perspetiva do consumidor. Consideram, para a obtengéo da classificagéo,
a avaliagcéo de indicadores como os direitos e informacéo dos doentes, a acessibilidade,
os resultados, a diversidade e abrangéncia dos servi¢os prestados, a prevencao, 0s
produtos farmacéuticos. As classificagdes obtidas mais recentemente sdo de maior
interesse, dado que os critérios de avaliacao foram ainda mais apertados, traduzindo
meérito acrescido. Segundo as conclusdes apresentadas por este estudo, a nivel europeu
os cuidados de saude tem vindo apresentar uma melhoria constante; destacando que a
escolha e o envolvimento do doente nos cuidados e nas decisdes tém vindo a mostrar-se
determinantes. Portugal destacou-se, atingindo os melhores valores nos critérios de

resultados relacionados com a qualidade em saude e na acessibilidade (DGS, 2018).

Nos dias que correm, os cidadaos assumem um papel cada vez mais ativo perante a
sua Saude; o que, na pratica, se traduz numa maior sensibilidade e preocupacdo com
os processos de melhoria da qualidade em saiude. O aumento da literacia e da
informagcdo em saude, tem determinado o aumento, quer das expetativas, quer das
exigéncias, dos consumidores que procuram o servico de saude. Este argumento foi o
responsavel pela necessidade urgente da vinculagdo e do compromisso das

organizacdes da saude para com os processos de melhoria da qualidade.
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1.1.1. O Papel do Enfermeiro na Qualidade em Saude

Donabedian (2003) descreve a QS como a capacidade articulada dos profissionais, dos
servicos, do sistema de salde e da sociedade, se organizar num conjunto harmonioso
capaz de disponibilizar uma assisténcia digna, com exceléncia técnica, por profissionais
treinados e justamente pagos, a que os clientes possam recorrer na medida das suas
necessidades; sendo esse conjunto financeiramente viavel, economicamente

sustentavel e uma escolha democratica da cidadania.

A promogao da QS compreende a envolvéncia de trés dimensdes — o contexto de
assisténcia, os clientes e os profissionais que prestam os cuidados. De entre os Ultimos,
encontram-se 0s enfermeiros, reconhecidos por Glezerman e Witzniter (1999) como atores
incontornaveis dos processos de promoc¢ao da qualidade, uma vez que tém um papel ativo

na implementacédo e desenvolvimento desses mesmos processos (Pinho, 2012).

\

As preocupacfes politicas que conduziram a adocdo de modelos de acreditacéo e
avaliacdo da qualidade nas instituicdes de salde, obrigaram as entidades responsaveis
pelo desempenho dos profissionais, como sdo os enfermeiros, a levantarem a
necessidade de definicdo e posterior documentacdo de referéncias de qualidade para

conducéo das suas préticas (Pinho,2012).

A OE (2001) entendeu a criacdo de sistemas de qualidade em saude como uma acao
prioritaria, assumindo que as associacdes profissionais da area da salude eram
detentoras de “(...) um papel fundamental na definicdo dos padrées de qualidade em
cada dominio especifico caracteristico dos mandatos sociais de cada uma das

profissées envolvidas” (p.5).

Neste sentido, o conselho de enfermagem da OE, em 2001, com vista a promog¢ao da
exceléncia na pratica da enfermagem definiu e regulamentou os “Padrbes de qualidade
dos cuidados de enfermagem”; potenciando a melhoria dos cuidados de enfermagem e

a continua reflex@o e analise acerca do exercicio profissional.

No documento acima referido, importou & OE clarificar os diferentes papéis institucionais
no que toca a regulacdo da qualidade do exercicio profissional dos enfermeiros,
referindo que de “acordo com a alinea d) do n.° 1 do artigo 30 do estatuto da OE,
compete ao Conselho de Enfermagem definir padrées de qualidade dos cuidados de
Enfermagem e, de acordo com a alinea c) do n.° 2 do mesmo artigo e com a alinea b)
do n.2 do artigo 37, compete respetivamente as Comissdes de Especialidade e aos
Conselhos de Enfermagem Regionais zelar pela observancia dos padrdes de qualidade

dos cuidados de Enfermagem a exigir regularmente. Daqui ressalta o papel conceptual
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inerente a definicdo dos padrbes de qualidade e o papel de acompanhamento da pratica,
no sentido de promover o exercicio profissional da Enfermagem a nivel dos mais

elevados padrdes de qualidade (idem, p.6).

Para a construcao dos enunciados descritivos da qualidade do exercicio profissional dos
enfermeiros, referidos nos padrbées de qualidade definidos pela OE, foi necesséria a
elaboragdo do enquadramento concetual assente em quatro pilares - a salde, a pessoa,

0 ambiente, e os cuidados de enfermagem.

Os enunciados descritivos, uma espécie de linhas orientadoras para a implementagéo e
promocéo da qualidade, sdo apresentados com base em seis categorias — a satisfagéo do
cliente, a promocao da saude, a prevencao de complica¢des, o bem-estar e o autocuidado,
a readaptacédo funcional e a organizac¢éo dos cuidados de enfermagem; constituindo um
instrumento fundamental para uma maior preciséo do papel do enfermeiro junto dos seus

clientes, dos demais profissionais, do publico e das forcas politicas.

De uma forma geral, a OE refere que na procura permanente da exceléncia no exercicio
profissional, o enfermeiro, elemento integrante de uma equipa multidisciplinar, persegue
0s mais elevados niveis de satisfagdo dos clientes, auxilia-os no alcance do maximo
potencial de saude, previne complicagfes para a sua saude, maximiza o bem-estar e
suplementa/complementa as atividades de vida relativamente as quais o cliente é
dependente e conjuntamente com este desenvolve processos eficazes de adaptagéo
aos problemas de saude e contribui para a maxima eficacia na organizacdo dos

cuidados de Enfermagem (ibidem).

Em Portugal, os enfermeiros devem reger a sua pratica com base num quadro de
referéncias que assenta no Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros
(REPE), no Cddigo Deontoldgico do Enfermeiro, nos Padrdes de Qualidade:
Enquadramento Conceptual e Enunciados Descritivos e nas Competéncias dos

Enfermeiros de Cuidados Gerais e Especialistas.

A OE, em 2003, realgcou a importancia da multidisciplinaridade na promocdo da
gualidade dos cuidados, afastando-a da singularizacdo da mesma na categoria da
enfermagem; apontando que “(...) nem a qualidade em saude se obtém apenas com o
exercicio profissional dos enfermeiros, nem o exercicio profissional dos enfermeiros
pode ser negligenciado, ou deixado invisivel, nos esfor¢cos para obter qualidade em

saude” (p. 6).

Importa assim, distinguir aquilo que se entende por qualidade dos cuidados, da definicdo
de qualidade do exercicio profissional dos enfermeiros. Segundo Leprohon (2001), a

QdC encontra-se relacionada a qualidade do exercicio, sendo que ndo é apenas
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respeitante aos enfermeiros, mas também as intervenc¢des implementadas por outros
profissionais dos cuidados; j& a qualidade exclusiva da prestacdo de cuidados de
enfermagem diz respeito ao conjunto de atributos dos cuidados de enfermagem
determinados com base nos resultados verificados nos clientes e elementos
organizacionais, que cooperam para a adequacgdo dos cuidados prestados pelos

enfermeiros numa visdo de melhoria continua.

1.1.2. A Qualidade em Saude e os Cuidados Paliativos

A longevidade com a qual nos depararmos constitui um enorme desafio para os
sistemas de salde, na medida em que o envelhecimento estd intimamente ligado ao
aumento marcado da incidéncia das doengas cronicas, reforcando a necessidade da

existéncia de uma rede de cuidados paliativos bem consolidada.

A necessidade de abandono do paradigma exclusivamente biomédico € cada vez mais
reconhecida, e a filosofia dos cuidados paliativos tem vindo a ganhar espago na

comunidade da saude, de forma cada vez mais evidente nos ultimos anos.

Em Portugal, os CP surgem na década de 90, com a cria¢cdo da Unidade de Dor (servi¢co
de internamento), num hospital publico no Funddo. Anterior a essa data, ndo se

encontrou qualquer referéncia a esta tipologia de cuidados no nosso pais.

Em 1996, iniciou atividade a Unidade de Cuidados Continuados do Instituto Portugués
de Oncologia, com infraestruturas préprias, estas cedidas pela Liga Portuguesa contra

o cancro, destinada a resposta aos doentes oncoldgicos da regido Norte.

Ainda em 1996, surge a primeira equipa domiciliaria de cuidados continuados, alocada
ao Centro de Saude de Odivelas (Lisboa); cuja pretensdo passou pela prestacédo de
cuidados ao doente em fase final de vida. Esta iniciativa local foi muito bem aceite, tendo

sido reconhecida a nivel nacional como uma atividade de elevado interesse.

A aprovacao do Plano Oncolégico Nacional 2001-2005, presente na Resolucao do
Conselho de Ministros n.° 129/2001, menciona a presta¢éo de cuidados paliativos como
um dos seus objetivos estratégicos; fazendo referéncia a necessidade da sua
distribuicdo geografica em territorio nacional, para que cheguem o mais perto possivel

dos doentes e familias que deles necessitem.

Apenas a 6 de junho de 2006, surge a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados

(RNCCI), com base no DL n.° 101/2006, que prevé a colaboragéo da Seguranga Social
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com o Ministério da Saude, no sentido de se prestar cuidados de salde as pessoas com

doencas incapacitantes e/ou incuraveis na fase avancada e no final de vida.

Em 2004, surgem novas diretrizes relacionadas com a aplicabilidade dos cuidados
paliativos. De acordo com a National Consensus Project for Quality Palliative Care
(NPC) e a OMS, a atuacao dos cuidados paliativos ndo se limita apenas a presenca de
doenca incuravel, mas também a pessoa com doenca grave e debilitante, mesmo que
curavel, pelo sofrimento que lhe est4 associado, proporcionando cuidados de suporte e
ndo apenas de fim de vida. Em Portugal, o Plano Nacional de Cuidados Paliativos
(PNCP) (DGS, 2004) considerava como destinatarios dessa tipologia de cuidados, o0s

doentes que nao tinham perspetiva de tratamento curativo.

Com o despacho n.° 28 941/2007, de 22 de novembro, é nomeado o grupo de trabalho
de CP; com vista a operacionalizagdo do previsto pelo PNCP, a consequente
implementacdo das diferentes respostas em CP a nivel nacional. Foi, portanto, exigido
a este grupo, a revisdo do PNCP; de forma que fossem incluidas todas as orientagfes
avancadas pela OMS, assim como considerada a realidade do sistema de saude do
pais, apds os primeiros passos na implementacdo dos CP. O PNCP surge como um
importante contributo ao movimento internacional dos CP, reconhecendo-os como
sendo parte integrante do sistema de saude; podendo qualquer doente aceder aos
mesmos em caso de necessidade, quer se encontre na sua residéncia, quer numa

instituicao de saude.

A identificacdo de graves deficiéncias no que toca ao direito da pessoa de ser
acompanhada e apoiada na fase final de vida por parte do CE, foi determinante para o
estabelecimento de diferentes principios, com vista a promocao de uma maior

dignidade, nomeadamente:

1) “Consagrar e defender o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida

a uma gama completa de cuidados paliativos;”

2) “Proteger o direito dos doentes incuraveis e na fase final da vida a sua propria

escolha;”

3) “Manter a interdicdo de, intencionalmente, se pér fim a vida dos doentes

incuraveis e na fase final da vida.” (p.4)

A OMS assume os CP como uma prioridade nas politicas de saude, sendo esta uma
preocupacéo de carater social e uma prioridade de salde publica. Neste sentido, O PNS

2004-2010 identificava os CP como uma area prioritaria de intervencao.
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Em Portugal, tem sido possivel observar um crescendo no nimero de programas de
atuacdo em CP, podendo ja identificar-se um numero consideravel de equipas
integradas em instituicdes publicas e também em unidades privadas. E nos documentos
disponibilizados pela Associacdo Nacional de Cuidados Paliativos (APCP) que as
mesmas sdo enumeradas. As equipas foram surgindo com base no empenho e
persisténcia de alguns pioneiros, em defesa de uma maior humanizagdo do cuidado
perante a doenca incuravel ou a fase final de vida. A criacao das diferentes equipas €
sujeita a um conjunto de critérios de qualidade e certificacdo, de forma a obter o
reconhecimento por parte da APCP, a Unica associacdo profissional de cuidados

paliativos reconhecida pelo Ministério da Saude.

A APCP, fundada em Portugal em 1995, constitui uma associagéo profissional composta
por profissionais oriundos de diversas areas e proveniéncias, mas que partilham o
interesse comum do desenvolvimento e pratica dos CP; estimulando o desenvolvimento,
o estudo, a investigacdo e o ensino dos CP. Neste sentido, a APCP pretende ser um
polo dinamizador dos CP em Portugal e um parceiro privilegiado no trabalho com as
autoridades responsaveis pelo desenvolvimento desta tipologia de cuidados;
objetivando, entre outros, contribuir para a credibilizacdo e garantia da qualidade das

estruturas que prestam ou venham a prestar CP (Capelas,2014).

Em 2012, é criada a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (LBCP), no DL n.° 52/2012
de 5 de setembro, onde € estabelecida a RNCP e a respetiva legislacdo, sob
responsabilidade do estado; sendo atribuida a sua coordenacao a Comissao Nacional
de Cuidados Paliativos (CNCP), em articulagdo com as Administracdes Regionais de
Saude, através dos respetivos coordenadores Regionais da RNCP. Em 2021, pelo
Despacho n.° 4676/2021, a CNCP foi atribuida a responsabilidade da elaboracédo e
implementacdo do Plano Estratégico de Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos
(PEDCP) para o biénio 2021-2022.

Ao longo dos anos, as equipas integrantes da RNCP foram sendo alvo de reajustes
desde que inicialmente definidas pelo DL n.° 101/2006, de 6 de junho. Assim, com base
no emitido na LBCP, as varias equipas dos diferentes niveis de prestacdo de CP
(EIHSCP, ECSCP, UCP) passaram a constituir parte integrante da RNCP, designadas
como Equipas Locais de Cuidados Paliativos, entendidas como equipas especializadas
responsaveis pela resposta a situacdes paliativas de maior complexidade. As unidades
de cuidados paliativos (UCP) contratualizadas com o setor privado ou social, ndo
integradas em hospitais de agudos, foram da mesma forma integradas na RNCP;
contudo, de acordo com o regulamentado na Portaria n.° 75/2017, de 22 de fevereiro,

partilham procedimentos com a RNCCI.
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Os PEDCP delineados para os biénios 2017-2018 e 2019-2020, permitiram estruturar
uma RNCP funcional, devidamente integrada nos trés niveis de intervencdo do SNS,
sendo eles os Cuidados de Saude Primarios, os hospitais de agudos e os Cuidados
Continuados Integrados; constituida por equipas especializadas em CP, responsaveis
quer pela prestacdo direta de cuidados, quer pelo desempenho de funcbes de
assessoria. Ao levar a cabo as orientacfes descritas nos diferentes planos, conseguiu-
se a distribuicdo geografica alargada desta tipologia de cuidados em Portugal
continental, contudo ainda com abrangéncia populacional limitada; dadas as
condicionantes relativas as dotacdes de recursos humanos abaixo do minimo

necessario, assim como as grandes necessidades formativas ainda constatadas.

O PEDCP 2019-2020 foi fundamental na integragdo dos CP Pediatricos na RNCP, com
base na Portaria n.° 66/2018 de 6 de marco, dando inicio a constru¢éo de uma resposta
de qualidade, integrada nos varios niveis do SNS e adaptada as necessidades da
crianga e jovens em situacdo de doenga cronica complexa e suas familias; assim foi
recomendada a constituicdo de 5 equipas intra-hospitalares “especializadas” em
hospitais de referéncia e ponderada a constituicdo de uma equipa intra-hospitalar “ndo
especializada” nos restantes servigos/departamento de Pediatria, equipas que devem

articular-se entre si e com as ECSCP.

A pandemia desencadeada pela Coronavirus Disease 19 (COVID-19) veio interferir de
forma negativa no desenvolvimento dos CP, na medida em que muitos dos recursos,
quer fisicos e humanos, pela necessidade de dar resposta a necessidades mais
prementes foram redirecionados. No entanto, tentou-se manter a atividade com base
naquilo que é preconizado, tendo sido prestados cuidados a doentes vitimas de infecao

pelo COVID-19, a par das restantes equipas de saude.

O PEDCP para o biénio 2021-2022 tem por base a inten¢cdo de recuperar todos os
recursos para as funcdes previamente estabelecidas pelas equipas de cuidados
paliativos; para que as mesmas seja possibilitado o desenvolvimento do seu trabalho

junto dos doentes e respetivas familias, de acordo com aquilo a que se propuseram.

1.1.21. Aqualidade dos cuidados em CP

A preocupacdo com a QdC tem sido constante desde Florence Nightingale, que tera
documentado vérias experiéncias ocorridas durante a Guerra da Crimeia, responsaveis
pelo desencadear da melhoria das condi¢des e da qualidade dos cuidados hospitalares.

Contudo, foi apenas na década de 70 que comecgou a surgir a preocupacao com 0s
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standards relacionados com os cuidados prestados na fase final de vida, associado ao
aparecimento do Internacional Work Group on Death, Dying and Bereavement;
reconhecendo que os CP requeriam o uso limitado de aparato tecnol6gico, mas carecem
de exigentes cuidados pessoais e de desenvolvimento de um ambiente terapéutico
(Capelas, 2014).

Cicely Saunders, pioneira e grande referéncia na filosofia dos CP, apontava a
necessidade de cuidados diferenciados, demonstrando assim uma prematura
preocupacdo com a importancia da qualidade dos cuidados. Saunders diferenciava as
instituicbes com base nos cuidados prestados, afirmando que ndo eram todos iguais e
gue a sua qualidade teria de ser obrigatoriamente monitorizada (Carter,2003).

Em 2001, assiste-se a aglutinacao de 4 importantes associa¢cdes de CP, a American
Academy of Hospice and Palliative Care, a Center to Advance Palliative Care, a Hospice
and Paliative Care, a Hospice and Palliative Nurses Association e a National Hospice
and Palliative Care Organization; constituindo o National Consensus Project for Quality
Palliative Care. Desta fusdo surge um importante documento que se tornou hum marco
do desenvolvimento dos CP - o National Quality Forum Framework of Preferencial
Practices - um modelo formativo e avaliativo para a promoc¢éao da filosofia dos CP, com

0 objetivo de melhorar a qualidade (Capelas, 2014).

Em 2006, a APCP emitiu um documento - a Organizagdo de Servicos em Cuidados
Paliativos: Critérios de Qualidade para as Unidades de Cuidados Paliativos; baseada na
premissa de que a definicao de critérios de qualidade é fundamental para a garante da
gualidade e para a sua respetiva monitorizacao, nos diferentes recursos especificos de
CP e também para a uniformizacao das praticas assistenciais. Este documento relne
os 32 critérios de qualidade a considerar pelas unidades de CP; entre outros aspetos
enumerados, interessa realgar o dominio apresentado como “Avaliagdo e Melhoria da
Qualidade”; onde se referem aos sistemas de registo e documentagao, ao sistema de
informag&o e monitorizacdo e a melhoria da qualidade. Relativamente aos sistemas de
registo e documentagéo, apresentam o critério 29 que refere “A histéria e o processo
clinico deverdo ser unicos e multidisciplinares” (p.14); no que toca ao sistema de
informag&o e monitorizagdo, importa destacar o critério 31 que reforga a necessidade
de existir um sistema de monitorizacdo dos indicadores assistenciais da equipa. Quanto
a melhoria da qualidade alertam para a necessidade de auto monitorizacdo e
autoavaliagdo da propria equipa, de forma que sejam identificados os pontos fortes e as
também as areas mais deficitarias na atuacdo. A este nivel, apresentam o critério 32
gue defende a criacdo e implementacdo de um processo sistematizado de melhoria da
gualidade (APCP, 2006).
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A nivel nacional, os CP tém vindo a tracar um percurso com base nos Planos
Estratégicos para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos, o PEDCP 2017-2018 e
o PEDCP 2019-2020. Os documentos referidos preocupam-se com o estabelecimento
de conceitos e com a distribuicdo territorial dos recursos. No entanto, embora ja se
observe uma distribuicdo alargada, ainda € notoéria a insuficiéncia e debilidade da
resposta as necessidades paliativas da populagdo. OS PEDCP estabelecidos para os
biénios de 2017-2018 e 2019-2020 possibilitaram a estruturagdo de uma RNCP
funcional, que incluiu trés niveis de cuidados do SNS, os Cuidados de Saude Priméarios,
os Cuidados de Saude Hospitalares e os Cuidados Continuados Integrados; formados
por equipas especializadas a assumir a prestacdo direta de CP, mas também de

assessoria.

Mais recentemente foi apresentado o PEDCP 2021-2022, onde é aceite que o
estabelecimento de exigentes padrdes de qualidade na prestacdo de cuidados ao
doente e sua familia em CP é determinante na garantia de uma melhor resposta as
necessidades identificadas; surge assim o Eixo Prioritario 11l - A Qualidade, com intuito
de reforgar a importancia do desenvolvimento e respetiva implementagédo de um sistema
progressivo de qualidade. Na perspetiva da melhoria da qualidade, sdo delineadas um
conjunto de estratégias a ser adotadas pelas diferentes equipas, homeadamente, a
realizacdo de reunides entre equipas locais concretas de CP nos varios niveis de
cuidados; aconselhando a articulacéo regular entre as mesmas, num intervalo ajustavel
as necessidades, de forma presencial ou virtual, para partilha de responsabilidades,
revisdo e discussao de casos clinicos. Noutro sentido, apontam como imprescindivel a
definicdo de indicadores mensuraveis das atividades das equipas de CP, evidenciando
o crescimento do numero e tipo de recursos de CP e a pertinéncia de balizar a qualidade
dos cuidados pretendidos. Defendem ainda a importancia da definicdo de normas e
critérios de qualidade, no sentido de utilizacdo de uma estratégia transversal a todas as
equipas locais de CP, com base em normas e critérios idénticos, para que seja possivel
a posterior analise de praticas e comparacéo de resultados, perspetivando a melhoria
continua da qualidade. E, ainda, indicada a definicio do sistema de certificacdo das
equipas, ajustado as necessidades e dindmicas estabelecidas, com vista a melhoria da
gualidade dos cuidados prestados; sugerindo a monitorizacdo regular através do
controlo interno da atividade; considerando os protocolos, critérios, indicadores e
normas de qualidade previamente assumidos, sugerindo a realizacdo sistemética de
auditorias internas ao trabalho desenvolvido. Acrescentam também, a possibilidade de

implementacao de auditorias por auditor externo & equipa, com vista a monitorizagéo de
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“‘outcomes” dos doentes, garantindo a equidade de acesso de todos os doentes a

tratamentos de qualidade em qualquer ponto dos cuidados.

Em Portugal, a resposta dada pela RNCP ¢ ainda insuficiente perante as necessidades
identificadas nos diferentes contextos de saude; merecendo, portanto, 0 empenho no
seu desenvolvimento, no qual se impbe a evidente necessidade de profissionais
formados e especializados nesta area. Também o CE, em 2003, evidenciou a
necessidade de programas estruturados de educacdo na formacdo de todos os
profissionais envolvidos nestes cuidados, de forma a obterem treino adequado para
exercerem as suas funcdes de forma concreta, criteriosa e culturalmente sensivel,
apontando diferentes niveis de formacao, de acordo com a frequéncia e intensidade do
contacto de cada profissional com doentes com necessidade de CP. No entanto,
reforcam a importancia dos profissionais que exercam funcdes em servicos cuja
atividade principal € a prestagdo de CP, cuidando de doentes com necessidades
complexas, disporem de formagéo especializada, associada a estagios em unidades de

reconhecida credibilidade.

No mesmo sentido a OE, em Diario da Republica n.° 135/2018, Série Il de 16/07/2018,
publicou o Regulamento n.° 429/2018, onde define o perfil de competéncias especificas
do enfermeiro especialista em Enfermagem Médico-Cirlrgica que integra, em conjunto
com o perfil de competéncias comuns do enfermeiro especialista apresentadas em
regulamento préprio, o conjunto de competéncias clinicas especializadas e
concretizadas consoante o alvo e o contexto de intervencdo, nomeadamente na area de
enfermagem a pessoa em situacao paliativa; de forma a constituir um enquadramento
regulador para a certificacdo das competéncias e elucidar os cidadaos relativamente ao

gue podem esperar destes profissionais especializados.

Ao regulamentar-se o perfil de competéncias especificas para o enfermeiro especialista
em Enfermagem Médico-Cirlrgica, na area de Enfermagem a Pessoa em Situagéo
Paliativa, assume igual interesse a definicdo dos Padrées de Qualidade dos Cuidados
Especializados (PQCE), na medida em que, segundo a OE, dever&o servir de norteadores
e constituir um referencial para a préatica especializada do enfermeiro especialista;

estimulando a reflexdo e a criacéo de projetos de melhoria continua da qualidade.

Assim, segundo o Regulamento PQCE em Enfermagem Médico-Cirurgica de 25 de
novembro de 2017, “O enfermeiro especialista na area de Enfermagem a pessoa em
situacao paliativa garantird os cuidados de enfermagem especializados numa perspetiva
interdisciplinar, a pessoa com doenca incuravel ou grave em fase avancada, progressiva
e terminal e seus cuidadores/familiares, nos diferentes contextos, maximizando o bem-

estar, a qualidade de vida, diminuindo o sofrimento, preservando a dignidade e, adotando
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uma pedagogia de valores que incremente esta filosofia junto do cidadéo e da sociedade
em geral”. Acrescenta ainda, que o enfermeiro especialista “concebe, implementa e
avalia planos de intervencdo para responder as necessidades das pessoas e familias
alvos dos seus cuidados, com vista a detecdo precoce, estabilizacdo, manutencéo e a
recuperacao perante situacbes que carecem de meios avancados de vigilancia,
monitorizagdo e terapéutica, prevenindo complicagdes e eventos adversos, tal como

na promog¢dao da saude e na prevengéo da doenga em diversos contextos de acédo”.

Os enunciados descritivos, definidos com base na procura permanente da exceléncia
no exercicio profissional para o Enfermeiro Especialista em Enfermagem a Pessoa em
Situacao Paliativa, enumerados nos PQCE, devem ser encarados como um instrumento
imprescindivel a uma melhor compreenséo do papel do enfermeiro especializado em
CP junto dos doentes, dos demais profissionais, do publico e dos politicos; e que
deverdo ser conhecidos por todos potenciando uma avaliacéo efetiva da qualidade dos
cuidados prestados.

Os cuidados especializados de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa sao,
segundo os PQCE, entendidos como sendo cuidados altamente qualificados prestados
de forma continuada & pessoa sob doenga incuravel ou grave, em fase avancada,
progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares, seja em contexto hospitalar, nos

cuidados de saude primarios ou mesmo em contexto domiciliario.

Perspetivam o diagndstico de necessidades e reconhecem a importancia de aspetos
psicoemocionais, valores e crencas na intensidade dos sintomas e do sofrimento, com
base numa abordagem multimodal e multidimensional, com vista & obtencdo da méaxima
satisfacdo do doente; a elaboracdo, implementacdo e (re)avaliacdo dos planos de
cuidados, numa abordagem abrangente, compreensiva, numa avaliacdo holistica da
saude do individuo e da satisfacéo das suas necessidades, recursos, objetivos e desejos,
tendo em conta a preservacao da sua dignidade, a maximizacéo da sua qualidade de vida
e a diminuicdo do seu sofrimento; o respeito pela singularidade e pela autonomia

individual, nas vivéncias individuais especificas dos processos de morrer e de luto.

Perseguem a otimizac&o de resultados nos doentes com necessidades complexas, com
recurso a uma relacdo de confianca, um sentimento de solidariedade e de
empoderamento que ultrapassa o desempenho das tarefas de cuidar. A relagcéo
terapéutica estabelecida deve ser caraterizada por limites mutuamente acordados,
tendo por base a parceria terapéutica com o doente e 0s seus cuidadores, a ser
desenvolvida num curto espaco de tempo, assim como ajustavel aos diferentes
contextos; devendo contar com a estreita colaboracdo com outros membros da equipa

multidisciplinar de salde e/ou servi¢os de apoio.
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O PEDCP para o biénio 2017-2018 avanca, de acordo com a Associacdo Europeia de
Cuidados Paliativos (EAPC), com a diferenciacdo em niveis relativamente aos CP
prestados; introduz o conceito de Abordagem Paliativa (AP) e distingue-a dos CP
generalistas e especializados, realgcando os Centros de Exceléncia. A AP compreende
0 conjunto de métodos, estratégias e procedimentos utilizados em CP no
acompanhamento dos doentes em estruturas ndo especializadas em CP; devera ser
transversal a todo o sistema de saude e prestada por todo e qualquer profissional de
saude, que devera aceder a formacdo basica em CP, para que seja capaz da
identificacdo precoce das necessidades e encaminhar as situagbes de maior
complexidade para outro nivel de diferenciagéo.

Apontam os CP Generalistas; estes prestados por profissionais que muito embora ndo
fagam dos CP o foco principal da sua atividade profissional, a prevaléncia de doentes
com doenca incuravel e progressiva é alta, devendo dispor de conhecimentos e
competéncias avancadas nesta area, nomeadamente formacdo de nivel intermédio

obtida a nivel pés-graduado.

Acrescentam os CP Especializados, sendo aceite que estes profissionais exercem o
acompanhamento clinico dos doentes e familias com problemas de alto grau de
complexidade; realizam consultadoria aos profissionais dos outros niveis de diferenciacéo;
asseguram a articulagdo com as universidades, as escolas de saude e os centros de
investigacdo, com o objetivo de desenvolver o ensino, a investigagéo e a divulgacao dos
CP; a estes é exigida a formag&o avancada em CP (p6s-graduacédo e/ou mestrado), bem

como a realizagéo de estagio em unidades/equipas devidamente certificadas.

Os centros de exceléncia constituem a referéncia a nivel da educacdo, investigacdo e
divulgacao dos CP, desenvolvendo standards e novos métodos; além de assegurarem
a prestacdo de CP especializados nos diferentes contextos, em internamento, em
ambulatério, em apoio domiciliario, em consultadoria, entre outros; e em simultaneo

desenvolvem atividade académica no dominio da formacao e da investigagéo.

Capelas (2014) preocupou-se com a definicdo de qualidade dos cuidados em CP, e
designou-a como a “(...) prestacdo de cuidados tecnicamente adequados, suportados
numa boa base comunicacional, com tomadas de decisdes partilhadas e culturalmente
sensiveis” acrescenta ainda que passa por “coordenar, conciliar os desejos do doente

e sua familia, com o espetro de respostas do sistema nacional de saude” (p.63).

De acordo com 0 mesmo autor, o conceito de qualidade dos cuidados na fase final de vida,

pode ser entendido de acordo com os diferentes intervenientes no processo de doenca.

Para os profissionais de saude salvaguardar a qualidade implica “a presenca dos

familiares e outras pessoas relevantes, o controlo da dor, estar fisicamente confortavel
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e manter a dignidade. De uma forma ainda mais diferenciada, apontam a satisfacdo com
0S mesmos, o controlo dos sintomas fisicos, a satisfacdo das necessidades do cuidador

e apoio no luto, das necessidades espirituais, o controlo de sintomas psicolédgicos ou

emocionais, a experiéncia vivenciada no processo de morrer, a continuidade dos
cuidados, o planeamento avancado dos cuidados, a comunicacdo e, por fim, a
satisfacdo das necessidades culturais” (p.63).

Para os doentes e familia, a qualidade passa pelo “efetivo controlo da dor e outros
sintomas fisicos, cognitivos e emocionais, apoio nas questdes praticas, apoio emocional
e espiritual, competéncia dos profissionais, conhecimento, clarificagéo e respeito pelas
suas preferéncias e, consequente o respeito pela sua autonomia, tomadas claras de
decisdo, preparacdo para a morte com planeamento avancado dos cuidados,
transposicdo das preferéncias e decisdes para o processo clinico, acessibilidade,
coordenacgéao e continuidade dos cuidados, baixa burocracia, evitar agressividade dos
cuidados no periodo peri-morte e prolongamento desnecessario da morte, sensacgéo de
controlo da situacdo, possibilidade de se manterem ativos, alivio da sobrecarga dos
cuidadores, adequada comunicagdo com os profissionais e em especial sobre o
prognostico, sentimento de plenitude, manutencdo de dignidade, poder morrer onde
desejaria, contribuir para o bem-estar dos outros e afirmacdo da sua holicidade, n&o
abandono, apoio dos que ficam apds a morte, adequado ambiente fisico, enfim, melhoria
da qualidade de vida” (p.64).

A avaliagdo da qualidade dos cuidados de saude, especificamente nos cuidados

paliativos, de acordo com Capelas (2014), assume grande importancia, uma vez que:

e “Promove a responsabilizacdo dos profissionais de saude e gestores,
capacitando-os para as tomadas de decisdo, nomeadamente quanto a

formacéo dos profissionais;

e Permite a incorporacao das prioridades dos doentes nas politicas de saude, a
regulacdo da contratualizacdo de servicos, a avaliacdo externa, a adequada
transmissao de informacdes aos doentes e outros prestadores, assim como o

reconhecimento dos cuidados paliativos como area de especialidade;
¢ Identifica e minimiza erros clinicos;
¢ Identifica efetividade, eficiéncia dos cuidados e areas de melhoria;

e Antecipa como as tendéncias demogréficas afetardo futuras necessidades e
disponibilizacéo de cuidados;

e Promove a acessibilidade dos doentes aos melhores cuidados paliativos
possiveis;
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o Adapta os cuidados as necessidades dos doentes, integrando os seus desejos,

objetivos e preferéncias no plano terapéutico” (p.64).

Capelas (2014) assume como componentes fundamentais de cuidados em fim de vida de
gualidade, os seguintes:

o Os doentes serem detentores do conhecimento e compreensao acerca da sua
situagdo clinica, prognostico, riscos/beneficios do tratamento; no sentido da
tomada de decisdo consciente e esclarecida.

e Os objetivos do tratamento devidamente clarificados;

e Os cuidados disponibilizados/prestados vdo de encontro aos

objetivos/decisdes estabelecidas pelo doente/familia;

e Promocdo da qualidade da vida, enfatizando-a; prestando cuidados
multidimensionais (praticos, emocionais e espirituais), minimizando o0s

sintomas e o sofrimento.

1.1.2.2. Indicadores de Qualidade em Cuidados Paliativos

Donabedian, o precursor da QS, aumenta o grau de complexidade do conceito de
“qualidade” ao referir que nenhum nivel de qualidade deve ser aceite como satisfatorio;
a continua procura pelo fazer cada vez melhor devera estar intrinseca a qualquer
processo. Ao debrucar-se na probleméatica da QS, considerou que a saude, tem de
resultar da combinacéo entre a aplicacdo da ciéncia e da tecnologia, com aqueles que
sdo entendidos enquanto fundamentos assistenciais basicos da relagdo humana. O
desenvolvimento do seu trabalho ao longo dos anos, foi determinante para a introducéo
de inmeras noc¢des e ideias de monitorizacdo no que concerne a avaliacdo da QS, de
forma a garantir a exceléncia dos servicos prestados. Definindo e baseando-se nos sete
pilares da qualidade - a efetividade, a eficacia, a eficiéncia, a otimizacao, a legitimidade,
a aceitabilidade e a equidade - considerou que se usados e medidos de forma isolada
ou num sistema combinado, conduzem aquilo que é assumido como “qualidade em
saude” (Donabedian, 2003).

O mesmo autor avanca com a necessidade de monitorizacdo, sugerindo a medicéo da
qualidade obtida. Em reposta, reconhece-se a importancia do recurso a “indicadores”.
De uma forma geral, os indicadores refletem uma determinada carateristica de algo ou
alguém; no entanto no que respeita a saude, estes representam um estado de saude,

sendo reconhecidos como ferramentas Uteis para a monitorizacdo, avaliacdo e
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compreensdo da QdC. De referir, que também os indicadores estéo sujeitos a condicbes
e limitacBes a sua utilizacdo e aplicacdo, dai que na interpretacdo dos resultados é

fundamental considera-las (Queen et al., 1993).

Em 2018, a Pan American Health Organization (OPAS) apresentou umas das definices
mais consensuais relativamente ao conceito de indicadores de salde; descrevendo-os como
medidas sintese, fornecedores de informacao relevante acerca de determinados atributos e

dimensdes do estado de saude, assim como do desempenho do sistema de saude.

No sentido de se proceder a avaliacdo dos cuidados de salde no que toca a sua
gualidade, Donabedian apresentou uma triade de indicadores de qualidade — os de
estrutura, os de processo e 0s de resultado. Esta caraterizacdo possibilita a realizagéo
de uma analise e avaliagdo da qualidade, permitindo a definicdo de estratégias de

melhoria necessarias e promotoras do nivel de qualidade pretendido.

Por indicadores de estrutura aceitam-se aqueles relacionados com o ambiente onde os
cuidados séo prestados. A este nivel a avaliacdo devera integrar a analise dos recursos
materiais, como as instalacdes, os equipamentos e o suporte financeiro; 0s recursos
humanos, relativamente a sua quantidade e qualificacéo; e outros aspetos institucionais
ou de gestdo, como a organizacao do pessoal de saude, assim como as metodologias
de avaliacdo. Os indicadores de estrutura sdo compreendidos como sendo insuficientes,

por si sO, para uma avaliagdo real da qualidade (Capelas, 2014).

Os indicadores de processo procuram a avaliagdo das metodologias da prestacao de
cuidados; a este nivel tenta observar-se como sao efetivamente prestados os cuidados,
como se determinam os diagnosticos, como se aplicam os tratamentos, e como se
efetuam as respetivas prescricdes e referenciagbes. As medicbes do processo séo
essenciais na percecao clara se o praticado vai de encontro ao padrdo internacional;
determinando as areas deficitarias e passiveis de maior necessidade de investimento;

sendo a aplicacédo destes o nucleo forte do processo de avaliacéo da qualidade.

Os indicadores de resultados tém a ver com os resultados e consequéncias dos
cuidados, dizem respeito as mudancas favoraveis, ou ndo, no estado de saude atual
gque podem resultar dos cuidados prestados. Possibilitam a oportunidade de
compreender as experiéncias vivenciadas pelos doentes e avaliar a eficcia, eficiéncia
e efetividade; medindo as altera¢gfes ao estado de saude ou clinico dos doentes e familia

apos as intervengdes implementadas.

E com base na necessidade de implementacdo e melhoria da qualidade; nas
dificuldades na elaboracao de estudos com robustez cientifica que avaliem a efetividade
e eficacia; na importancia dos diferentes servicos disponibilizarem e partilharem

evidéncia dos seus resultados e fornecerem informacao que permita a comparagao com
76



o trabalho desenvolvido por outras equipas/servicos que surgem os indicadores de

gualidade e a sua elevada pertinéncia (Capelas, 2014).

Capelas (2014) reconhece os indicadores de qualidade como um conjunto de elementos
mensuraveis da pratica, para os quais h& evidéncia e consenso e que poderdo ser
usados para avaliar a qualidade, e consequentemente proporcionar a mudanca; devem
permitir niveis de variagcdo nos resultados e serem sensiveis as variaveis criticas. A sua
aplicacdo deveréa ser de carater interno, permitindo a auto monitorizacao; e ao mesmo
tempo ter utilidade externa, possibilitando a realizagdo de auditorias e analises

comparativas entre diferentes estruturas e recursos.

A utilizac&o dos indicadores de qualidade tem como principal objetivo, medir a extensdo
em que o sistema de salde, e consequentemente todos os seus profissionais, prestam
cuidados tendo por base de atuacao o respeito pelos desejos e preferéncias do doente

e a evidéncia cientifica no momento.

A formulacéo pratica do indicador de saude deve considerar um conjunto de atributos
ou propriedades dos componentes e processos, assim como da hatureza dos sistemas
de informagé&o que estédo na origem dos dados que utilizam; neste sentido um indicador
tem tanta mais qualidade, quanto maior a sua validade, fiabilidade, representatividade,
simplicidade, baixo custo e preceitos éticos (Pereira, 2009). De forma a serem
reconhecidos como instrumentos avaliadores da qualidade, segundo Capelas (2014),
os indicadores deveréo reunir, de uma forma intrinseca, um conjunto de caracteristicas,

de acordo com o abaixo apresentado:

e Validade, devem permitir a adequada correlagdo entre as medi¢cbes e a

qualidade dos cuidados;

o Especificidade, devem constituir elementos constantes e representativos do

processo de prestagdo de CP;

e Comunicabilidade, a sua relevancia deve poder ser bem explicada e

compreendida pelo alvo dos cuidados;

» Efetividade, devem medir o que é pressuposto medir, resistentes a interesses
perversos, e reveladores de que a sua utilizacdo é efetiva na melhoria da

gualidade de vida do doente e familia;
o Fidedignidade, devem ser completos, precisos, consistentes e reproduziveis;
o Objetividade, devem ser independentes de julgamentos subjetivos;

o Contextualizacdo, ndo devem ser afetaveis pelo contexto, ou entdo ajustarem-

se perante contextos especificos;
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e Generalizacao, possiveis de utilizar em diferentes contextos;
o Repetibilidade, serem sensiveis a mudancas ao longo dos tempos;

o Comparabilidade, devem possibilitar comparacdes externas com base em

dados semelhantes;

e Interpretabilidade, devem possibilitar uma pronta interpretacdo, sendo Uteis
para a tomada de deciséo;

e Reparabilidade, devem poder ser sujeitos a mudancas nas medicdes se

alteracdo das praticas;

o Disponibilidade, devem ser de facil utilizacdo mesmo com pouco uso de

recursos;
o Atributividade, devem refletir a qualidade dos cuidados.

Os resultados atingidos com base na medicdo conseguida através da utilizacdo dos
indicadores de qualidade identificados como representativos da alta qualidade dos
cuidados; facilitam a identificagdo de areas de melhoria em todos os aspetos do cuidar
e em diferentes cenarios onde os CP sejam prestados. Funcionam como marcadores
de potenciais boas ou mas préticas e resultados, que perante a sua identificagcdo clara
sdo passiveis a medidas de melhoria ou corretivas. De forma isolada, ndo servem para
determinar a ma qualidade dos cuidados, mas devem ser compreendidos como
sinalizadores de areas do cuidado merecedoras de uma maior reflexao. No processo de
avaliacdo da qualidade, determinar se é ou ndo um problema e a sua natureza, carece

de uma cuidadosa e competente analise clinica.

A NPC e o National Quality Forum (NQF), preconizam oito grandes dominios, aos quais
os indicadores de qualidade deverdo atender, de forma traduzir a natureza holistica do

cuidar em CP, nomeadamente:

e Estrutura e processo do cuidar - inclui a avaliagdo das questbes de
organizacao, formacéo e treino dos profissionais, continuidade dos cuidados e

capacitacdo dos doentes para a tomada de deciséo;

e Aspetos fisicos do cuidar - contempla a medicéo, a avaliagdo, a documentagéo
e a abordagem da dor e demais sintomas, com base na melhor evidéncia

possivel;

e Aspetos psicolbgicos e psiquiatricos do cuidar - abarcam a avaliacdo, medicéo,
documentacdo e abordagem da ansiedade, depressao, delirium, e demais

sintomas psicolégicos;
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o Aspetos sociais do cuidar - refere-se a promocao com regularidade de conferéncias

familiares e implementacgéo de planos adequados de cuidados sociais;

e Aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar - avaliar se as dimensbes

espirituais e existenciais sdo respondidas com base na melhor evidéncia,

e Aspetos culturais do cuidar - incluem a avaliacdo das necessidades e da
realidade cultural no sentido de ajuste dos cuidados prestados;

e Cuidados ao doente em morte iminente - centra-se na avaliacdo do
reconhecimento e documentacéo de transi¢cdo para a fase final de vida, e se na

mesma sao respeitados os valores e decisdes dos doentes e familia;

e Aspetos éticos e legais do cuidar - ttm em conta a existéncia de documentacéo das

preferéncias do doente, dentro do limite da aplicacdo das normas e leis em vigor.

A inexisténcia em Portugal de indicadores de qualidade que orientassem o0s servi¢os de
CP, e porgue a melhoria da qualidade € um dos processos dos CP e um direito de todos
gue deles necessitam levaram a que Capelas se debrucasse sobre esta problematica e
desenvolvesse um estudo em 2014, onde determinou um conjunto de 101 indicadores
(22 de estrutura, 63 de processo e 16 de resultado) de qualidade para os servigos de

CP em Portugal.

Em 2017, Capelas et al. avanga com os resultados de um novo estudo, onde determinou
os 25 indicadores bésicos e prioritarios para os servicos de CP em Portugal; dos quais
fazem parte: 4 indicadores de estrutura, 20 indicadores de processo e 1 de resultado.
Este conjunto de indicadores permite uma analise objetiva e sistematizada dos
cuidados, contribuindo para uma melhor cultura de avaliacdo, a partir da qual se

conseguira melhor resposta assistencial, efetividade e eficiéncia.

2. PERCURSO METODOLOGICO

Apresentados os referenciais tedricos que sustentam a problematica em estudo,
passamos a apresentar o percurso metodoloégico que se constitui “como ponto
nevralgico para o desenvolvimento da investigacdo, podendo conferir a pesquisa

originalidade, rigorosidade e reconhecimento cientifico” (Valle & Ferreira, 2024, p.2).

A metodologia de investigacdo é de facto “um processo de selecdo da estratégia de
investigacdo, que condiciona, por si s0, a escolha das técnicas de recolha de dados (...),

gue deverdo ser adequadas aos objetivos definidos (Sousa & Baptista, 2011, p.52).
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2.1. Problemética em estudo, Questéo orientadora e Objetivos

A qualidade dos cuidados as pessoas em fim-de-vida e sua familia tem vindo a consti-
tuir-se como um problema do sistema de saude pelo facto da auséncia de dados exis-
tentes nos varios relatorios de saude, incluindo os da OMS (Singer & Bowman, 2002).
Assim, a definicdo e adoc¢éo de indicadores de bons cuidados, avaliando a globalidade
das dimensdes a partir da perspetiva do doente e familia, dever& ser encorajada, apon-
tando-os como sendo determinantes na monitorizagcédo da evolugédo dos cuidados (Ca-
pelas, 2014). De acordo com 0 mesmo autor, a existéncia de um processo sistematizado
de apreciacao e supervisado global da organizacéo e dos cuidados prestados € determi-
nante na melhoria integral dos cuidados, possibilitando atingir elevados niveis de quali-
dade, quer na utilizacdo dos diferentes instrumentos, quer no respeito pelos principios

e filosofia dos CP.

E de realcar, que o estudo desenvolvido por Capelas et al. (2018) em Portugal, deter-
minou 25 indicadores de qualidade basicos e prioritarios a considerar em CP. Contudo,
a recente estruturacdo/organizacdo das diferentes equipas, a insuficiéncia de recursos
materiais e humanos, ndo permitem ainda resposta/operacionalizagédo/contratualizacédo

de indicadores em tdo grande escala.

Também, a OE (2017), alerta para a necessidade de uma (...) a reflex&o critica e ino-
vacao no sistema de melhoria continua da qualidade do exercicio profissional dos en-

fermeiros especialistas (p.23)

O PEDCP para o biénio 2021-2022, identifica como eixo prioritario de investimento, a
gualidade. Aponta a necessidade de definicdo de indicadores de qualidade como ga-
rante de uma melhor resposta as necessidades dos doentes/familias, com vista a exce-
Iéncia do servico. A CNCP considera que a existéncia destes critérios permite a identi-
ficacdo das lacunas existentes no funcionamento das diferentes instituicbes, estimu-

lando a procura de solu¢Bes com vista a melhoria continua.

A nossa experiéncia profissional em cuidar de pessoas em final de vida em unidade de
medicina e servigo integrado de cuidados paliativos, sensibilizou-nos para a necessi-
dade de pesquisar como melhorar a qualidade dos cuidados, colocando-se assim a
guestao de investigagdo: Quais os indicadores de qualidade prioritarios a utilizar na ges-
tdo da qualidade pelo SICP da ULSAM? Com o objetivo de Identificar um conjunto de

indicadores de qualidade prioritarios para o SICP da ULSAM.
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2.2. Desenho do Estudo

O SICP da ULSAM, tem trabalhado no sentido de responder aos indicadores de quali-
dade contratualizados com a Administracdo Regional de Saude (ARS) do Norte. De
acordo com o ultimo relatério interno de atividades da ECP, referente ao ano 2020, cum-

priu 8 indicadores de qualidade.

Assim, o presente estudo tem como propdsito identificar um conjunto de IQ prioritarios
a apresentar a direcdo do SICP de forma a possibilitar o desenvolvimento de projetos
de melhoria continua da qualidade. Optou-se por um estudo metodol6gico com recurso
a técnica de Delphi, com vista a determinacdo de consenso de um grupo de peritos
acerca dos indicadores de qualidade prioritarios num servico de cuidados paliativos.

O estudo iniciou-se com a definicdo do seu objetivo e a identificagdo dos 1Q a incluir no
processo de investigacao. Foram utilizadas diferentes bases de dados, nomeadamente,
a B-on®, a Medline® e a SAGE®, para a obtencao de informacao relevante, utilizando
0s seguintes descritores: qualidade, qualidade em saude, qualidade dos cuidados de
enfermagem, qualidade em CP e indicadores de qualidade em CP. O espaco temporal
da pesquisa situou-se dos ultimos 5 a 10 anos. Foram também utilizados diferentes es-
tudos académicos desenvolvidos em torno da qualidade em CP e noutros contextos de

enfermagem, de forma a fundamentar a pesquisa.

Os IQ basicos e prioritarios identificados e incluidos neste estudo foram os definidos por
Capelas et al. (2018). Este estudo, definiu IQ para os CP em Portugal através da técnica
de obtencg&o de consensos. Obtiveram-se, assim, 25 1Q béasicos e prioritarios para as
equipas de CP em Portugal. Este conjunto de 1Q, como referido, integra trés tipos de
categorias: os indicadores de estrutura, os indicadores de processo e os indicadores de

resultados.

Tendo em consideracdo as informacdes recolhidas aquando da revisdo da literatura
procedeu-se a elaboracao do primeiro questionario, posteriormente submetido ao painel
de peritos que, apdés convite, consentiram a participacdo no presente estudo. Nesta
primeira ronda, seguiram os 25 |IQ considerados basicos e prioritarios para as equipas
de CP determinados por Capelas et al., utilizando uma escala do tipo Likert para
avaliagdo de cada um dos IQ - Discordo totalmente, Discordo, Nem discordo nem
concordo, Concordo e Concordo totalmente - de forma a avaliar o grau de concordancia
com 0s mesmos, com base na experiéncia individual/realidade de cada um, de acordo

com o preconizado para a técnica de Delphi.
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Apbs a realizacdo e andlise dos resultados obtidos na primeira ronda, avancou-se para
a segunda ronda com os 21 IQ que obtiveram um grau de consenso baixo e moderado
na tentativa de constituicdo de um conjunto de indicadores mais robusto e

consequentemente mais interessante para o SICP.

No documento final sdo apresentados os 9 indicadores que obtiveram o grau de
consenso elevado e muito elevado apds a implementacdo da técnica de consensos,
com base na opinido do painel de avaliadores. De forma, a dar conhecimento a equipa
do SICP do estudo de investigagao a decorrer foi realizada uma acéo de formagéo, onde
se promoveu a reflexdo acerca da importancia dos 1Q na qualidade dos cuidados
prestados, assegurando a apresentacdo dos resultados aquando do término deste
processo de investigacdo noutro momento oportuno.

De seguida, de forma a uma melhor compreensdo, é apresentado, em forma de

esquema, as diferentes fases da investigacao realizada (Figura 1).

Defini¢do do problema e Pesquisa bibliografica

¢ |dentificagdo dos IQ para os CP

. o Definicio do painel de peritos
' e convite

. e Anélise dos resultados obtidos

. L S . nalz2ronda
4li 2 : x

Analise dos resultados da 1.2ronda . e Confrontacio com os graus de
""""""""""""""""""""""""""""""""""" consenso
OO L SO

Elaboragdo do 2.2 questionario
ﬂ_ """"" . o Analise dos resultados obtidos
"""""""""""""""""""""""""""""""""""""" . 2.2ronda

___________________________________________________________ . e Confrontacdo com os graus de
Il § consenso

Conjunto final dos 1Q prioritdrios

para o SICP

Figura 1 - Apresentacdao, através de esquema, das diferentes fases da investigacao
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2.3. Técnicade Delphi

Facione (1990) citado por Marques e Freitas (2018) consideram a técnica de Delphi
“uma poderosa técnica de investigacao, pois permite reunir um conjunto de opiniées de
especialistas separados geograficamente, levando a resultados densos sobre teméticas
complexas e abrangentes” (p.390).

Capelas (2014) descreve o processo de Delphi como “uma metodologia de obtencao de
consensos, com especial énfase no julgamento informado, prevenindo a confrontacdo e
proporcionando o anonimato, através de um processo multietdpico interativo que
transforma opinidbes em consensos, (...) é assumido como o método que melhor usa a

interagdo grupal”.

Esta metodologia permite a obtencdo de consensos sem 0 enviesamento de técnicas
como: “a discussdo do grupo ou reunido de compromissos, encoraja a opiniao sincera,
uma vez que néo existe pressdo do grupo nem de personalidades dominantes” (p.99);
reduz o ruido de comunicagdo em grupo; permite a utilizagédo de ferramentas eletrénicas
facilitando a adesdo, por possibilitar uma gestdo do tempo para resposta ajustada a
cada participante, e possibilitando a constituicdo do painel de avaliadores recorrendo a

diferentes areas geograficas (Capelas, 2014).

Acresce que através deste método, os avaliadores envolvidos possuem tempo para
refletir devido a sequéncia sequencial dos questionarios, assim como, permite que se
mantenham centrados na problemética, pela natureza estruturada dos questionarios.
Por outro lado, permite a reavaliacdo da opinido dos avaliadores pois preconiza que a
cada etapa do estudo sejam fornecidas as conclusées a que se chegou, sendo

colocados perante a opinido de outros (Capelas, 2014).

Marques e Pereira (2018), no mesmo sentido, reconhecem nas tipologias de Delphi um
nacleo comum de caracteristicas que as define e distingue de outras, nomeadamente,
0 anonimato dos avaliadores, o feedback das contribui¢des individuais, a construcdo e
apresentacdo da resposta do grupo como um todo e a possibilidade de reviséo e

alteragcéo das respostas.

O anonimato permite ultrapassar barreiras e problemas da comunicagéo cara a cara;
como a capacidade de persuasdo e dominio psicolégico de alguns membros do painel
de participantes, relutancia natural em exprimir opinides impopulares ou em modificar

pontos de vista e efeitos de convencimento de minorias, cujas opinides e argumentos
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sdo fundamentais no processo, prevenindo os efeitos de vieses pessoais. Desta forma,

todos participam e oferecem a sua contribuicéo.

O feedback disponibiliza aos especialistas as opinibes proferidas pelos participantes
entre diferentes rodadas de questionarios, apresentando a opinido deles como um todo;
além disso permite aos individuos modificar ou aperfeicoar os seus julgamentos em

reacao e resposta aos pontos de vista coletivas e do grupo.

Massaroli et al. (2017) apontam como principais constrangimentos desta técnica as
condicionantes relacionadas com a disponibilidade dos especialistas no fornecimento
da informacéo. Se a informacgéo disponibilizada ndo for confiavel os resultados da
técnica de Delphi s&o afetados negativamente. Noutro sentido, real¢ca as limitages
temporais, dada a possibilidade de recolha da informacdo poder tratar-se de um
processo demorado, condicionando a tomada de deciséo rapida. Destaca, ainda, o risco
de as opinibes divergirem em grande escala ou a existéncia de influéncia de algum
participante mais forte, impossibilitando a obtencdo de consenso e condicionando a

concretizagdo dos objetivos do estudo.

Neste estudo, a metodologia utilizada designa-se de Delphi normativo, uma vez que se
perspetiva a identificacdo, o estabelecimento de objetivos e prioridades, no lugar de
especulacdes e previsdes. Com este tipo de Delphi procura-se estruturar e projetar um
determinado assunto, mas com base no que é desejavel e ndo no que é provavel que

aconteca (Yousuf, 2007).

2.3.1. Constituicdo do painel de avaliadores

Marques e Pereira (2018) defendem que grupos heterogéneos produzem solucdes de
maior qualidade e aceitacdo. E fundamental que o painel seja equilibrado entre
imparcialidade e interesse no assunto, variado em termos de experiéncia, areas de

especialidade e perspetivas relativamente a problematica. Aponta a inclusdo de

professores universitarios como uma mais-valia.

A constituicdo do painel passa por ser um processo dirigido, ndo representativo, uma
amostragem preocupada em conter pessoas com bastante conhecimento e experiéncia
extensa na &rea em estudo, chamados de peritos. Estes devem ter conhecimento e
experiéncia em relacdo ao assunto investigado; capacidade e vontade para participar;

tempo suficiente para participar no estudo Delphi e capacidades efetivas de comunicacao.
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Quanto ao numero, Marques e Freitas (2018) indicam que ndo devera ser inferior a 10,
considerando que um namero menor compromete os resultados em termos de consenso
efetivo e relevancia das informacdes obtidas. Apontam que o numero muito elevado de
avaliadores prejudica a producdo de novas ideias e torna a andlise e interpretacdo dos
dados muito complexa. Alertam para a necessidade de inclusdo de um ndmero superior
a 10 no painel de peritos, de forma a salvaguardar as desisténcias do estudo ao longo
de aplicacdo da metodologia.

A constituicdo e inclusdo dos participantes no painel de peritos de acordo com a
metodologia de investigacdo utilizada — a técnica de Delphi considerou um conjunto de
critérios, previamente definidos pelo investigador. Neste sentido, foram definidos os

seguintes critérios:
e Ser detentor de Licenciatura em Enfermagem, Medicina, Servigo Social e/ou
Psicologia;
e Ter experiéncia profissional em CP superior a 3 anos;

e Ser formador ou detentor de formacgdo intermédia ou avancada e/ou
desenvolvimento de investigacdo na area dos cuidados paliativos.

Para a realizacdo do presente estudo, o painel de peritos integrou 15 profissionais de
salude que responderam aos critérios de inclusdo estipulados. De forma a uma

caraterizagdo sociodemografica detalhada, € apresentado abaixo um conjunto de

gréaficos com a informacao relevante:

Distribuig&o por Idade do painel de peritos

Superior a 50 anos ® Entre 40-49 anos = Entre 30-39 anos

Gréfico 2- Distribuicdo do painel de peritos relativamente aidade

Relativamente a idade (Grafico 2), o painel de avaliadores €& constituido

maioritariamente por profissionais em que se situam entre os 40-49 anos.
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Distribuicdo por género do painel de peritos

® Feminino = Masculino

Gréfico 3 — Distribuicdo do painel de peritos de acordo com o género

No que toca ao género (Gréfico 3), mais de metade dos participantes incluidos no painel

de peritos representam o sexo feminino.

Distribuic&o do painel de peritos por categoria
profissional

® Enfermagem Medicina ® Psicologia

Gréfico 4 — Distribuicdo do painel de peritos relativamente a area profissional

Quanto a categoria profissional (Gréafico 4), a enfermagem é a area mais representada
com 9 profissionais, seguida da medicina com 4 representantes, e a psicologia; com

apenas 2 participantes.
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Distribuicdo do painel de peritos pelo nivel de
formacdo em CP

Mestrado Pé6s-Graduagdo  m Doutoramento

Gréfico 5 - Distribuigdo do painel de peritos relativamente ao nivel de formagéo em CP

No que concerne ao nivel de formacdo em CP, como pode ser observado no gréfico
apresentado (Gréfico 5), 14 dos individuos que constituiram o painel de avaliadores sao
detentores de formacéo avancada em CP, destes 13 sdo detentores do grau de mestre e

1 é doutorado. Apenas 1 participante possui o nivel de formacgé&o intermédio em CP.

No quadro 2 apresenta-se a experiéncia profissional geral e especifica em CP do painel

de peritos.
Minimo Maximo Média Mediana
Experiéncia profissional geral (anos) 8 38 20,6 20
Experiéncia profissional especifica em CP (anos) 3 30 11,6 10

Quadro 2 - Caraterizagao do painel de peritos relativamente a experiéncia profissional geral e especifica em CP

No que se refere a experiéncia profissional geral, esta encontra-se entre os 8 e os 38

anos, sendo que a média é de 20,6.

Relativamente a experiéncia profissional especifica em CP, esta varia entre 0 minimo

de 3 e 0 maximo de 30 anos, sendo a média de 11,6 anos.
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2.3.2. Procedimento para analise dos dados

A definicdo do nivel de consenso na fase inicial do processo de investigacdo, quando
se opta pela técnica de Delphi para a realizacdo dum estudo qualitativo, é fundamental;
na medida em que ira possibilitar a recolha dum conjunto de opinides de especialistas,
gue se encontram geograficamente afastados, possibilitando a obtencéo de resultados

acerca de problematicas complexas e muitas vezes de grande abrangéncia.

Marqgues e Freitas (2018) referem que “o consenso foi atingido quando pelo menos dois
tercos dos participantes classificaram um item com quatro ou cinco na escala de Likert
de cinco pontos, e a estabilidade quando menos de um tergo mudou as suas respostas

entre rodadas” (p. 400).

Para Capelas et al. (2018), o nivel de consenso avalia-se através da andlise de trés
medidas estatisticas: 0 grau de concordancia, a mediana e o intervalo interquartil. O
grau de concordancia define-se como: “percentagem de sujeitos que concordam ou
concordam muito”, a mediana apresenta o valor que se encontra no meio de uma fila
ordenada de valores e o intervalo interquartil € a diferenca entre 0 3.° e 0 1.° quatrtil, isto

é, onde se situam 50% dos valores centrais.

Considera-se ter atingido o consenso quando a grande maioria dos avaliadores opta

pela mesma resposta.

No presente estudo, apés a aplicacdo dos questionarios aos peritos que integraram o
painel, utilizou-se o grau de concordancia (a percentagem de individuos que concordavam
ou concordavam muito), a mediana e o intervalo interquartil, seguindo as orientacfes de

Capelas et al. (2018) para a determinacdo do grau de consenso (quadro 3).

Grau de consenso Concordéncia Mediana Intervalo Interquartil
Muito elevado 280% 5 0
Elevado 280% 24 1
Moderado 60-79% <4 1
Baixo <60% 4 >1

Quadro 3 - Critérios de determinacé&o do grau de consenso, de acordo com Capelas et al. (2018)

A analise estatistica dos dados recolhidos foi realizada com recurso ao programa IBM

SPSS ® (Statistical Package for the Social Sciences), versdo 28.0 para Windows.
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Para a andlise dos dados optou-se pelo tratamento descritivo simples, recorrendo a
medidas de tendéncia central e de disperséo, respeitando os critérios para definicdo do

grau de consenso previamente assumidos e acima apresentados.

Por grau de concordancia entende-se a percentagem de individuos que assinalaram as

respostas “Concordo” ou “Concordo totalmente” nos questionarios enviados.

A mediana corresponde ao valor central de um conjunto de nimeros colocados por
ordem de grandeza. Trata-se do niUmero que se encontra exatamente no centro, de

modo que 50% dos nimeros séo superiores e 50% séao inferiores a essa mediana.

O intervalo interquartil avalia o grau de espalhamento/dispersao dos dados em torno da
medida de centralidade; é calculado com base no célculo de quartis (o inferior, a
mediana e o superior). A diferenga entre o quartil superior e o quartil inferior determina

o intervalo interquartil.

2.4. Considerac0es éticas

Fortin (2009) alerta para a necessidade de as consideracdes éticas acompanharem todo
0 processo de investigacdo; desde a definicdo do tema, no desenho do estudo, na
determinagdo da amostra, assim como na recolha e interpretacdo dos dados; dada a

envolvéncia de seres humanos.

No decorrer deste percurso de investigacao foram considerados os pressupostos éticos
enunciados na Declaracdo de Helsinquia (Associacdo Médica Mundial, 2019); assim
como garantidos todos os principios presentes na Declaracdo Universal dos Direitos do
Homem (2019).

Importa referir o cumprimento dos sete principios éticos definidos para a investigacao
cientifica que constam do documento Enoncé de politique des trois Conseils, que

passam pelo(a):

o Respeito pelo consentimento livre e esclarecido;

o Respeito pelos grupos vulneraveis;

o Respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informagdes pessoais;
o Respeito pela justica e pela equidade;

e Equilibrio entre as vantagens e os inconvenientes;

e Reducéo dos inconvenientes;

Otimizacédo das vantagens.
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A populacéo participante neste estudo € composta por profissionais de saude; neste
sentido, encontram-se salvaguardadas as condic¢des éticas preconizadas, uma vez que
nao nos encontramos perante um grupo vulneravel, nem se identificam riscos e/ou

inconvenientes significativos para as pessoas envolvidas.

Desde o primeiro momento em que se delineou o presente estudo, que se consideraram

0s principios éticos reconhecidos como essenciais por Fortin (2009):

e O respeito pelo consentimento livre e esclarecido, disponibilizando toda a
informacdo, assegurando a sua compreensdo e salvaguardando a
possibilidade de desisténcia em qualquer das fases, sem aplicagédo de qualquer

pena ou sangéo (Fortin,2009);

e O respeito pela vida privada e pela confidencialidade das informagdes
pessoais, que envolve “...) o direito a intimidade, ao anonimato e a
confidencialidade” (p. 189);

e O respeito pela justica e pela equidade, que “(...) remete para as nog¢des de
imparcialidade e de equidade na escolha ou na aplicagdo dos métodos, das normas

e das regras e para a no¢ao de objetividade no processo de avaliagdo” (p. 190).

2.5. Apresentacao e andlise dos Resultados

De seguida, serdo apresentados e analisados os resultados obtidos nas diferentes

rondas realizadas com base na técnica de Delphi.

Neste subcapitulo sera apresentada a analise descritiva das respostas obtidas aquando

da 1.2 ronda, de 15 questionarios enviados, relativamente a 25 1Q definidos.

Para uma melhor compreensao destes dados, no quadro 4 é apresentada a descricao
de cada um destes indicadores, ao qual foi atribuido um nimero para facilitar a analise

dos dados.

Namero atribuido Descricéo do indicador de qualidade

ao indicador
A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formagéo e treino em
1 cuidados paliativos e inclui, por exemplo, médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psic6logos, assistentes espirituais e outros, que possam adicionar mais-valia a
equipa
2 Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagao)
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10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

As unidades de internamento e as equipas de CP domiciliarios deverdo incluir na
sua estrutura fisica um espaco dedicado a reunides entre a equipa de saude e os
familiares dos doentes;

Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Gnico por doente, por escrito ou
informatizado, com descrigdo da avaliacédo, problemas-diagnosticos, plano
terapéutico e cuidados prestados;

Avaliacao inicial (primeiras 48h apds a admisséo) e regular das necessidades/
problemas (que inclui progndéstico, estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais
e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga dos
cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio pratico e
financeiro, planeamento avancado dos cuidados) do doente e familia por equipa
multidisciplinar (médico, enfermeiro, psicélogo ou psicooncologista, assistente
social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos estandardizados e
validados como subsequente registo no processo do doente;

Conhecimento do doente acerca da sua situagdo clinica, quando esta foi solicitada
/desejada pelo doente;

Partilha na equipa, e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente,
dos objetivos, preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e
informacao clinica que permita a continuidade dos cuidados, educagéo prestada ao
doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente a ser-lhe
entregue no momento da alta;

Formacéo da familia e do cuidador informal de maneira a conseguirem cuidar
segura e adequadamente do doente;

Avaliacéo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a
instrumentos estandardizados e validados, nas primeiras 48 h de admissao a
equipa,;

Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgdo de sintomas;

Utilizacéo de opidides para o controlo da dor, segundo as recomendacdes da
Organizacdo Mundial de Saude;

Reavaliacdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia,
disfagia, fadiga, mucosite, insénia, anorexia, nduseas, vomitos, anemia e sintomas
relacionados) em todas as consultas/visitas;

Ajustamento do plano terapéutico em fungdo do controlo sintomatico, até 24-48h
apos o inicio ou alteragédo da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e
severa, ou o registo das razfes para o ndo ajustamento;

Utilizacéo de opidides para o controlo da dispneia, no doente que nao responde a
terapéutica com néo opidides ou de causa desconhecida, ou o registo da
contraindicacao a opioidoterapia;

Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacao de
casos de risco, diferentes protocolos de atuacdo que se levaréo a cabo);

Elaboracéo e disponibilizagdo de um plano individualizado de apoio ao luto que
disponibilize cuidados antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo
necessario e desejado pelo familiar;

Utilizacdo de antipsicoticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitagédo
terminal;

Identificac@o do cuidador principal nas primeiras 48h de admisséo;

Discusséo dos objetivos dos cuidados com a familia;
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Avaliacéo cultural que inclua valores que orientam a tomada de decisao,
preferéncias quanto a transmissdo da informacéo e de comunicacéo da verdade,

20 tomadas de deciséo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicagéo
familiar, desejo de medidas de suporte assim como de medidas paliativas,
terapéuticas complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e
luto, rituais de velério/funeral;

Reconhecimento e registo da transicio para a fase de agonia e comunicacdo ao

21 doente, familia e equipa;

Utilizac&o de opidides e sedativos na fase de agonia para a promogéao do conforto
22 do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicacgao,
trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem a morte;

Cuidados ao corpo p6s-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do
23 doente de acordo com a legislagdo em vigor, quando os mesmos sdo efetuados
pela equipa de saude;

24 Presenca da familia, se assim o desejar, no momento da morte do doente;

Aquando da admisséo do doente, e sempre que a situacdo se altere, devera estar,
25 obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida,
preferéncias do doente, ou a razao para ndo existir esse registo.

Quadro 4 - Numero atribuido a cada indicador de qualidade considerado no estudo

Do conjunto dos 15 profissionais que integraram o estudo, obtiveram-se a totalidade das
respostas preconizadas (15), ndo se verificando qualquer taxa de abstengcdo. A
participacdo integral na primeira ronda representa, segundo a Scarparo et al. (2012), o
elevado grau de compromisso por parte dos intervenientes no presente estudo, dada a

abstencao ser menor que 30%.

No sentido de facilitar a compreenséo dos resultados obtidos, seréo apresentados dois
guadros: um primeiro, respeitante aos resultados obtidos na primeira ronda; e o segundo

guadro, onde poderéo ser consultados os resultados que se obtiveram na segunda ronda.

Em ambos os quadros constam os IQ incluidos, a percentagem de concordancia obtida
para cada um dos indicadores, assim como a mediana, o intervalo interquartil e o grau de
consenso para que fosse possivel a confrontacdo com a tabela de concordancia utilizada

por Capelas et al., acima apresentada, nos dois estudos realizados neste ambito.

Da analise do quadro 5 referente aos resultados obtidos apds a realizagdo da primeira
ronda, verifica-se que o grau de concordancia mais elevado foi encontrado para o
indicador n.° 1, relativo a constituicdo da equipa multidisciplinar por profissionais com
formacdo em e treino em CP; e para o indicador n.° 3 (93,3%), relativo a necessidade

das unidades de internamento e as equipas de CP domiciliarios terem na sua estrutura
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fisica um espaco dedicado a reunides entre a equipa de salde e os familiares dos

doentes.

Indicadores de qualidade

Concordancia %

Mediana

Intervalo interquartil

Grau
consenso

1) A equipa € interdisciplinar e constituida por profissionais com formagéao e treino em cuidados paliativos €
inclui, por exemplo, médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicélogos, assistentes espirituais e outros,
gue possam adicionar mais-valia a equipa;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0 5 0 e:\g\lljggo
Concordo 6,7%
Concordo totalmente 93,3%
2) Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagéo);
Discordo totalmente 6,7%
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 6,7% 5 1 Baixo
Concordo 26,7%
Concordo totalmente 60%

3) As unidades de internamento e as equipas de CP domiciliarios deverao incluir na sua estrutura fisica um
espaco dedicado a reunides entre a equipa de saude e os familiares dos doentes;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 6,7%
Concordo totalmente 93,3%

Muito
Elevado

4) Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, inico por doente, por escrito ou informatizado, com
descricdo da avaliagdo, problemas-diagnésticos, plano terapéutico e cuidados prestados;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 40%
Concordo totalmente 60%
Indicadores de qualidade Concordéancia % Mediana ir:?(;?(;\ﬂr(;il conGsreeurjlso

5) Avaliacao inicial (primeiras 48h apés a admissédo) e regular das necessidades/problemas (que inclui
progndstico, estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento,
qualidade de vida, sobrecarga dos cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio
pratico e financeiro, planeamento avancado dos cuidados) do doente e familia por equipa multidisciplinar
(médico, enfermeiro, psicologo ou psicooncologista, assistente social, assistente espiritual, entre outros),
utilizando instrumentos estandardizados e validados como subsequente registo no processo do doente;

Discordo totalmente 0
1 0,
Discordo 6,7% 5 1 Baixo
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 40%
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Concordo totalmente

53,3%

6) Conhecimento do doente acerca da sua situagéo clinica, quando esta foi solicitada /desejada pelo doente;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 13,3%
Concordo totalmente 86,7%

Muito
elevado

7) Partilha na equipa, e entre os diversos locais de prestagdo de cuidados ao doente, dos objetivos,
preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e informacdo clinica que permita a
continuidade dos cuidados, educagdo prestada ao doente, através de um documento que sumarize a
assisténcia ao doente a ser-lhe entregue no momento da alta;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 6,7%
Concordo 20%
Concordo totalmente 73,3%

1 Moderado

8) Formagéo da familia e do cuidador informal de maneira a

conseguirem

cuidar segura e adequadamente do

doente;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 40%
Concordo totalmente 60%

1 Moderado

9) A avaliagdo e registo de sintomas e do estado global de salde, com recurso a instrumentos
estandardizados e validados, nas primeiras 48 h de admisséo a equipa;

Discordo totalmente 0
Discordo 6,7%
Nem concordo nem discordo 6,7% 5 1 Moderado
Concordo 26,7%
Concordo totalmente 60%
Indicadores de qualidade Concordéancia % Mediana | Intervalo interquartil coSsriLrJ\so
10) Existéncia de plano terapéutico pararesgate de agravamento ou irrupgéo de sintomas;
Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 26,7%
Concordo totalmente 73,3%

11) Utilizag&o de opidides para o controlo da dor, segundo

as recomend

acdes da Organizagdo Mundial de

Saude;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 6,7%
Concordo 20%
Concordo totalmente 73,3%

1 Moderado
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12) Reavaliacdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia, fadiga, mucosite,
insénia, anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em todas as consultas/visitas;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 66,7%

Moderado

ajustamento;

13) Ajustamento do plano terapéutico em fungcdo do controlo sintomatico, até 24-48h apds o inicio ou
alteracdo da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa, ou o registo das razdes para o néo

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 20%
Concordo totalmente 80%

Muito
elevado

opidides ou de causa desconhecid

14) Utilizagao de opidides para o controlo da dispneia, no d
a, ou o registo da contraindicagdo a o

oente que ndo responde a terapéutica com néo

pioidoterapia;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 13,3% 5 1 Baixo
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 53,3%
15) Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacdo de casos de risco,
diferentes protocolos de atuacéo que se levardo a cabo);
Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 66,7%
Indicadores de qualidade Concordancia % Mediana | Intervalo interquartil COSSFZS]SO

16) Elaboracéo e disponibilizacdo de um plano individualizad
antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario e desejado pelo familiar;

o0 de apoio ao luto que disponibilize cuidados

Discordo totalmente 0
Discordo 6,7%
Nem concordo nem discordo 6,7% 5 1 Baixo
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 53,3%
17) Utilizag&o de antipsicoticos ou outras medidas dirigidas & causa, perante a agitagéo terminal;
Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0 5 1 Baixo
Concordo 46,7%
Concordo totalmente 53,3%

18) Identificagdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admisséao;
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Discordo totalmente 0
Discordo 6,7%
Nem concordo nem discordo 6,7% 5 1 Moderado
Concordo 26,7%
Concordo totalmente 60%
19) Discusséo dos objetivos dos cuidados com a familia;
Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 66,7%

20) Avaliagdo cultural que inclua valores que orientam a tomada de decisdo, preferéncias quanto a
transmissdo da informagdo e de comunicacdo da verdade, tomadas de decisdo, habitos
dietéticos/alimentares, linguagem, comunicagdo familiar, desejo de medidas de suporte assim como de
medidas paliativas, terapéuticas complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto,

rituais de velério/funeral;

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 6,7% 4 1 Baixo
Concordo 46,7%

Concordo totalmente 46,7%

21) Reconhecimento e registo da transicdo para a fase de agonia e comunicag&o ao doente, familia e equipa;
Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 40%

Concordo totalmente 60%

Indicadores de qualidade Concordancia% |[Mediana Intervalo interquartil gigenso

22) Utilizagcdo de opidides e sedativos na fase de agonia para a promog¢ao do conforto do doente, se
apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicacédo, trabalhando com a familia os mitos de estes

anteciparem a morte;

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 6,7% 5 1 Moderado
Concordo 33%

Concordo totalmente 60%

23) Cuidados ao corpo pos-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente de acordo com
a legislagcdo em vigor, quando os mesmos séo efetuados pela equipa de salde;

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 26,7%

Concordo totalmente 73,3%

24) Presenca da familia, se assim o desejar, no momento da morte do doente;
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Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 6,7% 5 1 Moderado
Concordo 20%

Concordo totalmente 73,3%

25) Aquando da admisséo do doente, e sempre que a situacdo se altere, devera estar, obrigatoriamente,
registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para néo existir
esse registo.

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 33,3%

Concordo totalmente 66,7%

Quadro 5 - Resultados obtidos na 1.2 ronda

O Indicador n.° 6 - conhecimento do doente acerca da sua situagéo clinica, quando esta
foi solicitada /desejada pelo doente - revelou igualmente um grau de consenso muito
elevado, com 86,7%; seguido do indicador n.° 13 (ajustamento do plano terapéutico em

funcdo do controlo sintomatico), que atingiu 80% de concordancia.

Na primeira ronda, apenas 4 indicadores obtiveram consenso muito elevado, sendo que,
desta forma reuniram no imediato os critérios para inclusao no conjunto final de 1Q para
0 SICP da ULSAM, nomeadamente, o indicador 1, 3, 6 e 13.

Os restantes 21 1Q, por apresentarem um grau de consenso moderado e baixo,
seguiram para a segunda ronda, na tentativa de constituir um conjunto de indicadores

mais robusto e interessante ao servico de CP da ULSAM.

A percentagem mais baixa nesta categoria de resposta, foi encontrada para o Indicador
n.° 5 (40%) — avaliacao inicial e regular das necessidades/problemas do doente e familia
por equipa multidisciplinar utilizando instrumentos estandardizados e validados como

subsequente registo no processo do doente.

O Indicador n.° 9 revelou igualmente uma percentagem reduzida de 40% e corresponde
a avaliacdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a

instrumentos estandardizados e validados, nas primeiras 48h de admisséo a equipa.

De salientar ainda, o Indicador n.° 20, com 46,7% de respostas em “concordo
totalmente”. Este indicador abrange a avaliagdo cultural com valores que orientem a
tomada de deciséo, preferéncias quanto a transmissao da informacéo e de comunicacao

da verdade, entre outros.
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Apébs a andlise dos resultados dos questionarios que integraram a 1.2 ronda, deu-se
continuidade ao estudo através da elaboracéo e envio do 2.° questionario ao painel de

peritos, como anteriormente referido.

A 2.2 ronda de questionarios apenas integrou os 21 IQ que ndo obtiveram grau de
concordancia “Muito elevado” de forma a obtengdo de um conjunto de 1Q prioritarios
para o SICP da ULSAM mais robusto, e consequentemente, mais interessante para o
desenvolvimento de projetos de melhoria continua da qualidade. Os restantes 4 1Q, que
integram o conjunto de 25 |IQ bésicos e prioritarios para os servigos de CP em Portugal
avancados por Capelas et al. (2018), reuniram as condi¢Oes para serem imediatamente
incluidos no conjunto final de I1Q prioritarios para o SICP da ULSAM.

No quadro abaixo apresentado (quadro 6), podem observar-se os resultados obtidos
com base nas respostas ao 2.° questionario disponibilizado ao grupo de peritos aquando

da 2.2 ronda da técnica de Delphi aplicada.

Dos 15 profissionais que inicialmente consentiram integrar o painel de peritos e que
participaram integralmente na 1.2 ronda, apenas 12 profissionais responderam ao
guestionario na 2.2 ronda, verificando-se 20% de abstengdo entre a 12 e a 2.2 ronda. Contudo,
a abstencéao referida é ainda inferior aos 30% que Scarparo et al. (2012) reconhecem como

comprometedor do grau de compromisso dos participantes com o estudo.

Indicadores de qualidade Concordancia % Mediana . Intervalo_ ClEL
interquartil consenso
2) Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizagéo);
Discordo totalmente 0
Discordo 0
- 5 1 Moderado
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 66,7%

4) Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Gnico por doente, por escrito ou informatizado,
com descricdo da avaliagdo, problemas-diagndésticos, plano terapéutico e cuidados prestados;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
- 5 1 Moderado
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 66,7%

5) Avaliagao inicial (primeiras 48h ap6s a admissao) e regular das necessidades/problemas (que
inclui progndstico, estado funcional, sintomas fisicos, psicossociais e outros sintomas geradores
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de sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga dos cuidadores, questfes espirituais e existenciais,
necessidades de apoio préatico e financeiro, planeamento avan¢ado dos cuidados) do doente e
familia por equipa multidisciplinar (médico, enfermeiro, psic6logo ou psicooncologista, assistente
social, assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos estandardizados e validados
como subsequente registo no processo do doente;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
- 5 0,75 Moderado
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 25%
Concordo totalmente 75%

7) Partilha na equipa, e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente, dos
objetivos, preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e informacgdo clinica que
permita a continuidade dos cuidados, educacdo prestada ao doente, através de um documento
que sumarize a assisténcia ao doente a ser-lhe entregue no momento da alta;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
) 4,5 1 Baixo
Nem concordo nem discordo 16,7%
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 50%

8) Formacdo da familia e do cuidador informal de maneira a conseguirem cuidar segura e
adequadamente do doente;

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 8,3% 5 1 Baixo
Concordo 33,3%

Concordo totalmente 58,3%

9) A avaliacéo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso ainstrumentos
estandardizados e validados, nas primeiras 48 h de admisséo a equipa;

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 0 5 1 Moderado
Concordo 33,3%

Concordo totalmente 66,7%

10) Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgéo de sintomas;

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 0 5 0 —
elevado

Concordo 16,7%

Concordo totalmente 83,3%

11) Utilizac&o de opidides para o controlo da dor, segundo as recomendacgdes da Organizagéo
Mundial de Saude;

Discordo totalmente 0
Discordo 0 5 0,75 Moderado
Nem concordo nem discordo 8,3%
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Concordo

16,7%

Concordo totalmente

75%

12) Reavaliacdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia, disfagia,
fadiga, mucosite, insénia, anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas relacionados) em

todas as consultas/visitas;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 66,7%

Moderado

14) Utilizacao de opidides para o controlo da dispneia, no doente que néo responde aterapéutica
com ndo opidides ou de causa desconhecida, ou o registo da contraindicacdo a opioidoterapia;

5 0,75

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 8,3%
Concordo 16,7%
Concordo totalmente 75%

Moderado

15) Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacdo de casos de
risco, diferentes protocolos de atuagdo que se levardo a cabo);

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 58,3%
Concordo totalmente 41,7%

Baixo

16) Elaboracéo e disponibiliza¢

cuidados antes da morte do doente e se prolongue pel

8o de um plano individualizado de apoio ao luto que disponibilize

lo tempo necessario e desejado

pelo familiar;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 8,3%
Concordo 50%
Concordo totalmente 41,7%

Baixo

17) Utilizag&o de antipsic6ticos ou outras medidas diri

gidas a causa, perante a agitagao terminal;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 8,3% 5 0,75 Moderado
Concordo 16,7%
Concordo totalmente 75%
18) Identificagcdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admisséo;
Discordo totalmente 0
Discordo 0 45 1 Baixo
Nem concordo nem discordo 0
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ia;

Concordo 50%
Concordo totalmente 50%
19) Discussao dos objetivos dos cuidados com a famil
Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 25%
Concordo totalmente 75%

0,75

Moderado

20) Avaliacédo cultural que inclua valores que orientam atomada de deciséo, preferéncias quanto
atransmisséo da informagdo e de comunicacéo da verdade, tomadas de deciséo, habitos
dietéticos/alimentares, linguagem, comunicacdo familiar, desejo de medidas de suporte assim
como de medidas paliativas, terapéuticas complementares/alternativas, perspetivas sobre a
morte, sofrimento e luto, rituais de velério/funeral;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 8,3%
Concordo 33,3%
Concordo totalmente 58,3%

Baixo

21) Reconhecimento e registo da transigdo para afase de agonia e comunicagdo ao doente, familia e equipa;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 16,7%
Concordo totalmente 83,3%

Muito
elevado

22) Utilizacdo de opidides e sedativos na fase de agonia para a promoc¢ao do conforto do doente,
se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicacéo, trabalhando com a familia os
mitos de estes anteciparem a morte;

Discordo totalmente 0
Discordo 0
Nem concordo nem discordo 0
Concordo 8,3%
Concordo totalmente 91,7%

Muito
elevado

23) Cuidados ao corpo pés-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do doente
de acordo com a legislagdo em vigor, quando os mesmos séo efetuados pela equipa de salde;

Discordo totalmente 0

Discordo 8,3%

Nem concordo nem discordo 8,3% 0,75 Moderado
Concordo 8,3%

Concordo totalmente 75%

24) Presenca da familia, se assim o desejar, no momento da morte do doente;

Discordo totalmente 0 0 Muito
Discordo 0 elevado

101




Nem concordo nem discordo 0

Concordo 8,3%

Concordo totalmente 91,7%

25) Aquando da admissdo do doente, e sempre que a situagdo se altere, devera estar,
obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente,
ou arazao para néo existir esse registo.

Discordo totalmente 0

Discordo 0

Nem concordo nem discordo 0 5 0 bilILD
elevado

Concordo 16,7%

Concordo totalmente 83,3%

Quadro 6- Resultados obtidos na 2.2ronda

Da analise do quadro 6, referente aos resultados obtidos apés a realizacdo da 2.2 ronda,
verifica-se que o grau de concordancia mais elevado foi encontrado para o I1Q n.° 22,
relativo a utilizacdo de opioides e sedativos na fase de agonia para a promocao do
conforto do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicagéo,
trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem a morte; e para o 1Q n.° 24,
relativo & presencga da familia, se assim o desejar, no momento da morte do doente;
ambos com 91,7% de concordancia. Em ambas as situac¢des, a totalidade das respostas

encontraram-se entre o “Concordo” com 8,3% e o “Concordo totalmente” com 91,7%.

Seguidamente, o 1Q n.° 10, respeitante a existéncia de plano terapéutico para resgate
de agravamento ou irrupgcdo de sintomas; o 1Q n.° 21, relativo ao reconhecimento e
registo da transicao para a fase de agonia e comunicacao ao doente, familia e equipa;
e por fim, 0 1Q n.° 25, que considera que aquando da admissdo do doente, e sempre
gue a situacdo se altere, devera estar, obrigatoriamente, registado e atualizadas
diretivas antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para nao existir esse
registo; obtiveram também um grau de concordancia “Muito elevado”, todos com 83,3%
de concordancia. Nas situacdes referidas, as respostas do grupo de peritos distribuiram-

-se apenas entre o0 “Concordo” com 16,7% e o “Concordo totalmente” com 83,3%.

Aquando da 2.2 ronda, nenhum participante fez referéncia a outros comentarios e/ou

sugestoes.

Apos andlise dos resultados da 2.2 ronda conclui-se que os ultimos 5 IQ apresentados,
gue apresentaram um grau de concordancia “Muito elevado”, juntam-se aos restantes 4
IQ j& selecionados na 1.2 ronda, de forma a integrar o conjunto de IQ prioritarios para o

SICP da ULSAM de forma a dar resposta ao objetivo inicial do estudo.
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Assim, apresenta-se abaixo o conjunto final de 1Q prioritarios (quadro 7) a apresentar a
direcéo clinica do SICP da ULSAM de forma a contribuir para a melhoria continua da
gualidade dos cuidados prestados.

Conjunto de IQ prioritarios para o SICP da ULSAM

N.°

o Descricao do 1Q Categoria

Dominio: Estrutura e processo do cuidar

A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formacéo e
treino em cuidados paliativos e inclui, por exemplo, médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos, assistentes espirituais e outros, que
possam adicionar mais-valia a equipa;

Estrutura

As unidades de internamento e as equipas de CP domiciliarios deverao
3 | incluir na sua estrutura fisica um espacgo dedicado a reuniées entre a | Estrutura
equipa de salde e os familiares dos doentes;

Conhecimento do doente acerca da sua situacao clinica, quando esta foi

solicitada /desejada pelo doente; Processo

Dominio: Aspetos fisicos do cuidar

Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupgao

10 de sintomas;

Processo

Ajustamento do plano terapéutico em funcdo do controlo sintomatico, até
24-48h apés o inicio ou alteragdo da terapéutica, dos sintomas com
intensidade grave e severa, ou 0 registo das razfes para 0 nao
ajustamento;

13 Processo

Dominio: Cuidados ao doente em morte iminente

Reconhecimento e registo da transicdo para a fase de agonia e

21 L o =<
comunicacao ao doente, familia e equipa;

Processo

Utilizacao de opidides e sedativos na fase de agonia para a promog¢éo do
conforto do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua
indicagdo, trabalhando com a familia os mitos de estes anteciparem a
morte;

22 Processo

Presenca da familia, se assim o desejar, no momento da morte do

24 doente;

Resultado

Dominio: Aspetos éticos e legais do cuidar

Aquando da admissé@o do doente, e sempre que a situacdo se altere,
devera estar, obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas
antecipadas de vida, preferéncias do doente, ou a razdo para ndo existir
esse registo.

25 Processo

Quadro 7- Conjunto final de IQ prioritarios para o SICP da ULSAM

Com base na opinido do painel de peritos, foram assim determinados um conjunto de 9

IQ considerados como prioritarios para o desenvolvimento de projetos de melhoria
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continua para o SICP da ULSAM, dando resposta ao objetivo delineado para este

projeto.

2.6. Discusséao dos Resultados

Apos a apresentacdo dos resultados obtidos torna-se fundamental refletir acerca dos
mesmos, contextualizando-os relativamente ao panorama atual do desenvolvimento dos

CP em Portugal.

De forma a facilitar a compreensao da discusséo dos resultados optamos por estrutura-
la tendo por base cada uma das trés fases metodoldgicas implementadas ao longo do

presente estudo.

Importa ressaltar, que devido a insuficiéncia de estudos na area da qualidade no &mbito
dos cuidados paliativos, os conceitos sdo amplos e abrangentes. Verificou-se que os
estudos desenvolvidos nesta area se situam sobretudo nos Estados Unidos da América.
De facto, os resultados encontrados nos diversos estudos realizados em contextos
geograficos e culturais da populagéo-alvo incluida nos estudos, nos varios locais de
aplicacdo/prestacdo de CP, torna a informacéo obtida muitas vezes ndo aplicavel a

realidade portuguesa.

Realgca-se que as recomendacdes internacionais apontam a necessidade de
implementacdo de um maior nimero de equipas de CP em Portugal, perspetivando
maior qualidade nos cuidados prestados, assim como, a inexisténcia de linhas
orientadoras bem definidas e sustentadas relativamente aos processos de melhoria da

qualidade em CP em Portugal.

Nos ultimos anos, os estudos desenvolvidos por Capelas et al. (2014; 2018),
mencionados anteriormente, levaram a definicho de um conjunto de 1Q - 101
indicadores, em 2014, e 25 indicadores prioritdrios em 2018 - para os servi¢os de CP,
gue se constituiram como referéncia nacional nesta area de cuidados, sendo
fundamentais para os processos de avaliagdo e monitorizacdo da qualidade dos

cuidados.

Neste sentido, o trabalho realizado por Capelas, em 2014, constituiu-se como ponto de
partida para o desenvolvimento do presente estudo de investigacdo, cujo objetivo
principal passou pela obtengdo de um conjunto de indicadores prioritarios para o SICP

da ULSAM, de forma a contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados.
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O nosso estudo, conforme referido desenvolveu-se num servigo integrado de cuidados
paliativos que se encontra num estadio de desenvolvimento e, neste sentido, optou-se
por 25 1Q basicos e prioritarios para os servicos de CP publicados em 2018 - quatro
indicadores de estrutura, 20 indicadores de processo e indicador de resultado (Capelas
et al., 2018).

De facto, relativamente aos dominios definidos pelo NQF, encontram-se na lista final 8
indicadores do dominio de estrutura e processo do cuidar, em que 3 sdo de estrutura e
0s restantes de processo. Quanto aos IQ dos aspetos fisicos do cuidar, constam na lista
final 6 indicadores, todos eles de processo. Do conjunto do dominio dos aspetos
psicoldgicos e psiquiatricos do cuidar, constam na lista final 3 (2 de processo e 1 de
estrutura). Quanto ao dominio dos aspetos sociais do cuidar integra a lista final com 2
indicadores, ambos de processo. O Unico indicador do dominio dos aspetos culturais do
cuidar em avaliacéo foi integrado na lista final. De entre os 1Q do dominio dos cuidados
ao doente em morte iminente, foram integrados na lista final 4, em que 3 s&o de processo
e 1 é de resultado. Dos dois 1Q possiveis, apenas um indicador dos aspetos éticos e
legais do cuidar, o de processo, integra a lista final (idem). No sentido de minimizar
algum enviesamento, disponibilizou-se um campo aberto para sugestdes/observacdes
em cada questionario disponibilizado, bem como a utilizacdo de um conjunto de 1Q ja

definidos e resultantes da extensa revisdo da literatura realizada neste contexto.

No que se refere a metodologia para a obtengéo de acordo e consenso, importa comegar
a andlise pelo painel de avaliadores. Neste ponto, segundo Capelas (2014) néo se
reconhece unanimidade na definicdo de carateristicas fundamentais dos sujeitos que

deverdo integrar o painel de peritos.

Segundo Scarparo et al. (2012) a sele¢cdo dos participantes deve considerar o nivel
relevante de qualificacéo profissional sobre a area a ser estudada, de forma a obtencéo
de consenso de ideias especializadas; a selecdo da amostra é considerada né&o
aleatoria, de conveniéncia ou intencional, uma vez que o interesse passa pela sele¢édo

de experts na temética em estudo.

De igual forma, Castro et al. (2009) consideram importante a experiéncia no assunto,
bem como. o idioma e cultura comuns para evitar interpretagdes distintas pela diferente
percecédo social. Neste sentido, estabelecemos linhas orientadoras para a constituicdo
do painel de peritos, de acordo com o definido por Capelas (2014): serem reconhecidos
enquanto peritos pelos seus pares, o tempo especifico de experiéncia profissional na

area em estudo, competéncia na area em questao, serem decisores/profissionais que
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venham a utilizar os resultados do estudo, membros das equipas, elementos que
apresentam capacidades reais para contribuir para a obtencdo de consenso (néao
apenas com formacdo, mas, com qualificacdo), desempenharem fungBes ou

desenvolverem atividades relacionadas com o objeto de estudo.

Neste sentido, foi enderecado o convite a um conjunto de profissionais que apresentam
um percurso profissional de grande interesse ao processo de investigacdo em causa,
qguer pela formagéo especifica em CP, quer pelo tempo de experiéncia profissional
especifica, pelas fun¢des que desempenham nas diferentes equipas e também pelo
conhecimento privilegiado da pratica na regiao a qual de destina o presente estudo.

A primeira ronda contou com a participagado de 15 profissionais, 100% dos profissionais
convidados. No entanto, na segunda ronda apenas se obteve a participagdo de 12
peritos, o que corresponde a 80% de participacdo. Marques e Freitas (2018) salientam
gue o numero é entendido como suficiente para a implementacdo da técnica de Delphi,

dado considerarem que um numero 6timo ndo devera ser inferior a 10.

Castro et al. (2009) relatam a nao existéncia de consenso relativamente ao nimero de
especialistas que poderdao compor o painel de peritos, uma vez que o0s resultados

obtidos ndo séo dependentes de extensas fontes de dados.

O perfil de participagdo conseguido nas diferentes etapas encontra-se devidamente
enquadrado no referido por Mokkink et al. citado por Capelas (2014), que aponta que
70% dos convidados aceitam, 80% dos que aceitam participam na 1.2 etapa e apenas
65% destes é que dao continuidade a participacdo nas restantes fases.

Também Massaroli (2017), aponta uma abstencdo de respostas que pode variar entre
20% e 50% em cada rodada, o que vai de encontro ao sucedido no presente estudo, em
gue se observou uma abstencao de 20% na segunda ronda relativamente a participacao

na primeira rodada implementada.

O baixo numero de desisténcias dos participantes entre as diferentes etapas
implementadas, poderd estar relacionada com a relacdo desenvolvida entre o
investigador e os peritos, mas especialmente pela importancia e pertinéncia do tema e
a necessidade identificada pelos profissionais que atuam na prestagcédo de CP em discutir
e construir possibilidades para o estabelecimento de IQ consistentes e consolidados ao
nivel da RNCP.

O tamanho do grupo de participantes no método Delphi, para Massaroli (2017), pode
mostrar-se um ponto critico; se por um lado, quanto maior for o nUmero de participantes,

melhor ser4 a confiabilidade dos resultados; por outro, um grande numero de
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participantes pode prejudicar o detalhamento da andlise dos dados, interferindo na

percecédo das diversas opinides que serdo levantadas durante o processo.

Também Powell citado por Scarparo et al. (2012), relata que relativamente a quantidade
de participantes para a composicdo do painel, ndo ha moldes pré-definidos para
proporcionar a representatividade, contudo atribui o sucesso da aplicagao da técnica a
qualificacdo dos participantes.

A area profissional que se destacou nos profissionais que integraram o painel de peritos
foi a enfermagem, contudo este facto ndo surpreende, na medida em que o nimero de
enfermeiros constitui 0 maior nimero de profissionais que por norma integram os racios

de pessoal das equipas de CP.

Grisham citado por Marques e Freitas (2018), defende que o painel seja equilibrado
entre imparcialidade e interesse no assunto e que seja variado em termos de
experiéncia, areas de especialidade e perspetivas em relacdo ao problema. A incluséo
de professores académicos e practitioners no painel pode ser uma solugdo que

contribuird para o preenchimento desses critérios.

De forma assegurar uma adequada avaliacdo interdisciplinar dos 1Q propostos
procurou-se a integracdo no painel de peritos das diferentes areas profissionais
intervenientes na prestacédo de CP, sendo que no presente estudo apenas se conseguiu
a representacdo da enfermagem, da medicina e da psicologia. Teria sido importante a
inclusao de profissionais da area do servico social, da nutricdo e também de pelo menos
um assistente espiritual, para que o painel reconhecesse todas as areas profissionais
envolvidas na prestagdo de CP e, por conseguinte, as conclusoes refletissem

integralmente e fossem sensiveis a todos o0s aspetos do cuidar e respetivos dominios.

Quanto a idade do painel de avaliadores, a maioria dos profissionais apresentaram
idade entre os 30 e 0s 49 anos, o0 que podera traduzir o bom equilibrio entre a juventude
e a maturidade de vida. Segundo Capelas (2014), constitui um fator favorecedor para o
desenvolvimento em geral dos CP, na medida em que entende que serd o grupo
populacional com maior abertura e disponibilidade para enfrentar os exigentes desafios

que as mudangas acarretam.

A formacdo profissional é fundamental para que a decisdo pelas respostas aos
diferentes questionérios fosse efetuada com o adequado conhecimento da realidade,
assim, assumiu-se que os participantes teriam de ser detentores de formacao de nivel
médio ou avancado em CP segundo os critérios da EAPC, assim como, o tempo de

experiéncia profissional especifica em CP superior a 3 anos. A opcéao pela experiéncia
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especifica em CP minima de 3 anos esteve relacionada com o critério também utilizado

nos estudos levados a cabo por Capelas et al. (2014; 2018).

Capelas (2014) afirma que nenhum autor descreve 0 tempo minimo necessario para se
considerar um profissional com adequada experiéncia, assim sendo, considerou que 0s
ultimos anos foram preponderantes na evolucao dos CP a nivel nacional, considerando
o tempo minimo de 3 anos como suficiente para gerar um painel de profissionais com
adequada experiéncia e conhecedores da realidade do desenvolvimento dos CP em
Portugal.

A metodologia de investigacao utilizada para obtencéo de consenso, a técnica de Delphi,
por si sO, faz-se acompanhar de algumas limitagbes e desvantagens, anteriormente
apontadas por Capelas (2014) e validas também para o presente estudo na medida em
gue se optou por seguir a mesma linha orientadora; nomeadamente, a nao
universalidade dos critérios de consenso, o método de sele¢&o do grupo de peritos, a
limitacdo da generalizacdo, a impossibilidade de reflexdo conjunta acerca das posi¢cdes
de cada avaliador, a possibilidade de alteracéo da posicéo inicial, assim como o facto de
uma opinido individual fora do consenso poder ser altamente enriquecedora e mais

importante que a que se chegou por consenso.

Marques e Freitas (2018), também reconhecem desvantagens a técnica de Delphi
destacando a possibilidade de o investigador influenciar os resultados, através da
elaboragcdo das questbes, impondo as suas perspetivas e ao ignorar e ndo explorar
pontos de discordancia, atingindo muitas vezes consenso artificial. Acrescentam ainda,
gue pelo fato do grupo nunca se encontrar, ha dificuldade no aproveitamento pleno do
seu conhecimento sobre 0 assunto em discussao. Relativamente as metodologias que
exigem a presenca fisica dos participantes, a técnica de Delphi fica condicionada uma
vez que a comunicacao ndo-verbal constitui também uma enorme fonte de informacéao.
Noutro sentido, apontam o anonimato e o feedback inerente a técnica de Delphi,
compreendidas por muitos como um fator positivo, como sendo prejudiciais na medida
em que poderdo conduzir os participantes a conformar-se, optando simplesmente por
seguir a resposta do grupo, ou entdo, manipular deliberada ou inadvertidamente, os

resultados, levando os grupos a falsos consensos e opinides distorcidas.

A existéncia de peritos de diferentes especialidades e culturas nos painéis, apontado
como ponto forte do método, pode também, ser observada como fonte de dificuldade,
qguer ao nivel da comunicacdo entre os especialistas, quer em termos da andlise dos

resultados, dada a possibilidade da existéncia de diferencas de linguagem e contexto.
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Alertam ainda, que os resultados alcancados estdo fortemente dependentes da
gualidade da selecdo dos peritos e dos questionarios utilizados, destacando a
importancia de possiveis problemas associados ao design e a implementacao do Delphi,
como inadequacfes conceptuais e metodologicas, a execucdo desleixada, o0s
guestionarios pobres, a ma escolha dos especialistas, a mé& utilizacdo de técnicas de
andlise, o feedback e os consensos limitados e a instabilidade nas respostas ao longo
das diferentes rodadas.

Uma das grandes dificuldades ao utilizar a técnica de Delphi prende-se com a definicdo
dos critérios de consenso. Marques e Freitas (2018) relatam a inexisténcia de regras
bem definidas para o estabelecimento desses mesmos critérios, alertando para a grande
variedade que pode ser encontrada na literatura. Alertam apenas para a importancia de
os critérios de consenso serem devidamente estabelecidos previamente ao inicio do

estudo.

Capelas (2014) afirma que entre 0s inumeros critérios apresentados por diferentes
autores, em que todos apresentam também diversos constrangimentos e limitagoes,
definiu uma conjugacéao de critérios de condic¢des rigorosas favorecedoras do consenso
e do acordo. Conjugando o grau de concordancia com o indicador, a mediana como
medida de tendéncia central e o intervalo interquartii como medida de dispersao,
acredita ter contruido um sistema criterioso e conservador. Neste sentido, optou-se pela
utilizacdo dos mesmos critérios de obtencdo de consenso na medida em que o ponto
de partida para o presente estudo esteve relacionada com as conclusdes obtidas pelos
estudos levados a cabo pelo mesmo autor, potenciando a articulagédo, a comparacéo e

a criticidade entre os resultados obtidos.

O conjunto final de 1Q a apresentar a direcéo clinica do SICP, ap6s a implementacgéo da
técnica de Delphi organizada em duas rondas e seguindo o conjunto de critérios para
obtencéo de consenso utilizadas por Capelas (2014), constitui-se por 9 1Q. Do conjunto
final conseguido apenas foram abrangidos 4 dominios dos definidos pela NQF. Quanto
ao dominio da estrutura e processo do cuidar, foram selecionados 2 indicadores de
estrutura e 1 de processo, como pode ser observado no quadro acima apresentado
(quadro VIII). Relativamente ao dominio dos aspetos fisicos do cuidar, foi selecionado
através do grau de concordancia entre os peritos apenas 2 indicadores de processo. O
dominio dos cuidados ao doente em morte iminente ficou representado com 2
indicadores de processo e 1 de resultado. E, por fim, o dominio dos aspetos éticos e
legais do cuidar conseguiu concordancia muito elevada apenas para 1 indicador
(processo). Assim sendo, nesta primeira fase ndo foi selecionado nenhum indicador

relativo aos seguintes dominios: os aspetos sociais do cuidar, os aspetos psicolégicos
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e psiquiatricos do cuidar, os aspetos espirituais, religiosos e existenciais do cuidar e 0s

aspetos culturais do cuidar.

Os resultados obtidos vao de encontro as conclusdes retiradas também por Capelas et
al. (2014, 2018) em ambos os estudos que realizou, na medida em que transparecem o
nivel de desenvolvimento dos CP em Portugal. Como pode verificar-se, a énfase ainda
esta muito centrada nos indicadores de estrutura e processo, que constituiram 8 dos 9
indicadores que obtiveram consenso muito elevado entre os peritos. Por outro lado, os
indicadores de resultados apenas estdo representados por 1 1Q. Na perspetiva de
Capelas (2014), este facto é altamente limitativo para o desenvolvimento dos CP, uma
vez que considera que enquanto ndo for possivel a andlise objetiva do custo de
investimento relativamente aos resultados obtidos, os esfor¢cos de valorizacdo e

comprovacao do real valor dos CP serdo desperdigados.

O conjunto final de 1Q prioritarios para o SICP da ULSAM a que chegamos deixa
transparecer o nivel primario de desenvolvimento em que as equipas de CP ainda se
encontram dentro da realidade nacional, na medida em que o painel de peritos fez
sobressair um conjunto final de indicadores prioritarios que denotam preocupagédo com
a definicdo de maior estrutura e construgéo de instrugfes/processos relativamente aos
diferentes aspetos praticos e objetivos dos cuidados prestados, destacando-se o0s

indicadores de processo.

No que se refere aos dominios, também ai se denota a centralidade nas questdes mais
objetivas do cuidar, sendo que se atentarmos nos dominios que ficaram ausentes do
conjunto final de 1Q que obtiveram consenso muito elevado pelo painel de peritos,
percebe-se que 0s aspetos psiquiatricos, religiosos, espirituais e existenciais ndo séo
ainda entendidos como prioritarios. Este facto, embora relacionado com aspetos do
cuidar preponderantes e diferenciadores da prestacdo de CP, vai de encontro a
realidade vivenciada no SNS de uma forma geral. Ainda que a mudanca de paradigma
do cuidar seja reconhecida e se fale de um sistema de salde mais humanizado e
preocupado em dignificar os cidadaos, os resultados obtidos denotam ainda a grande
fragilidade existente a esse nivel. Os profissionais peritos privilegiaram os aspetos mais
funcionais do cuidar e, de alguma forma, os mais aproximados ao que se entende por
“cuidar” no sistema de saude, em detrimento de outros aspetos essenciais no cuidar em
CP. Percebe-se facilmente a existéncia de alinhamento entre os profissionais de CP na
compreensdo de que € ainda necessario 0 estabelecimento de bases sélidas e
sustentadas nas diferentes equipas para que se possa almejar a evolugdo dos CP a

nivel nacional.
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2.7. Concluséao do estudo

Em Portugal, os diversos servicos e as diferentes equipas trabalham ainda de forma
isolada, assumindo os seus préprios sistemas organizacionais e politicas proprias, o que
constitui um grande constrangimento a evoluc¢ao nacional dos CP. A ndo uniformidade
nas dindmicas organizacionais e de trabalho e nos processos de avaliacao da qualidade,
condiciona em grande escala, a articulacdo, a comparagcado e a criticidade entre os

cuidados prestados, prejudicando a melhoria da qualidade em CP.

O presente estudo, a semelhanca dos realizados anteriormente por Capelas (2014),
procura contribuir também para sensibilizar e motivar a cultura de avaliacdo no SICP da
ULSAM, reconhecendo todos os beneficios que dai advém para a melhoria da qualidade

dos cuidados prestados.

Como recomendacgdes para a pratica, sugerimos a utilizacdo do conjunto final de 1Q
prioritarios obtidos para o SICP da ULSAM como ponto de partida para a monitorizagéo
e identificacdo de areas de melhoria também por outras equipas integrantes da RNCP,
para que seja possivel acompanhar de forma objetiva e sistemética a evolu¢do dos CP

em Portugal.

Os resultados obtidos neste estudo, parecem ir de encontro ao emanado pelas
principais entidades e organizacdes que emitem recomendacdes e orientacdes de boa
pratica em CP, que apontam a avaliagdo e monitorizacdo dos sinais e sintomas do
cliente; a promocgéo para o envolvimento do cliente e da sua familia na discusséo e
elaboracdo de um planeamento de cuidados ajustado; a coordenacdo e organizacao
dos cuidados prestados; o fornecimento da informac@o necessaria aos clientes e
familias ou cuidadores; o uso de estratégias de comunicacédo eficazes com o cliente e
familia, e a satisfacdo dos cuidados como determinantes quando se trata da melhoria

da qualidade dos cuidados prestados (Pereira, 2021).

O conjunto final dos 9 IQ definidos constitui uma importante ferramenta para o
desenvolvimento de projetos de melhoria continua da qualidade por parte dos
profissionais que integram o SICP, na medida em que entre 0 que j& se encontra
instituido e o que necessita de implementacado e/ou otimizagdo, ressaltam um conjunto
de areas de melhoria determinantes ao desenvolvimento do servi¢co no sentido de maior

gualidade nos cuidados prestados.
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O empenhamento em torno dos 9 IQ prioritarios definidos para o SICP possibilitara a
avaliacdo objetiva e sistematizada dos cuidados prestados ao doente e a sua familia;
no entanto, os indicadores sé constituirdo uma mais-valia para os doentes, familias e
sociedade em geral quando utilizados como ponto de partida para andlise e

reconhecimento de importantes areas de intervencao.

112



CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento de competéncias comuns e especificas na area da enfermagem a

pessoa em situacao paliativa constituiu a esséncia do percurso realizado.

A realizacdo do estégio de natureza profissional integrada na equipa do SICP da ULSAM
permitiu a mobilizagédo e sustentacao dos conhecimentos adquiridos até entdo, através
da continua analise critica e reflexiva possibilitada, tendo sempre por base a evidéncia

cientifica mais atual.

O percurso realizado possibilitou a aquisicdo de experiéncias nos diferentes pilares que
caracterizam e sustentam a prestacdo de CP, nomeadamente, ao nivel do controlo
sintomatico, da comunicagéo, no apoio a familia, no apoio no luto e no trabalho em
equipa. A este nivel, o contributo das diversas situa¢des vivenciadas contribuiram para
o desenvolvimento de competéncias especificas do enfermeiro especialista em

enfermagem meédico-cirdrgica, na area de enfermagem a pessoa em situacao paliativa.

Transversalmente, ao longo desta experiéncia foi possibilitado o desenvolvimento das
competéncias comuns do enfermeiro especialista, na medida em que foram
desenvolvidas atividades, anteriormente apresentadas, no ambito da formacéo
continua, na gestdo em enfermagem e no desenvolvimento da investigagdo em

enfermagem.

O desenvolvimento do processo de investigacdo constituiu um dos desafios mais
exigentes do percurso realizado, contudo o enfermeiro especialista deve ser agente
ativo de mudanga e empenhar-se no desenvolvimento de evidéncia cientifica que
atribua credibilidade a causa ao qual se dedica e potencie a melhoria continua da

gualidade dos cuidados prestados.

A reflexdo acerca da “qualidade” é essencial para que se possa almejar a evolugéo de
gualquer organizacdo. O investimento em projetos potenciadores de promocéo e gestdo

da qualidade em CP, dada a imaturidade que ainda se verifica, é indispensavel ao

estabelecimento de bases sélidas e bem sustentadas ao nivel da RNCP.

A opcdo pelo presente percurso metodolégico foi sustentada precisamente pela
necessidade de reflexdo acerca da importancia da cultura da avaliagdo no SICP da
ULSAM, na tentativa de objetivar e sistematizar os objetivos atingir a curto prazo com
vista a definicdo de estratégias que potenciem a melhoria continua da qualidade dos

cuidados prestados.
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Tal como se pode percecionar no enquadramento concetual realizado, a melhoria da
gualidade tem-se mostrado uma preocupagado constante nas diferentes entidades de
referéncia dos CP em Portugal. Acredita-se que os préximos anos serdo determinantes
no estabelecimento de linhas orientadoras a este nivel, contudo neste momento o
panorama nao é assim tdo animador. Com excec¢do do trabalho realizado por Capelas
(2014) no que toca a qualidade dos CP em Portugal, pouco mais existe em termos de
investigacao a este nivel em especifico para a realidade portuguesa. Como referido, a
evidéncia cientifica existente e os contributos disponiveis sdo, na sua grande maioria,
respeitantes a realidade norte-americana e por conseguinte, desajustada a realidade

portuguesa.

O presente estudo de investigacdo foi movido pelo propdsito de contribuir para a
evolugdo do SICP da ULSAM em termos da melhoria da qualidade dos cuidados
prestados, potenciando a cultura de avaliacdo e sensibilizando os profissionais da
equipa para a importancia da preocupacdo constante com a melhoria continua da
qualidade, definindo metas que permitam a identificacdo das areas de melhoria e, por
conseguinte, a otimizacdo das dindmicas e a evidéncia da eficacia e efetividade do

trabalho realizado.

A definicdo de um conjunto de IQ prioritérios para o SICP permite direcionar o empenho
dos profissionais da equipa num mesmo sentido, estimulando a discusséo e reflexdo
critica acerca dos aspetos do cuidar evidenciados pelos peritos, potenciando a
elaboracédo de projetos que possam contribuir para a melhoria continua da qualidade

numa primeira fase e a curto prazo.
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Comissdo de Etica para a Saide (CES)

Data de Entrada no Secretariado da CES: | Solicitado pelo Conselho de Administragéo
N° 39 - 28/06/2022

Assunto: Em nome do(s) investigador(es):

Projete de Investigacdo  Intitulado | Marisa da Silva Vital dos Santos
‘Indicadores de Qualidade prioritarios para | Aluna do * | Mestrado em Enfermagem a
a Equipa de Cuidados Paliativos da| pesscaem situagao paliativa” da Escola
ULSAM _ Superior de Salde do IPVC

1. A(s) questao(bes) colocada(s)

Solicita autorizacdo para efetivagéo do Projeto de investigagdo de Mestrado intitulado
“Indicadores de Qualidade prioritarios para a Equipa de Cuidados Paliativos da ULSAM, a
realizar no Servigo de Culdados Paliativos da UISAM, junto do grupo de profissionals de
salde que integram a Equipa.

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo, exploratério de nivel 1, que tera o seu
término a 30 de setembro 2022.

A investigacdo enquadra uma primeira fase de realizacdo de revisdio de lteratura acerca
dos conceitos de qualidade, qualidade em salde, qualidade em CP e identificagio dos
indicadores de qualidade validados para Portugal; e uma segunda fase que consistird na
determinacao por consenso, de Indicadores prioritarios adequados a realidade portuguesa
na Regi&o Norte, através do método de Delphi, de forma a ser apresentada uma proposta
de um conjunto de indicadores de qualidade & ECP da ULSAM

Para o efeifo utilizara um paine! de avaliadores profissionais, nomeadamente profissionals
de satde peritos em CP (Enfermagem, Medicina, Servigo Social, psicologia) com mais de
trés anos de experiéncia profissional em CP e simultaneamente formadores ou detentores
de formagio avangada na area de Cuidados Paliativos. Este painel de peritos sera sujeito
a um conjunto de questionérios disponibilizados online, através da ferramenta Google
Forms.

A investigagiio tem como objetivo contribuir para a qualidade dos cuidados de
enfermagem, através da identificacdo de um conjunto de indicadores de qualidade
prioritarios para a ECP da ULSAM.

2. Fundamentagao

Capelas (2018) reconhece um crescimento exponencial do numero e tipo de recursos
em cuidados paliativos (CP); o que tem desencadeadc um conjunto de novas
preocupacdes. A necessidade de demonstrar a qualidade dos cuidados prestados
identificados por Capelas, levou-o a investir na definico de indicadores de qualidade para
os cuidados paliativos em Portugal (2014), na medida em que os reconhece como sendo
instrumentos basicos indispenséaveis & orientagao dos servicos de CP e a consequente
melhoria continua da qualidade.
A existéncia de um processo sistematizado de apreciagic e supervisdo global da
organizaglio e dos cuidados prestados pela equipa & determinante na methoria integral
dos culdados, possivilitando o atingimento de elevados niveis de qualidade, quer na
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utilizagdo dos diferentes instrumentos, quer no respeito pelos principios e filosofia dos
cuidados paliativos (Capelas, 2014).

O plano estratégico para o desenvolvimento dos CP para o biénio 2021-2022 também
identifica como eixo prioritario de investimento, a Qualidade. Aponta a necessidade de
definicdo de indicadores de qualidade como garante de uma melhor resposta as
necessidades dos doentes/familias, com vista & exceléncia do servico. A Comissdo
Nacional de Cuidados Paliativos (CNCP) considera que a existéncia destes critérios
permite a identificagdo das lacunas existentes no funcionamento das diferentes
instituicées, estimulando a procura de solugdes com vista a melhoria continua

A nivel nacional, Capelas (2018) determinou os 25 indicadores de qualidade basicos e
prioritarios a considerar em CP; contudo a recente estruturagdo/organizagdo das
diferentes equipas, pela transversal insuficiéncia de recursos tecnologicos, materiais e
humanos, ainda ndo permite a resposta/operacionalizagdo/contratualizagdo de
indicadores em tdo grande escala. Surge, assim, a necessidade de aproximar os
resultados obtidos por Capelas, a realidade vivenciada considerando a opinidao de
diferentes equipas da regido Norte, validando um nimero menor de indicadores,
atualizado, com vista a constituicgdo de uma proposta primaria que permita a
implementacao de um processo de gestdo da qualidade, favorecendo o estabelecimento
de padrdes de qualidade cada vez mais elevados.

3. Conclusao/parecer

No contacto com a investigadora, fui informada que a metodologia de recolha de dados
pressupde a aplicagdo de mais questionarios, pelo que lhe foi solicitado os instrumentos
de recolha de dados completo. Informou, porémque, segundo a técnica de Delphi, sé
apés perceber quais os indicadores prioritarios pela maioria dos participantes, & que
podera prosseguir com o préoximo questionario até a obtengdo de um consenso.
Acrescentou que os préximos questionarios utilizardo apenas a informagéo que consta no
primeiro, mas de forma mais reduzida, uma vez que filtrara aqueles indicadores que serao
selecionados pelo maior nimero de participantes até a eleigao final.

Considerando a explicagdo da investigadora e avaliando o primeiro questionario,
mantendo-se os mesmos indicadores de qualidade, a anonimizacdo dos dados esta
garantida pelo que nao ha mengéao a apontar.

Face ao exposto, o estudo solicitado cumprird os requisitos exigidos pela CES da ULSAM nos
Mod. Q741 e Q755, pelo que nada ha a opor a autorizagdo requerida.

Nota: Referéncias bibliograficas:
Associacdo Médica Mundial. (2016). Declaracdo de Helsinque. Principios éticos para a investigacdo que envolve seres
humanos.

NLEPS Www. wima, net/ wpconten pload b ¥, 001392167888 Bra anPortugueseVersionkey,pd
- Benjumea, C. (2005). La contribucion de la Evidencia Cualitativa al campo del cuidado y la salud comunitaria.index
de Enfermenia, 14(50), 47-52. http: / /scielo.isciii.es/scielo. php?script=sci_arttext&pid=S1132-

12962005000200010& Ing=eskting=es.
Capelas, M. L. (2014). Indicadores de qualidade para os servigos de cuidados paliativos. Universidade Catdlica Editora.

Capelas, M. L. (2016). Qualidade e Cuidados. Paliativos. In Manual de Cuidados Paliativos. Faculdade de Medicina de

Lisboa.
Capelas, M. L. (2018). Indicadores de qualidade prioritirios para os servigos de cuidados paliativos em Portugal.

Cadernos de Saude. 10(2). 1124.

Crotty, M. (2020). The foundations of social research. In The foundations of social research. https://doi.org/10.4324/9781003115700
Gerrish, K. & Lathlean, J. (2015). The Reascarch Process in Nursing. Wiley Blackwell. Desmond Comarck.
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Apéndice I: Planeamento da sesséo de formacédo “A melhoria continua da qualidade
em CP”
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PLANO DE SESSAO

o A defini¢do de qualidade dos cuidados;

o Aestratégia de avaliagdo da qualidade em cuidados paliativos em Portugal.

sos de avaliagdo da qualidade;

e Conhecer a estratégia preconizada para avalia-
¢do da qualidade em cuidados paliativos a ni-
vel nacional.

Entidade: Escola Superior de Saude de Viana do Castelo — IPVC
Atividade: Formacao
Tema: A melhoria Continua da Qualidade
Local: Sala ReuniGes - Equipa Cuidados Paliativos ULSAM
Horario: 9h-11h Regime: | Presencial
Publico-alvo Enfermeiros, Médicos, Assistente Social, Assistente Espiritual, Nutricionista
Servigo Servigo Integrado de Cuidados Paliativos — Unidade Local de Saude do Alto Minho
Data 28/06/2022 - N2 Horas: 2h
Objetivo Geral: Compreender a importancia dos processos de melhoria da qualidade para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal
Tempo NI Meios e
Sessdo Conteldos Programaticos Objetivos Especificos 'p Técnicas
Previsto . Recursos
Pedagdgicas
e Apresentagdo pessoal;
e Apresentagdo enquanto aluna do Mestrado
Apresentagdo e Apresentagdo Geral. e.m anermagem apessoaem situacdo palia- 2 e Expositivo
tiva; o Computador
e Contextualizar academicamente a sessdo de
formagdo.
e Pen
e Apresentar aimportancia dos processos de
. o Abordagem geral acerca da Avaliagdo da Qualidade; avaliaggo da quall.dade; . i
Avaliagdo da ) e Conhecer o conceito de qualidade e qualidade
; e O processo da qualidade; . «
Qualidade s . dos cuidados; e Apresentacao
o A defini¢do de qualidade; ) , . -
e Compreender o desenvolvimento dos proces- 15 e Expositivo em powerpoint
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Meétodos e

. o . _— e Tempo Gt Meios e
Sessao Contelidos Programaticos Objetivos Especificos .p Técnicas
Previsto 2q Recursos
Pedagdgicas
e Conhecer o conceito de indicador de quali-
dade;
« Definicio de indicador de qualidade; . Conhecer as caraFerlstlcas c.los.mdlcadores de
. . L . . L qualidade em cuidados paliativos;
Indicadores de e Caraterizagdo dos indicadores de qualidade em cuidados paliativos; L . . , .
R . . . L e Conhecer os indicadores de qualidade em cui- 20 e Expositivo
qualidade o Indicadores de qualidade em cuidados paliativos em Portugal; . , .
. . . . . . dados paliativos a nivel nacional; e Computador
o Indicadores de qualidade na equipa de cuidados paliativos da Unidade Local de Sa- . - .
. A e Conhecer a realidade na avaliagdo da quali-
ude do Alto Minho. . ; A .
dade na equipa de cuidados paliativos na Uni-
dade Local de Saude do Alto Minho.
e Pen
e Apresentar a proposta de investigagdo a reali-
zar;
. e Proposta de trabalho de investigagdo — Determinar os indicadores de qualidade pri- e Apresentar os objetivos da investigagdo a de-
Apresentagdo da o X . . . .
oritarios para a equipa de cuidados paliativos da Unidade Local de Saude do Alto senvolver; , -
proposta de . o 23 e Expositivo o Apresentacio
investigacio Minho; e Apresentar a justificacdo para o estudo a de- p Gdc
e Enquadramento metodoldgico da investigagdo. senvolver; em powerpoint
e Apresentar o enquadramento metodolégico
da investigagdo.
e Apresentar os constrangimentos identificados
e Constrangimentos atuais a implementagdo do processo de melhoria da qualidade a implementagdo do processo de avaliagdo da
Problemas na através da utilizagdo dos indicadores em Portugal; qualidade em cuidados paliativos;
melhoria da o Identificar estratégias e solugdes na procura da otimizagdo do processo de avaliagdo o |dentificar novos constrangimentos e/ou preo- 60’ e Expositivo

qualidade em CP

da qualidade em cuidados paliativos a nivel nacional.

cupagdes quanto a implementagdo do pro-
cesso de avaliagdo da qualidade em cuidados
paliativos.
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Avaliagdo de
conhecimentos
adquiridos

o Implementagdo da técnica de brainstorming para avaliagdo de conhecimentos ad-
quiridos.

Avaliagdo da agdo
de formagdo

o Aplicagdo de um questionario de satisfagdo.

Metodologia de
Avaliagdo

Aplicagdo de um questionario de satisfagdo.
Aplicagdo da técnica de brainstorming.

Data

Responsavel pela Atividade
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Apéndice Il: Sesséo de formagéo “A melhoria continua da qualidade
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QUALIDADE E CUIDADOS PALIATIVOS

[PTer—
Comisiats o {armagen s Criea

L ps———TT
WS

e 0 2031

QUALIDADE

*(...) a qualidade diz respeito a0 grau com que determinado produto ou serviso
satisfaz, excede, ou desilude, as expetativas criadas e tidas pelo seu utilizador

¢lou consumidor.”

(Prnna2021)

PROCESSO DA QUALIDADE

QUALIDADE EM SAUDE

+ Normas ISO ————

Interna

 Anilse “SWOT" lorganzacio)
FORCA FRAQUEZA

O sNszr us - ‘ ""L"
4\ J |
r— OPORTUNIDADES

[r— AMEAGAS

« Nomma tenaciond do Gt
« Tornee crmstgesefu et e quos et

N (nmblmh) i

QUALIDADE

- do ltim* oz’ 545 scbictivg relaciooadk ik 0 & percegio d
‘um individuo do que & considerado como “bom;

pode ser desenvolvida (Donabedan.1980) ;

O Concrin mulikmrwsy BT < S 1993,

PROCESSO DA QUALIDADE

A qualidade pode ser melhorada sem 2 medir, no entanto a medicio tem um papel importante na
melhoria, ajudando a promover a mudanca

(Cangbel et 4 2002, 200)

Fa s

QUALIDADE EM SAUDE

Alerta para a importincia da utilizacio de inst
de medida QdS, mas defende que ¢ essencial ndo
descurar a vertente holistica do cuidar nessa

anliaio.

Essa despreocupagio pode conduzir 3 insatisfagdo da
populagio e inclusive de alguns profissionais motivados.
para o cuidar.

Hesbeen (2001)

AVALIAGAO DA QUALIDADE EM SAUDE

o R S B citando-0s para 2
P & par

tomada de decsio relatiamente s necessidades formatas;

* Incorporagio ds prioridades dos doentes s pofitias de saide;
* Reguiagio da contrawalizagio dos servicos;

. A sl e Wi a6 doste

dos CP como irea de
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QUALIDADE DOS CUIDADOS

Grau com que 0s servi

aumentam a probabilidade dos resultados desejados serem

1 A R : g

e como i cientifico,

g com os
desejos ¢ preferéncias do doente, num processo partilhado de tomada de decisio, onde a base ¢ a

i énciap

\
(Copas 2014 / | j M G
5 \ § »‘U C) y

INDICADORES DE QUALIDADE (IQ) |

+ Conjunto de elementos mensuraveis da pritica, para os quais hi evidéncia
¢ consenso e que podero ser usados para avaliar a qualidade;

+ Instrumentos aceitaveis, vilidos, fidedignos e vidveis que avaliam a qualidade
dos cuidados de saude;

+ Permitem identificar dreas de melhoria;

+ A sua aplicacio deverd ser de cariter interno + externo.

1Q (CATEGORIAS)

ESTRUTURA PROCESSO RESULTADOS

1Q (DOMINIOS)

Dominio Carateristicas do 1Q

Estrutura e processo do cuidar Organizagio, formagi d
decisio

Aspetos fisicos do cuidar Avaliagio, medicio, de 30 e abordagem da d

doculda Avilaci - e I

outros

Aspetos socils do culdar i 4
doenteffamila
Avlar o evdenca

Aspetos cultuais do cuidar Avalar idados a eas se ad

ha 4 &« R e ol e i dsef dolocl
damorte, de plano de ap

Aspetos éticolegis Diretivasantecipadas de vida etc...

INDICADORES DE QUALIDADE

mjcfe
| 08 )

1Q (IMPORTANCIA E OBJETIVOS)

* Medem 2 extensio em que o sistema de satide (profissionais), presta os cuidados em conformidade
com o respeito aos desejos e preferéncias do doente e do conhecimento cientifico na altura;

+ Determinar onde os profissionais e organizagdes precisam de melhorar e medir com precisio o
impacto das intervencdes efetuadas;

+ Sinalizadores que identificam dreas do cuidado a carecer maior reflexio; isoladamente nio
determinam a md qualidade dos cuidados;

+ Permitem reformular servicos baseado em dados claros, avaliar 2 performance, contabilizar
atividades, alterar politicas de saide, debates com o piblico e comunicacio social.

1Q (ORGANIZAGAO/DOMINIOS)

e do Aspetos fscos do Aspetos psicolég) Asp do
T v
cuidar
(Spios RIS, Aspetos culturais do Cuidados 20 doente Aspetos éticos e
® do:lh cuidar em morte eminente juridicos do cuidar
ESTRUTURA PROCESSO RESULTADOS
1Q (EXEMPLOS)

ESTRUTURA PROCESSO RESULTADOS
Aequpa é incerdiscpiar e Aavalagiocregistode  Presenca da fimilase assim
‘constituida por profissiorais  sintomas e do estado global 0 desejar, o momento da
2 R SRR o1 wore dodom
‘cuidados palatvos (..)

Existéncia de protocolos Percentagem de doentes
(clinicos, apoio emocional e  48h apds 2 admissio) e com evidéncia de que 0
familiar, organizacio): regular das controlo sintomitico foi
necessidades/problemas (...)  alcancado e as suas
necessidades foram
adequadamente satisfeitas
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A QUALIDADE COMO UM PROBLEMA DO SISTEMA DE

A QUALIDADE COMO UM PROBLEMA DO SISTEMA DE
SAUDE

Sistema de Satde

 Pouca disponibilidade e articulagdo entre os servigos CP;

¥ Cobertura muito fragmentada;

¥ Nio obrigagdo da incorporagdo da temitica na formagio pré graduada;
+ Sobre utilizacio dos servicos de CP;

¢ Transferéncia para os cuidadores informais do papel do cuidar;

¥ Fraca acessibilidade em tempo til;

¥ Fadiga e burn out dos profissionais.

Prestadores de cuidados
¥ Filosofia muito direcionada para a cura, encaram os CP como uma falha;
* Desconhecimento acerca dos CP:
+ Limitada capacidade de reconhecimento e tratamento dos sintomas mals comuns;

 Nio discussio de di spadas de vid &

A QUALIDADE COMO UM PROBLEMA DO SISTEMA DE
SAUDE

INDICADORES DE QUALIDADE

Doente e familia
+ Medo ou pouca vontade de aceitar o progndstico e apostam numa cura;

¥ Inadequadamente preparados para discutir as opges, o progndstico e tomar parte na
decisio;

' Necessidade de ser estoico para ser “bom doente”- subtratamento;
¥ Nio referenciagio de sintomas para nio distrairem os profissionals da cura;
' Medo da dependéncia dos firmacos e/ou efeitos secundirios.

¢ Associar os CP a cuidados que abreviam a morte.

Obrigada a todos!
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Apéndice Ill: Questionario de Avaliacédo da Eficacia da Formacao
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Questionario de Avaliagado da Eficacia da Formacgao

Candidatura n°® Tipologia n°®
Curso:

Data:

Avaliagao da Acao

Curso n®

Acdo n®

Duracao:

A sua opinido sobre esta acao de formacao reveste-se da maior importancia para melhorar a eficacia de futuras agoes
desta natureza. Agradecemos o seu contributo respondendo a este questionario.

1. EXPECTATIVAS Reduzida Elevada

A acdo correspondeu as suas necessidades e expectativas I 1 | 2 I 3 I - I 5

2. CONHECIMENTOS ADQUIRIDOS

Os conhecimentos que esperava vir a adquirir foram obtidos I 1 | 2 | 3 4 I 5

3. CONTEUDOS PROGRAMATICOS

Pertinéncia e interesse dos contetidos abordados I 1 I 2 I 3 4 I 5

4. DOCUMENTACAO

Qualidade da documentagao distribuida I 1 I 2 l 3 4 I 5

5. ORGANIZAGAO / FUNCIONAMENTO

Acolhimento / Cortesia I 1 I 2 l 3 - I 5

Disponibilidade |1 ]2]3] 4]s

Horario |1 ]2]3] 4]s

Sugestoes/Comentarios/Opinides:

6. QUALIDADE DAS INFRAESTRUTURAS

Meios Audiovisuais 1 ]2]3] 4 ]s

luminagao I 1 | 2 l 3 - l 5

Temperatura 1 ]2]3] 4]-s

Instalagbes |1 ]2]3] 4 ]s

7. SATISFACAO GLOBAL Reduzida Elevada
|1 ]2]3] 4] s

Mod.Q1111.2 Jun/2020

Pag. 1de 2
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Questionario de Avaliacao da Eficacia da Formacao

8. INTERVENGCAO DO FORMADOR:
Despertou o interesse
Exprimiu-se com clareza
Prestou os esclarecimentos solicitados
Estabeleceu boa relagao com o grupo
Utilizou metodologia facilitadora da aprendizagem
Contributos em termos de formagao

9. INTERVENGAO DO FORMADOR:
Despertou o interesse
Exprimiu-se com clareza
Prestou os esclarecimentos solicitados
Estabeleceu boa relagdo com o grupo
Utilizou metodologia facilitadora da aprendizagem
Contributos em termos de formacao

10. INTERVENGAO DO FORMADOR:
Despertou o interesse
Exprimiu-se com clareza
Prestou os esclarecimentos solicitados
Estabeleceu boa relagdao com o grupo
Utilizou metodologia facilitadora da aprendizagem

Contributos em termos de formacgao

Cofinanciado por:

PORTUGAL

\i/ POISE
Y == 2020

Mod.Q1111.2 Jun/2020

UNIAO EUROPEIA
Fundo Socal Eurapeu

Pag. 2 de 2
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Apéndice IV: Procedimento de higienizacdo e organizacdo dos sacos de trabalho
domiciliario e mala dos farmacos
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BBB.xxx/0.AAAA
UIS Designacao do Documento

UNIDADE LOCAL DE SALDE DO EPE pég_ 1 de 5

Identificagdo do documento: Higienizacao e organizagao dos sacos de trabalho
domiciliario e mala dos farmacos

Ambito: Servigo Integrado de Cuidados Paliativos (SICP)

OBJETIVO

Descricao do procedimento de higienizagao e verificagdao regular dos sacos de
trabalho domiciliario e mala dos farmacos.

DEFINICOES

A higienizacao em contexto hospitalar tem de ser entendida com base em 3
processos, nomeadamente, a limpeza, a desinfecao e a descontaminagao.

e Limpeza: consiste na remocao das sujidades depositadas nas superficies
inanimadas utilizando-se meios mecanicos (friccao), fisicos (temperatura) ou
quimicos (saneantes), em um determinado periodo;

* Descontaminagao: tem a finalidade de eliminar total ou parcialmente a carga

microbiana de superficies, tornando-as aptas para o manuseio seguro;

* Desinfegao: constitui um processo fisico ou quimico que elimina todos os
microrganismos patogénicos de objetos inanimados e superficies, com excecao de
esporos bacterianos. Sua finalidade € destruir os microrganismos na forma
vegetativa, existentes em superficies inertes, mediante a aplicacdo de agentes
desinfetantes.

Neste sentido, a higienizacao dos utensilios de uso hospitalar, segundo os principios
preconizados pelas entidades de gestdao do risco relativamente a limpeza,
descontaminacdo e desinfecao dos utensilios hospitalares, como sdo os sacos de
trabalho, € da responsabilidade do servico de lavandaria. Relativamente, 8 mala dos
farmacos, devera ser realizada no servico pelo assistente operacional (quando for

possivel).

Por sacos de trabalho domiciliario entende-se os sacos identificados com a
terminologia “medicacao” e “técnicas”. Estes integram o material residente na mala dos

veiculos do servico e devem ser retirados para o armazém do SICP, quer para reposicao

Préxima

Elaborado: Aprovado: Revisido

Data: Assinatura: Data: Assinatura:

Mod. Q002.0 Fev/2012
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BBB.xxx/0.AAAA
UIS Designacao do Documento

UNIDADE LOCAL DE SALDE 00 EFE pa-g. 2 de 5

Identificagcdao do documento: Higienizagcao e organizacao dos sacos de trabalho
domiciliario e mala dos farmacos

Ambito: Servigo Integrado de Cuidados Paliativos (SICP)

sempre que necessario, quer para a realizacao da verificagao regular de acordo com o

mensalmente estabelecido pela coordenacgao.

A mala dos farmacos diz respeito aos recipientes de plastico utilizados para o
transporte da terapéutica entre o hospital e o contexto domiciliario e vice-versa,

nomeadamente, as ampolas, supositorios, comprimidos, frascos, saquetas, etc...

Por verificacdao regular entende-se o garante de todo o material previsto, na
quantidade preconizada e nas melhores condigbes de conservagao, atendendo em

especial ao seu prazo de validade.

RESPONSABILIDADES
Enfermeira coordenadora SICP

Enfermeiras do SICP

DESCRIGAO

O servigo de limpeza e desinfecao de superficies hospitalares, onde se podem incluir
os sacos de trabalho domicilidrio e as malas dos farmacos; visa garantir um ambiente
limpo e promover a redugcao maxima de contaminacao no ambiente na tentativa de

controlar as taxas das infecoes hospitalares.

A definicao clara de um procedimento de atuagao permite um maior alinhamento nas
dinadmicas de organizagao do servigo e contribui para o cumprimento dos principios de
limpeza, descontaminagao e desinfecao hospitalar previstos pelo servico de controlo da
infecao da instituicao.

O responsavel pela execucao da tarefa, a frequéncia da higienizacao e a qualidade da
organizacao deve respeitar um conjunto de requisitos, indispensaveis ao bom
funcionamento do servigo, que permitem a monitorizagao sistematica e a uniformizacao

do procedimento perante a equipa.

O presente documento tem em conta a atual situagao dos recursos humanos do SICP,
contudo salvaguarda-se a necessidade de revisao do procedimento abaixo apresentado

no caso de integracao do assistente operacional.
Mod. Q002.0 Fev/2012
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BBB.xxx/0.AAAA
u‘s Designagao do Documento
UNIDADE LOCAL DE SALDE 00 EFE pég_ 3 de 5

Identificagdao do documento: Higienizacao e organizagao dos sacos de trabalho
domiciliario e mala dos farmacos

Ambito: Servico Integrado de Cuidados Paliativos (SICP)

I- Responsaveis pela execugao da tarefa

O responsavel pela realizacao da higienizagao, organizagao e verificagao regular dos
sacos de trabalho domiciliario/malas dos farmacos € o enfermeiro sinalizado pelo “O" no

horario de trabalho emitido mensalmente.

Salvaguarda-se que perante a integracao de assistente operacional, devera rever-se o

presente campo.
ll- Frequéncia da realizacao da tarefa

A frequéncia definida para a realizagcao da higienizagao, organizacao e verificagao dos
sacos de trabalho domiciliario/malas dos farmacos € quinzenal, com excecao do més de

agosto dado os constrangimentos associados ao plano de férias.

A data de realizacao do procedimento podera ser reajustada com o conhecimento e

apos validacao da enfermeira coordenadora.
llI- Utensilios implicados na tarefa

Prevé-se que a implementacdao do presente procedimento inclua todos os sacos de
trabalho domiciliario, nomeadamente, o saco de “medicacao” e o saco das “técnicas”;

assim como, as malas de farmacos em utilizacao.
IV-Transporte dos sacos de trabalho domiciliario

O transporte dos sacos de trabalho domiciliario/malas dos farmacos dos carros de
servico para o amazém do SICP devera ser realizado pela equipa de trabalho em
funcdes na ECSCP no dia imediatamente anterior a data planeada para aplicacao do

presente procedimento.

O profissional responsabilizado para execugao da tarefa devera alertar, em data
proxima, a restante equipa da necessidade de mobilizagao dos sacos entre o veiculo e o

armazém do SICP.

V- Organizacao e verificagao do material

Mod. Q002.0 Fev/2012
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Apéndice V: Procedimento de organizacdo da mala dos veiculos do SICP
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BBB.xxx/0.AAAA
UIS Designacao do Documento

UNIDADE LOCAL DE SALDE DO EFE pa'g. 1 de 3

Identificagdo do documento: Organiza¢do da mala dos veiculos do Servico Integrado
de Cuidados Paliativos (SICP)

Ambito: SICP

OBJETIVO

Descricao do procedimento de organizacao do porta-bagagens dos veiculos de
trabalho do SICP.

DEFINICOES

A Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) dispde de trés
veiculos de trabalho, um por cada equipa, para prestacdao de cuidados em contexto
domiciliario.

O porta-bagagens dos veiculos de trabalho do SICP dao resposta as necessidades

dos profissionais de saude que diariamente exercem fungdes na ECSCP do SICP.

Na mala dos veiculos pode observar-se o conjunto dos materiais indispensaveis a
prestacao de cuidados médicos, de enfermagem e outros, seguros em contexto
domiciliario.

A rotatividade dos profissionais entre as diferentes equipas do servigo realca a
necessidade de existéncia de um procedimento que uniformize a disposicao e a
organizacao dos materiais de trabalho, de forma que sejam de facil acesso a todos os
profissionais, favorecendo quer a organizacado quer a funcionalidade, e

consequentemente a melhoria da qualidade dos cuidados prestados.

RESPONSABILIDADES
Enfermeira coordenadora SICP

Enfermeiras do SICP

DESCRICAO

O porta-bagagem dos veiculos de trabalho acolhem todo o material necessario a

prestacao de cuidados médicos, de enfermagem e outros em contexto domiciliario.

Préxima

Elaborado: Aprovado: Revisdo

Data: Assinatura: Data: Assinatura:

Mod. Q002.0 Fev/2012
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BBB.xxx/0.AAAA
UIS Designac¢ao do Documento

UNIDADE LOCAL DE SALDE 00 EFE pég, 2 de 3

Identificacdao do documento: Organizacdo da mala dos veiculos do Servi¢o Integrado
de Cuidados Paliativos (SICP)

Ambito: SICP

A organizacao do material, assim como a sua disposi¢gao na mala do veiculo devera
respeitar um procedimento no sentido de uniformizar as praticas por parte dos

profissionais, permitindo uma maior funcionalidade na prestacao de cuidados.
I- Responsaveis pela execugao da tarefa

O responsavel pela manutencdo da organizacao do porta-bagagens dos veiculos de
trabalho domiciliario, na auséncia do assistente operacional, sdo os enfermeiros em
funcdes na ECSCP.

Cada ECSCP tem atribuido um veiculo de trabalho, sendo que o enfermeiro em
funcbes nessa equipa deve responsabilizar-se pela manutencao da organizacao do porta-
bagagens, pela verificagao do material e pela identificagéo e devida reposicao do material

em falta.

O presente procedimento devera ser revisto aquando da admissao do assistente

operacional no SICP.
II- Frequéncia da realizacao da tarefa

A manutencao da organizacao do porta-bagagens do veiculo de trabalho devera ser

realizada sempre que a ECSCP se encontrar em fungdes, normalmente, diariamente.
1ll- Utensilios implicados na tarefa

Prevé-se que a implementacdo do presente procedimento inclua todos o material
presente na mala do veiculo, reconhecido como indispensavel a prestacao plena de

cuidados médicos, de enfermagem e outros.
Por material indispensavel a prestacao de cuidados, entendem-se:
e Saco de trabalho domiciliario “Medicagao” (A);
e Saco de trabalho domiciliario “Técnicas” (B);

» Dispositivo para o lixo contaminado “BioBox” (C);

Mod. Q002.0 Fev/2012
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) BBB.xxx/0.AAAA
Designacao do Documento

UNIDADE LOCAL DE SALDE DO EFE pa—g‘ 3 de 3

Identificacdo do documento: Organizacdo da mala dos veiculos do Servico Integrado
de Cuidados Paliativos (SICP)

Ambito: SICP

» Dispositivo com equipamento de protecao individual (EPI" s) (Batas descartaveis,
touca, éculos e cobre pés) e stock de soro fisiolégico 0,9% (2 x 100ml; 2 x 250ml; 2
x 1000ml) (D);

e Dispositivo com o medidor da tensdao, o oximetro, o termémetro, as luvas, as
mascaras cirurgicas, as mascaras P2, o alcool a 70°, o alcool gel, os toalhetes e as

compressas secas (E);
» Dispositivo com os sacos do lixo e abragadeiras (F).
IV-Organizagao do material

A organizagao e disposicao do material armazenado na mala do veiculo de trabalho
devera considerar o esquema (Imagem 1) seguidamente apresentado. Para melhor
compreensao do esquema referente ao porta-bagagens devera atentar no tépico Il
relativo aos utensilios implicados na tarefa, onde podem ser consultadas as

especificacbes relativas a cada letra.

E C

Imagem 1: Organizagio e disposi¢ao da mala dos veiculos de trabalho do SICP.

Mod. Q002.0 Fev/2012
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Apéndice VI: E-mail com o convite para participagcdo no estudo de investigagédo
enviado aos peritos
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Exmo. Senhor(a)
Enfermeiro/Médico/Psicologa/Assistente Social

Assunto: Pedido de participacdo em trabalho de Investigacdo no ambito do Mestrado
em Enfermagem a Pessoa e Situagao Paliativa

Eu, Marisa da Silva Vital dos Santos, estudante do | Mestrado em Enfermagem
a Pessoa em Situacédo Paliativa da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Viana do Castelo, enfermeira a exercer funcdes no Servico Integrado de Cuidados Pa-
liativos (SICP) da Unidade Local de Saude do Alto Minho (ULSAM), de forma a respon-
der aos objetivos preconizados para o Estagio de Natureza Profissional; encontro-me a
realizar um estudo de investigacao, intitulado “Indicadores de Qualidade prioritarios para
0 Servico Integrado de Cuidados Paliativos da ULSAM “, sob orientagdo da Professora
Mara Rocha.

Pretendo desta forma, contribuir para a qualidade dos cuidados de enfermagem,
através da definicdo de um conjunto de indicadores de qualidade prioritarios para o SICP
da ULSAM, tendo como ponto de partida o estudo realizado por Capelas et al., em 2018,
onde foram identificados os 25 indicadores de qualidade prioritarios para os servigos de

cuidados paliativos em Portugal.

O presente estudo procura obter consensos através da Técnica de Delphi, de
forma a responder ao objetivo supracitado, recorrendo a um painel de peritos que sera
sujeito a cerca dois questionarios disponibilizados online, utilizando a ferramenta Google

Forms.

Todos os dados pessoais disponibilizados seréo tratados exclusivamente para o
efeito. Os registos seréo confidenciais e da responsabilidade da investigadora. Os par-
ticipantes seréo identificados por codigo numérico aquando das transcricfes e analise

de dados. Os dados recolhidos ficardo apenas na posse do investigador.

N&o haverd mencgéo a nome ou qualquer dado identificativo em qualquer relaté-
rio ou publicacdo. Qualquer referéncia a nomes, instituicdes ou outros que possam de
alguma forma comprometer a confidencialidade e anonimato dos dados, sera omisso ou

substituido por termo genérico em excertos que possam vir a constar do relatério final.

Na qualidade de investigador principal, declaro por minha honra que as informa-
¢cOes dispensadas neste documento sdo verdadeiras e que, em todas as etapas do pro-

cesso de investigacdo, sera respeitado o estabelecido na legislacéo aplicavel, nos cadi-
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gos deontoldgicos, nas normas de boas préaticas e nas declaracdes e diretrizes interna-
cionais existentes. Assumo ainda o compromisso de informar dos respetivos resultados,
apo6s o término do referido estudo.

Desta forma, venho por este meio enderecar-lhe o convite paraintegrar o

painel de peritos, por considerar que é perito na area dos de cuidados paliativos.

Caso a sua resposta seja favoravel, deve aceder ao link abaixo apresentado;

para que responda ao questionario que dara inicio a sua colaboracéo neste estudo.

Disponivel para qualquer esclarecimento.
Desde ja grata pela atencdo dispensada.
O investigador,

Marisa da Silva Vital dos Santos
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Apéndice VII: Declaragéo de consentimento informado para participacdo no estudo de
investigacéo

150



Declaracao de consentimento informado

Declaro que tomei conhecimento sobre a finalidade, objetivos e métodos do estudo e
que o mesmo foi autorizado pela Comisséo de Etica.

Fui esclarecido(a) acerca de todos o0s aspetos que considero importantes e obtive res-
postas relativamente as questfes que coloquei.

Fui informado(a) sobre o respeito pelo principio do anonimato e do compromisso da
confidencialidade, assim como do direito de recusar a participar ou de interromper,
sem qualquer tipo de consequéncias.

Permito a utilizacdo dos dados, confiando que apenas seréo utilizados para esta inves-
tigacdo e que serdo destruidos apds concluséo do estudo.

Assim, declaro ter lido e compreendido este documento e consinto participar no pre-
sente estudo.

o Aceito participar no presente estudo de investigacéo

o Nao Aceito
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Apéndice VIII: 1° Questionario enviado ao painel de peritos (1.2 Ronda)
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1° Questionario

Indicadores de qualidade prioritarios para a equipa de cuidados paliativos da Unidade
Local de Saude do Alto Minho

Os indicadores de qualidade sdo considerados instrumentos basicos e indispensaveis a
orientacéo dos servi¢cos de cuidados paliativos (CP) e consequente melhoria continua da
qualidade. E fundamental a existéncia de um processo sistematizado de apreciacio e
supervisdo global da organizacéo e dos cuidados prestados pelas equipas para que haja
uma melhoria integral dos cuidados (Capelas, 2014).

Assim, segundo 0 mesmo autor, a utilizacdo dos indicadores como instrumentos para a

monitorizagao e identificagéo de

areas passiveis de melhoria pelas equipas que prestam cuidados, € imprescindivel para

uma avaliagdo sistematica da evolucado dos CP em Portugal.

Neste sentido, a definicdo de um conjunto de indicadores de qualidade prioritarios para
o Servigo Integrado de Cuidados Paliativos (SICP) da Unidade Local de Saude do Alto
Minho (ULSAM) assume especial interesse como contributo para a melhoria continua

dos cuidados prestados neste contexto.

No questionario que se segue sdo apresentados os 25 indicadores de qualidade
considerados prioritarios para as equipas de cuidados paliativos em Portugal,
identificados no estudo de investigagdo desenvolvido por Capelas et al. (2018). No
entanto, tendo em conta a realidade do SICP da ULSAM, destes 25 indicadores
prioritarios pretendemos selecionar um conjunto de indicadores como ponto de partida
para o inicio de um processo de melhoria continua. Neste contexto, com base na sua
experiéncia, em cada indicador apresentado assinale a op¢ao de acordo com o grau de

concordancia.

Declaragao de consentimento informado

Declaro que tomei conhecimento sobre a finalidade, objetivos e métodos do estudo e

que o mesmo foi autorizado pela Comisséo de Etica.

Fui esclarecido(a) acerca de todos os aspetos que considero importantes e obtive

respostas relativamente as questdes que cologuei.
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Fui informado(a) sobre o respeito pelo principio do anonimato e do compromisso da
confidencialidade, assim como do direito de recusar a participar ou de interromper, sem

gualquer tipo de consequéncias.

Permito a utilizacdo dos dados, confiando que apenas serdo utilizados para esta

investigacao e que serdo destruidos apos conclusao do estudo.

Assim, declaro ter lido e compreendido este documento e consinto participar no

presente estudo.

1) A equipa é interdisciplinar e constituida por profissionais com formacgéo e treino em
cuidados paliativos e inclui, por exemplo médicos, enfermeiros, assistentes sociais,
psicélogos, assistentes espirituais e outros, que possam adicionar mais-valia a equipa;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O 0O O O

2) Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emocional e familiar, organizacéo);

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

3)As unidades de internamento e as equipas de CP domicilidrios deverao incluir na sua
estrutura fisica um espaco dedicado para reunides entre equipa de saude e os familiares
dos doentes;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o O O O O

4)Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Gnico por doente, por escrito ou
informatizado, com descri¢cdo da avaliagdo, problemas-diagnosticos, plano terapéutico
e cuidados prestados;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

0O O O O O

5)Avaliacdo inicial (primeiras 48h ap6és a admissdo) e regular das
necessidades/problemas (que inclui prognostico, estado funcional, sintomas fisicos,
psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga
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dos cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio pratico e
financeiro, planeamento avancado dos cuidados) do doente e familia por equipa
multidisciplinar (médico, enfermeiro, psicélogo ou psicooncologista, assistente social,
assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos estandardizados e validados
como subsequente registo no processo do doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O 0O O O O

6) Conhecimento do doente acerca da sua situacao clinica, quando esta foi solicitada
/desejada pelo doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

7)Partilha na equipa, e entre os diversos locais de prestagédo de cuidados ao doente,
dos objetivos, preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e
informagé&o clinica que permita a continuidade dos cuidados, educacdo prestada ao
doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente a ser-lhe
entregue no momento da alta;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

8) Formacé&o da familia e do cuidador informal de maneira a conseguirem cuidar segura
e adequadamente do doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

9)A avaliacdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a
instrumentos estandardizados e validados, nas primeiras 48 h de admissao a equipa;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O 0O O O O

10) Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrup¢do de
sintomas;
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Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

11) Utilizacdo de opioides para o controlo da dor, segundo as recomendacdes da
Organizacdo Mundial de Saude;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

12) Reavaliacdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia,
disfagia, fadiga, mucosite, insonia, anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas
relacionados) em todas as consultas/visitas;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

13) Ajustamento do plano terapéutico em funcdo do controlo sintomatico, até 24-48h
apos o inicio ou alteracdo da terapéutica, dos sintomas com intensidade grave e severa,
Ou O registo das razfes para 0 hdo ajustamento;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

14) Utilizacao de opidides para o controlo da dispneia, no doente que nao responde a
terapéutica com ndo opidides ou de causa desconhecida, ou o0 registo da
contraindicag&o a opioidoterapia,;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

15) Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificacdo de
casos de risco, diferentes protocolos de atuacédo que se levarédo a cabo);

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O
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16) Elaboracao e disponibilizacdo de um plano individualizado de apoio ao luto que
disponibilize cuidados antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario
e desejado pelo familiar;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

17) Utilizacao de anti psicoticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitagéo
terminal,

Discordo totalmente

O

o Discordo

o Nem discordo nem concordo
o Concordo totalmente

o Concordo

18) Identificacéo do cuidador principal nas primeiras 48h de admissao;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

19) Discusséo dos objetivos dos cuidados com a familia;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

20) Avaliacéo cultural que inclua valores que orientam a tomada de deciséo, preferéncias
guanto a transmissdo da informacao e de comunicacdo da verdade, tomadas de
decisdo, hébitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicacdo familiar, desejo de
medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas
complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de

vel6rio/funeral;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

21) Reconhecimento e registo da transicdo para a fase de agonia e comunicacdo ao
doente, familia e equipa;

o Discordo totalmente
o Discordo
o Nem discordo nem concordo
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o Concordo totalmente
o Concordo

22) Utilizac&o de opidides e sedativos na fase de agonia para a promoc¢ao do conforto
do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicacéo, trabalhando
com a familia os mitos de estes anteciparem a morte;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

23) Cuidados ao corpo p6s-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do
doente de acordo com a legislagdo em vigor, quando os mesmos sao efetuados pela
equipa de saude;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

24) Presenca da familia, se assim o desejar, no momento da morte do doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

25) Aguando da admisséo do doente, e sempre que a situagao se altere, devera estar,
obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do
doente, ou a razdo para ndo existir esse registo.

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

Se assim o entender, deixe aqui algum comentério/observacgéo.
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Apéndice IX: Convite para participacdo na 22 ronda
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Exmo. Senhor(a)

Assunto: Continuidade na participacdo no trabalho de Investigacdo no ambito do
Mestrado em Enfermagem a Pessoa e Situacao Paliativa — 2° Questionério

De forma a dar continuidade ao estudo de investigacdo anteriormente
apresentado, cujo principal objetivo passa pela definicdo de um conjunto de indicadores
de qualidade prioritarios para o Servi¢o Integrado de Cuidados Paliativos da Unidade
Local de Saude do Alto Minho, no sentido de contribuir para a melhoria da qualidade
dos cuidados prestados; venho por este meio solicitar a sua participagéo na 2.2 ronda.

No questionario apresentado seguem apenas os indicadores de qualidade,
apresentados anteriormente no 1° questionario, que nao atingiram um grau de
concordancia elevado ou muito elevado, de acordo com a tabela de concordancia
utilizada pelo Prof. Dr. Capelas (2014) nos estudos de investigagdo que realizou no
mesmo ambito, apds a avaliagéo realizada pelo painel de peritos.

Desta forma, venho por este meio solicitar a continuidade da sua participa¢cao no
presente estudo, determinante para o atingimento dos objetivos a que inicialmente me
propus.

Caso pretenda dar continuidade a sua participacdo no estudo, deve aceder
ao link abaixo apresentado;

https://docs.google.com/forms/d/1ESgpsiUfmOfixZfHTTR|FOgoJ5plQr7MUjuNdy
NnPEXw/edit

Disponivel para qualquer esclarecimento.
Desde ja grata pela atencao dispensada.
Com os melhores cumprimentos,
Marisa Santos

Telemovel 913 267 233
e-mail: marisa_silva_santos@hotmail.com/3831@ulsam.min-saude.pt
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Apéndice X: Declaracédo de consentimento informado - 2° questionario
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Declaragado de consentimento informado — 2° questionério

Declaro que tomei conhecimento sobre a finalidade, objetivos e métodos do estudo e
que o mesmo foi autorizado pela Comisséo de Etica.

Fui esclarecido(a) acerca de todos o0s aspetos que considero importantes e obtive res-
postas relativamente as questfes que coloquei.

Fui informado(a) sobre o respeito pelo principio do anonimato e do compromisso da
confidencialidade, assim como do direito de recusar a participar ou de interromper,
sem qualquer tipo de consequéncias.

Permito a utilizacdo dos dados, confiando que apenas seréo utilizados para esta inves-
tigacdo e que serdo destruidos apés concluséo do estudo.

Assim, declaro ter lido e compreendido este documento e consinto participar no pre-
sente estudo.

o Aceito participar no presente estudo de investigacéo

o Nao Aceito
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Apéndice XI: 2° Questionario enviado ao painel de peritos (2.2Ronda)
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2° questionario

Indicadores de qualidade prioritarios para a equipa de cuidados paliativos da
Unidade Local de Saude do Alto Minho

Os indicadores de qualidade sdo considerados instrumentos basicos e indispensaveis a
orientacdo dos servicos de cuidados paliativos (CP) e consequente melhoria continua da
qualidade. E fundamental a existéncia de um processo sistematizado de apreciacéo e
superviséo global da organizacéo e dos cuidados prestados pelas equipas para que haja
uma melhoria integral dos cuidados (Capelas, 2014).

Assim, segundo 0 mesmo autor, a utilizacdo dos indicadores como instrumentos para a
monitorizacao e identificacdo de areas passiveis de melhoria pelas equipas que prestam
cuidados, é imprescindivel para uma avaliacdo sistematica da evolucdo dos CP em
Portugal.

Neste sentido, a definicdo de um conjunto de indicadores de qualidade prioritarios para
o Servico Integrado de Cuidados Paliativos (SICP) da Unidade Local de Saude do Alto
Minho (ULSAM) assume especial interesse como contributo para a melhoria continua
dos cuidados prestados neste contexto.

No primeiro questionario aplicado foram apresentados os 25 indicadores de qualidade
considerados prioritarios para as equipas de cuidados paliativos em Portugal,
identificados no estudo de investigagéo desenvolvido por Capelas et al. (2018), com o
objetivo de definir um conjunto de indicadores como ponto de partida para o inicio de
um processo de melhoria continua no SICP da ULSAM. Apds andlise dos resultados
obtidos, constatou-se consenso elevado e muito elevado para um total de 4 indicadores
de qualidade, nomeadamente, o indicador n°3 relativo a necessidade das unidades de
internamento e as equipas de CP domicilidrios terem na sua estrutura fisica um espago
dedicado a reunides entre a equipa de saude e os familiares dos doentes; o indicador
n° 6, conhecimento do doente acerca da sua situacao clinica, quando esta foi solicitada
/desejada pelo doente; o indicador n° 1, a equipa como sendo interdisciplinar e
constituida por profissionais com formacao e treino em cuidados paliativos; e, por fim, o
indicador n°13 relativo ao ajustamento do plano terapéutico em fungéo do controlo
sintomatico.

De forma a constituir um conjunto de indicadores mais robusto, volto apresentar os
restantes 21 indicadores de qualidade basicos e prioritarios, que ndo atingiram
consenso elevado e muito elevado, para as equipas de CP em Portugal, de forma a que
com base na sua experiéncia, em cada indicador apresentado assinale a opcao de
acordo com o grau de concordancia.

1.Caraterizacao sociodemografica

De forma a proceder a caraterizacao do painel de peritos associado ao presente estudo
de investigacao, solicito o preenchimento dos campos abaixo apresentados.

-Género

o Feminino
o Masculino

-Area de atividade profissional
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o Enfermagem

o Medicina

o Psicologia

o Assistente social
-ldade

o Inferior a 30 anos

o Entre os 30-39 anos

o Entre os 40-49 anos

o Superior a 50 anos

-Habilitacdes Literarias

Licenciatura
Pés-graduacéo
Mestrado

Mestrado Integrado
Doutoramento

0 O O O O

-Experiéncia profissional em anos
Campo aberto
-Experiéncia profissional em Cuidados Paliativos em anos
Campo aberto
-Formacéao em Cuidados Paliativos
o Sim
o Néo
-Nivel de formacdo em avancada em Cuidados Paliativos
o Basica (nivel 1)

o Intermédia (nivel 2)
o Avancgada (nivel 3)

2.Indicadores de Qualidade basicos e prioritarios para as equipas de cuidados

paliativos em Portugal

Assinale, com base na sua experiéncia, em cada indicador apresentado, a opgéo de
acordo com o grau de concordancia.

2)Existéncia de protocolos (clinicos, apoio emacional e familiar, organizacéo);
o Discordo totalmente

o Discordo
o Nem discordo nem concordo
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o Concordo totalmente
o Concordo

4)Existéncia de um processo clinico interdisciplinar, Unico por doente, por escrito ou
informatizado, com descri¢cdo da avaliagdo, problemas-diagnosticos, plano terapéutico
e cuidados prestados;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o 0O 0O O O

5)Avaliagcdo inicial (primeiras 48h ap06s a admissdo) e regular das
necessidades/problemas (que inclui progndstico, estado funcional, sintomas fisicos,
psicossociais e outros sintomas geradores de sofrimento, qualidade de vida, sobrecarga
dos cuidadores, questdes espirituais e existenciais, necessidades de apoio pratico e
financeiro, planeamento avancado dos cuidados) do doente e familia por equipa
multidisciplinar (médico, enfermeiro, psic6logo ou psicooncologista, assistente social,
assistente espiritual, entre outros), utilizando instrumentos estandardizados e validados
como subsequente registo no processo do doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O 0O O O

7)Partilha na equipa, e entre os diversos locais de prestacdo de cuidados ao doente,
dos objetivos, preferéncias, diretivas antecipadas de vida, valores do doente e
informacgé&o clinica que permita a continuidade dos cuidados, educacdo prestada ao
doente, através de um documento que sumarize a assisténcia ao doente a ser-lhe
entregue no momento da alta;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o 0O O O O

8) Formacdao da familia e do cuidador informal de maneira a conseguirem cuidar segura
e adequadamente do doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o O O O O

9)A avaliacdo e registo de sintomas e do estado global de saude, com recurso a
instrumentos estandardizados e validados, nas primeiras 48 h de admissao a equipa;

o Discordo totalmente
o Discordo
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o Nem discordo nem concordo
o Concordo totalmente
o Concordo

10) Existéncia de plano terapéutico para resgate de agravamento ou irrupcédo de
sintomas;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o O O O O

11) Utilizacdo de opioides para o controlo da dor, segundo as recomendagbes da
Organizacdo Mundial de Saude;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

12) Reavaliagdo dos sintomas/problemas fisicos (estado funcional, dor, dispneia,
disfagia, fadiga, mucosite, insonia, anorexia, nauseas, vomitos, anemia e sintomas
relacionados) em todas as consultas/visitas;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O 0O O O

14) Utilizacao de opidides para o controlo da dispneia, no doente que nao responde a
terapéutica com ndo opidides ou de causa desconhecida, ou 0 registo da
contraindicacdo a opioidoterapia;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

15) Existéncia de programa de apoio ao luto (mecanismos de acesso, identificagdo de
casos de risco, diferentes protocolos de atuacéo que se levarédo a cabo);

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o O O O O

16) Elaboracao e disponibilizacdo de um plano individualizado de apoio ao luto que
disponibilize cuidados antes da morte do doente e se prolongue pelo tempo necessario
e desejado pelo familiar;
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Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o O O 0O O

17) Utilizacdo de anti psicéticos ou outras medidas dirigidas a causa, perante a agitacao
terminal;

Discordo totalmente

O

o Discordo

o Nem discordo nem concordo
o Concordo totalmente

o Concordo

18) Identificacdo do cuidador principal nas primeiras 48h de admisséo;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

19) Discussao dos objetivos dos cuidados com a familia;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

20) Avaliagéo cultural que inclua valores que orientam a tomada de deciséo, preferéncias
guanto a transmissdo da informacao e de comunicacdo da verdade, tomadas de
decisdo, habitos dietéticos/alimentares, linguagem, comunicacao familiar, desejo de
medidas de suporte assim como de medidas paliativas, terapéuticas
complementares/alternativas, perspetivas sobre a morte, sofrimento e luto, rituais de
vel6rio/funeral;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

21) Reconhecimento e registo da transicdo para a fase de agonia e comunicacdo ao
doente, familia e equipa;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

o O O O O

168



22) Utilizac&o de opidides e sedativos na fase de agonia para a promoc¢ao do conforto
do doente, se apresentarem sintomatologia que justifique a sua indicacéo, trabalhando
com a familia os mitos de estes anteciparem a morte;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

23) Cuidados ao corpo pds-morte de acordo com os valores religiosos e espirituais do
doente de acordo com a legislagdo em vigor, quando 0os mesmos sdo efetuados pela
equipa de saude;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

24) Presenca da familia, se assim o desejar, no momento da morte do doente;

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

25) Aquando da admisséo do doente, e sempre que a situagdo se altere, devera estar,
obrigatoriamente, registado e atualizadas diretivas antecipadas de vida, preferéncias do
doente, ou a razdo para nao existir esse registo.

Discordo totalmente
Discordo

Nem discordo nem concordo
Concordo totalmente
Concordo

O O O O O

Se assim o entender, deixe aqui algum comentério/observacao.

Campo aberto

A suaresposta foi enviada. Obrigada pela sua colaboracéo!
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