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RESUMO

O aumento da esperanga média de vida e consequente envelhecimento populacional, tem
contribuido para uma maior prevaléncia de doencas degenerativas, como é o caso da deméncia.
A deméncia é uma doenca incurdvel e progressiva, enquadrando-se na necessidade de cuidados
paliativos. Estes cuidados exigem ao enfermeiro competéncias técnicas, cientificas e humanas
capazes de reconhecer as necessidades globais da pessoa doente e familia/cuidadores,

intervindo de forma competente, ajustada e humanizada.

No sentido de dar continuidade ao processo de aprendizagem, optou-se por realizar o estagio
de natureza profissional num Servico Integrado de Cuidados Paliativos de uma Unidade Local de
Saude da regido norte do pais com o objetivo de desenvolver competéncias especializadas em

enfermagem a pessoa em situacao paliativa.

No dominio da prestacdo de cuidados, as atividades assentaram nos quatro pilares dos cuidados
paliativos: gestdo de sintomas; comunicacao, apoio familiar e acompanhamento no processo de
luto e trabalho em equipa. Na adequada gestdo de sintomas, foi fundamental identificar, avaliar
e tratar de forma multidimensional. A comunicacdo foi primordial para o estabelecimento de
uma relacdo terapéutica. A dignificacdo da morte e dos processos de luto junto da
familia/cuidador passou pelo respeito da dimens&o espiritual, cultural e social. O trabalho em
equipa permitiu atender as diferentes dimensdes humanas e delinear estratégias de intervengao

em conjunto tendo por base o respeito pelos principios éticos, deontoldgicos e legais.

No dominio da investigacao, realizou-se o estudo de investigacdo denominado “as dificuldades
dos enfermeiros na alimentacdo da pessoa com deméncia avancada em cuidados paliativos:
uma scoping review”, com o objetivo de mapear o conhecimento sobre as dificuldades dos
enfermeiros na alimentacdo da pessoa com deméncia avancada em cuidados paliativos. Através
dos resultados obtidos verificou-se que as dificuldades se prendem com: formagao insuficiente,
comunicacdo ineficaz, falta de disponibilidade, recursos humanos insuficientes, trabalho em
equipa ineficaz, fatores religiosos, fatores socioecondmicos e dilemas éticos. Concluiu-se que a
falta de formagdo em cuidados paliativos, nomeadamente em areas de complexidade como os

problemas alimentares na deméncia avangada corresponde a principal dificuldade mencionada.

No dominio da formagdo e na perspetiva de contribuir para a melhoria continua da qualidade
levou-se a cabo a submissdo de um resumo e apresenta¢do de um poster denominado "Estudo
de Caso - A disfagia na Pessoa com Demeéncia por Corpos de Lewy" na 42 edi¢do do Congresso
Nacional sobre Disfagia e ainda o planeamento de uma formagdo em servico sobre a

“alimentacdo na pessoa com deméncia avancada”.



No dominio da gestdo e no seguimento das atividades desenvolvidas nas outras areas destaca-
se a elaboragdo de um “guia de alimentag¢do na pessoa com deméncia avang¢ada”, contribuindo
para a implementacdo de estratégias de intervencdo junto de familiares/cuidadores que

favorecam a alimentacdo de conforto na pessoa com deméncia avancada.

A participacdo em todas estas atividades conduziu ao desenvolvimento de competéncias
especializadas no ambito da enfermagem a pessoa em situacdo paliativa, nomeadamente
através de intervengdes sustentados na melhor evidéncia cientifica, tais como a alimentagdo de

conforto na deméncia avangada, proporcionando cuidados mais dignos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Deméncia; Alimentacdo; Enfermagem.



ABSTRACT

The increase in average life expectancy and consequent population aging has contributed to a
higher prevalence of degenerative diseases, such as dementia. Dementia is an incurable and
progressive disease, fitting into the need for palliative care. These cares require the nurse to
have technical, scientific, and human skills capable of recognizing the global needs of the sick

person and family/caregivers, intervening competently, appropriately and humanely.

In order to continue the learning process, it was decided to carry out a professional internship
at an Integrated Palliative Care Service of a Local Health Unit in the northern region of the
country with the aim of developing specialized nursing skills for individuals in palliative

situations.

In the field of care provision, the activities were based on the four pillars of palliative care:
symptom management; communication, family support and follow-up in the grieving process;
and teamwork. In the proper management of symptomes, it was essential to identify, assess and
treat multidimensionally. Communication was vital for establishing a therapeutic relationship.
The dignification of death and the grieving processes with the family/caregiver involved
respecting the spiritual, cultural and social dimensions. Teamwork allowed to address the
different human dimensions and outline intervention strategies together based on respect for

ethical, deontological and legal principles.

In the field of research, a study entitled "the difficulties of nurses in feeding the person with
advanced dementia in palliative care: a scoping review" was conducted, aiming to map the
knowledge about the difficulties faced by nurses in feeding individuals with advanced dementia
in palliative care. Through the results obtained, it was found that the difficulties are related to:
insufficient training, ineffective communication, lack of availability, insufficient human
resources, ineffective teamwork, religious factors, socioeconomic factors and ethical dilemmas.
It was concluded that the lack of training in palliative care, especially in complex areas such as

feeding problems in advanced dementia, is the main difficulty mentioned.

In the area of training and with the aim of contributing to the continuous improvement of
quality, a summary and a poster presentation titled "Case Study - Dysphagia in People with Lewy
Body Dementia" were submitted at the 4th edition of the National Congress on Dysphagia, along

with the planning of an in-service training on “nutrition in people with advanced dementia.”

In the management domain, following the activities developed in other areas, the preparation

of a "nutrition guide for people with advanced dementia" stands out, contributing to the



implementation of intervention strategies for family members/caregivers that promote comfort

feeding for individuals with advanced dementia.

Participation in all these activities led to the development of specialized skills in nursing for
individuals in palliative care, particularly through interventions based on the best scientific

evidence, such as comfort feeding in advanced dementia, providing more dignified care.

Keywords: Palliative Care; Dementia; Feeding; Nursing.
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INTRODUGAO

O aumento da esperanca média de vida, associado ao envelhecimento populacional, tem levado
a um crescimento significativo das doencas crdnicas e degenerativas, nomeadamente das
deméncias. A World Health Organization (WHO) alerta que a deméncia é um dos maiores
desafios de saude da nossa geracdo e que nos anos que se seguem, as sociedades e os sistemas
de salde terdo de lidar com um aumento impressionante do nimero de pessoas com deméncia,

qgue devera atingir 78 milhGes até ao final desta década (WHO, 2022).

Sendo certo que o principal risco para o desenvolvimento de deméncia é a idade, o
envelhecimento da populagdo portuguesa implicara, muito provavelmente, um numero
crescente de casos de deméncia, atualmente estimado em mais de 150.000, no entanto em
Portugal, a deméncia ainda ndo é reconhecida como uma prioridade de saude publica. Importa
desenhar um modelo de prestacdo de cuidados de saude que tenha em conta as necessidades
e preferéncias nas diferentes fases da(s) doenca(s): desde a identificagdo precoce, até as
situagBes que tenham ja um percurso evolutivo, mais ou menos longo, carecendo de planos de

cuidados especificos (Despacho n.2 5988/2018).

O carater degenerativo da deméncia conduz a um declinio progressivo das fungées cognitivas e
funcionais (incluindo dificuldades relacionadas com a alimentacdo), sendo essencial que os
profissionais de salde estejam preparados para lidar com aspetos particulares da evolugdo da
doenga, reconhecendo a finitude e proporcionando a pessoa com deméncia e suas
familias/cuidadores um fim de vida digno (Burla & Azevedo, 2009; Maddoks et al., 2006). Neste
sentido os cuidados paliativos (CP) sdo imperativos na medida em que proporcionam um
cuidado holistico ativo a pessoas de todas as idades com sofrimento grave relacionado com a
saude devido a doencas graves, com especial destaque as que se aproximam do fim da vida,
tendo como objetivo melhorar a qualidade de vida das pessoas doentes, das suas familias e/ou

cuidadores (Radbruch et al., 2020).

Como estratégia multidisciplinar, os CP ndo se restringem ao fim da vida, mas devem ser
integrados desde o momento do diagndstico de uma doenca potencialmente fatal, coexistindo
com tratamentos modificadores da doenca. Esta integragdo precoce, tem demonstrado
beneficios significativos, como o aumento da qualidade de vida, a reducdo de internamentos
desnecessarios e o respeito pelas preferéncias do doente e da familia (WHO, 2020). Além disso,
os CP estendem-se ao periodo de luto, oferecendo apoio emocional e psicolégico aos entes

queridos apds a morte da pessoa doente.



Diversas condicdes clinicas, como doencas oncoldgicas, insuficiéncias organicas terminais,
doengas neurodegenerativas como a deméncia, podem beneficiar da intervencdo dos CP,
sobretudo em situa¢Ges de elevada complexidade que levam a deterioragdo progressiva do
estado geral da pessoa. Os CP desempenham um papel essencial na promocdo da qualidade de
vida da pessoa com doencas graves, progressivas e potencialmente fatais. A sua intervencdo
centra-se em quatro pilares fundamentais que devem ser abordadas de forma integrada e com
igual relevancia para garantir uma abordagem holistica. Neste sentido, o controlo rigoroso de
sintomas, através do alivio da dor e de outros sintomas fisicos, como dispneia, nduseas, fadiga
ou insdnia, constitui um dos pilares dos CP. Este controlo, ndo se restringe apenas a intervencoes
farmacoldgicas, mas também inclui medidas ndo medicamentosas e abordagens integrativas. A
evidéncia mostra que o tratamento adequado dos sintomas melhora significativamente a
gualidade de vida da pessoa doente, reduz o sofrimento e pode até contribuir para uma maior

adesdo aos tratamentos médicos (WHO, 2020).

A comunicagdo eficaz e empdtica: transmitindo a informagado de forma clara, honesta e sensivel
é essencial para compreender as preferéncias, valores e objetivos da pessoa doente e da sua
familia. Envolve ndo apenas transmitir informagdes, mas também escutar ativamente,
reconhecer emocoes e validar as experiéncias do outro. Estudos mostram que a comunicacao
empatica esta associada a maior satisfacdo da pessoa doente e familiares, bem como a tomada

de decisGes mais alinhadas com os desejos do doente (Back et al., 2009).

O apoio integral a familia: a familia é reconhecida como unidade de cuidado nos CP. O impacto
da doenga afeta todos os seus membros, exigindo apoio psicoldgico, social, espiritual e, muitas
vezes, financeiro. O suporte a familia continua mesmo apds a morte da pessoa doente, através
do acompanhamento no luto. Este cuidado contribui para reduzir o sofrimento familiar e

prevenir complicagdes emocionais associadas a perda (Hudson & Payne, 2011).

A atuagcdo em equipa multiprofissional: Os CP baseiam-se num modelo de trabalho
interdisciplinar, que reune profissionais de diferentes areas: medicina, enfermagem, psicologia,
servigo social, terapia ocupacional, fisioterapia, espiritualidade, entre outros que colaboram de
forma coordenada. Esta atuacdo integrada permite uma abordagem mais abrangente e eficaz
das necessidades complexas dos pacientes e das familias, respeitando as especificidades de cada

area profissional.

A omissdo ou subvalorizagdo de qualquer uma dessas dimensdes compromete a qualidade

global dos cuidados prestados. A fragmentagdo do cuidado ou a énfase excessiva em apenas um



dos pilares pode gerar lacunas no atendimento, aumentando o sofrimento e a insatisfagcdo dos
envolvidos. Assim, a valorizacdo equitativa dessas quatro areas é essencial para a prestacao de

cuidados paliativos verdadeiramente humanizados, eficazes e centrados na pessoa.

Diante deste panorama, e reconhecendo que os enfermeiros desempenham um papel crucial
na resposta as necessidades da pessoa em situacdo paliativa e de suas familias/cuidadoras,
optou-se pela realizacdo de um estdgio de natureza profissional com elaborag¢do de um relatério
final. Este estagio de natureza profissional decorreu entre 15 de janeiro e 15 de julho de 2024,
totalizando 390 horas de contacto presencial em contexto de Equipa Intra-Hospitalar de Suporte
em CP numa Unidade Local de Saude (ULS) do norte de Portugal. Previamente, no 22 semestre
do 12 ano do ciclo de estudos realizou-se ainda o estagio de enfermagem em cuidados paliativos
que decorreu numa Equipa Comunitaria de Suporte em CP. Estes estagios complementaram-

se e foram fundamentais para o processo formativo.

De acordo com o Regulamento dos Ciclos de Estudos conducentes ao grau de mestre do Instituto
Politécnico de Viana do Castelo, o estagio de natureza profissional visa “complementar a
formacdo académica realizada no decorrer da componente de especializagdo do ciclo de estudos
(12 ano), através da integracdo do mestrando no exercicio de uma atividade profissional ou no

desenvolvimento de atividades em empresas ou entidades propiciadoras de contactos reais com

o mundo do trabalho” (alinea c, artigo 62, Despacho n.2 16549/2012, 2012).

O estdgio de natureza profissional com relatério final integrou atividades nos dominios da
pratica clinica, investigacdo, gestdo e formacdo em enfermagem, com enfoque nos cuidados a
pessoa em situacdo paliativa e respetivos cuidadores. Tendo em vista a melhoria continua da
qualidade dos cuidados de enfermagem fundamentados na melhor evidéncia cientifica
disponivel, definiu-se como objetivo geral o desenvolvimento de competéncias especializadas
em enfermagem a pessoa em situacdo paliativa. A partir deste propdsito, delinearam-se os

seguintes objetivos especificos:

- Desenvolver competéncias na concec¢do, organizagdo, planeamento, execucgdo e
avaliacdo de intervencdes de enfermagem especializadas a pessoa em situagdo
paliativa e sua familia/cuidadores, com base em principios éticos, deontoldgicos,

legais, culturais e sociais;

- Desenvolver competéncias na gestdao de cuidados, promovendo a eficiéncia dos

recursos e a continuidade assistencial;



- Desenvolver competéncias na implementacdao de atividades de formacdao em

servigo, visando a capacitagao continua da equipa de enfermagem;

- Desenvolver competéncias na pratica da investigacao, fomentando a producao de

conhecimento aplicado aos contextos reais dos CP.

O presente relatdrio esta estruturado da seguinte forma: apds o resumo e a introducao, segue-

se o corpo principal, dividido em trés partes:

- Parte | — Contexto do estagio de natureza profissional: apresenta a trajetdria de
desenvolvimento das competéncias especializadas em CP, caracteriza o servi¢o
integrado de cuidados paliativos e realiza um diagndstico de necessidades

formativas e assistenciais;

- Parte Il — Desenvolvimento de competéncias de investigacdo: apresenta uma
scoping review sobre as dificuldades enfrentadas por enfermeiros na alimentacao
da pessoa com deméncia avancada em contexto de CP, evidenciando lacunas e

possibilidades de melhoria;

- Parte Ill — Desenvolvimento de competéncias em enfermagem especializada:
descreve, de forma critico-reflexiva, o desenvolvimento das competéncias
especificas nos quatro pilares dos CP, as competéncias no ambito da
responsabilidade profissional, ética e legal, bem como competéncias em gestdo,

qualidade e formagdo continua.

Finalmente, o relatdrio encerra-se com a apresentacdo das conclusdes, destacando os principais
contributos do estagio para a formagdo especializada em enfermagem paliativa e para a

melhoria dos cuidados prestados as pessoas em fim de vida e suas familias.



PARTE | - CONTEXTO DE ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL



1. A TRAJETORIA DE DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS EM
CUIDADOS PALIATIVOS

Enquanto enfermeira, a formacgdo especifica na drea dos CP teve inicio com a pds-graduacdo
realizada no ano letivo de 2015/2016. Durante este periodo, desenvolveram-se algumas
competéncias e habilidades relevantes, embora se considere que estas se revelaram
insuficientes para a aquisicao de competéncias verdadeiramente especializadas. Nesse sentido,
nos anos letivos de 2016/2017 e 2017/2018, frequentei o Mestrado em CP, no qual
desenvolveu-se uma investigacao subordinada ao tema: “O autocuidado alimentar na pessoa

com deméncia avangada: interven¢des dos enfermeiros no domicilio”.

Com o objetivo de obter o reconhecimento de Enfermeira Especialista (EE) pela Ordem dos
Enfermeiros (OE), iniciou-se em 2022, o Il Curso de Mestrado em Enfermagem a Pessoa em
Situagao Paliativa. No ambito deste percurso formativo, realizou-se o estagio de enfermagem
em CP no contexto comunitario, bem como o estagio de natureza profissional, culminando na
elaboracdo deste relatdrio final, desenvolvido no seio de uma Equipa Intra-Hospitalar de

Suporte em CP.

Conforme estabelecido no Regulamento n.2429/2018 da OE, relativo as competéncias do EE em
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, real¢a-se que o desenvolvimento de competéncias
especializadas em CP requer uma formacao sélida, continua e ancorada numa pratica clinica
reflexiva e baseada na evidéncia. Estas competéncias, vdo muito além da mera aquisicdo de
conhecimento técnico, englobando dimensdes éticas, relacionais, comunicacionais e
organizacionais, essenciais para garantir cuidados de exceléncia a pessoa em situagao de doenga
grave, progressiva e potencialmente terminal, bem como a sua familia. Segundo o Regulamento
n.2 429/2018 da OE, as competéncias do EE em Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa
organizam-se em torno de varios dominios fundamentais, que foram progressivamente

integrados e desenvolvidos ao longo de todo o percurso académico e profissional:
- Controlo rigoroso de sintomas

Adquiriu-se a capacidade para identificar e avaliar sinais e sintomas de sofrimento fisico,
psicoldgico, social e espiritual, o que constitui uma competéncia central em CP. Através da
pratica clinica e da formacdo especializada, desenvolveram-se competéncias para aplicar
ferramentas de avaliagdo especificas, implementar intervencdes adequadas de controlo
sintomatico e ajustar continuamente os cuidados em fung¢do da evolugdo da condigdo clinica da

pessoa.



- Comunicag¢do eficaz e empdtica

Esta foi uma das competéncias mais exigentes, mas também mais gratificantes em CP, é a
capacidade de comunicar eficazmente em situa¢des de elevado impacto emocional. Aprendeu-
se a conduzir conversas dificeis com sensibilidade, empatia e clareza, promovendo a tomada de
decisdo partilhada, respeitando os valores, crencas e desejos da pessoa e da sua familia. Esta
competéncia, foi particularmente aprofundada durante os estdgios em contexto hospitalar e
comunitdrio, onde o contacto direto com doentes e familias proporcionaram experiéncias

significativas de escuta ativa e apoio emocional.
- Atuagdo em equipa multiprofissional

Os CP assentam num modelo de cuidado interdisciplinar, no qual o enfermeiro atua como elo
de ligacdo entre diferentes profissionais. O desenvolvimento da capacidade de trabalho em
equipa, partilhando informacdo e delineando planos de cuidados integrados com médicos,
psicélogos, assistentes sociais, terapeutas e voluntdrios, revelou-se essencial para uma

abordagem holistica e centrada na pessoa.
- Apoio integral a familia

Reconhecendo a importancia da familia como unidade de cuidado, adquiriram-se competéncias
para prestar apoio emocional e informativo, capacitar cuidadores para tarefas assistenciais e
acompanhar o processo de luto. A intervencdo do enfermeiro neste dominio é determinante

para garantir a continuidade de cuidados e prevenir o sofrimento evitavel na rede familiar.
- Etica E Humanizagdo Da Pessoa Doente

Em CP, os dilemas éticos sdao frequentes, exigindo uma tomada de decisdo sensivel e bem
fundamentada. Desenvolveu-se uma consciéncia ética robusta, com foco na dignidade,
autonomia e vontade da pessoa em fim de vida. O papel do enfermeiro como defensor dos

direitos da pessoa em situagao paliativa esta presente em todas as fases do cuidado.
- Investigagdo

O desenvolvimento do trabalho de investigacdo, mais precisamente uma scoping review, foi
uma excelente oportunidade para aprimorar e cimentar conhecimentos na area dos CP,
implicando uma pesquisa aprofundada com particular destaque para a tematica da
alimentagdo na pessoa com deméncia avancada em CP. A investigacdo é fundamental para o

desenvolvimento de CP de qualidade.



- Gestdo e Organizagdo dos Cuidados

A competéncia para planear, implementar e avaliar cuidados de forma eficiente é fundamental
em contextos de CP, que frequentemente implicam respostas rapidas, gestdo de recursos
escassos e articulagdo entre diferentes niveis de cuidados. A experiéncia adquirida nos estagios
e no contexto real de trabalho permitiu desenvolver um pensamento clinico critico, orientado

para a resolugdo de problemas e para a melhoria continua da qualidade dos cuidados prestados.
- Formacgéo

A formacdo em CP (quer a recebida, quer a efetuada) foi fundamental para a partilha, aquisicdo,
atualiza¢do e aperfeicoamento dos conhecimentos tendo em conta uma intervencdo ajustada e
sustentada na evidéncia cientifica mais recente visando a implementacdo dos melhores

cuidados a pessoa em situacdo paliativa e dos seus familiares/cuidadores.

Este aprofundamento das competéncias especializadas em CP, traduz o compromisso ético e
profissional com a exceléncia na prestacdo de cuidados a pessoas em situacdo de
vulnerabilidade extrema. O reconhecimento destas competéncias pela OE serd o culminar de
um percurso de dedicacdo, estudo e pratica fundamentada, sempre orientado para o bem-

estar da pessoa cuidada e da sua familia.

Em sintese, estes estagios permitiram aprofundar a capacidade de identificar o sofrimento fisico,
psicoldgico e/ou social, intervir no controlo sintomatico e mobilizar os recursos necessarios para
mitigar o sofrimento da pessoa em situagdo paliativa. Deste modo, manteve-se um
compromisso continuo com a aquisicdo e atualizagdo de conhecimentos, enquanto alicerce
fundamental para sustentar a qualidade e a exceléncia profissional que ambiciono atingir

enquanto futura EE, numa area tdo sensivel e crucial como a dos CP.

1.1. Caraterizacao do Servico Integrado de Cuidados Paliativos

O estégio de natureza profissional realizou-se num Servico Integrado de CP, inserido numa ULS
do norte do pais. Este servico esta localizado na sede e num polo hospitalar pertencente a
mesma ULS. O estdgio de natureza profissional decorreu mais concretamente em contexto de
Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP. De acordo com a Proposta de Modelo Organizacional
dos Cuidados Paliativos nas ULS (2023), o Servico Integrado de CP “assenta a sua agdao numa
gestdo integrada em CP que agrega as Equipas Comunitdrias de Suporte em CP, as Equipas Intra-

Hospitalares de Suporte em CP, as Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em CP Pediatricos e as



UCP (camas de internamento para situacdes de elevada complexidade)”. Este modelo
organizacional “permitird melhorar a prestacdo de CP durante o percurso do cidaddo/utente
desde o seu acesso aos CP até ao final de vida (e ainda no apoio no luto), através de uma
articulagdo simplificada entre os profissionais nos diferentes niveis de cuidados, alargando o
periodo de apoio para 24h, alcangando uma maior eficicia e redugdo de custos/encargos com

os recursos humanos” (Silva et al., 2023, p.6).

O Servico Integrado de CP, é constituido por uma equipa multidisciplinar que tem como missao
garantir o apoio e suporte aos doentes internados ou em ambulatério e aos seus familiares e
cuidadores, na drea de influéncia da ULS, com situacdo de doenca grave, avancada e progressiva,
proporcionando-lhe maior qualidade de vida, dignidade e autonomia, bem como cuidados de
salide humanizados, através de prestacdo de CP de qualidade. E ainda missdo deste servico,
prestar orientacdo no plano individual de intervencdo, formacdao e consultadoria aos
profissionais de satide dos servicos de internamento e dos Cuidados de Saude Primarios/Equipas
de Cuidados Continuados Integrados (ECCl’s) na drea de abrangéncia da ULS, para os quais seja
solicitada a sua intervencdo. O seu funcionamento decorre em dias Uteis entre as 8h e as 17 h,

de segunda a sexta-feira.

O Servigo Integrado de CP onde foi realizado o estagio de natureza profissional foi criado em
2013, tendo iniciado fungdes com a valéncia de Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP nas
duas unidades hospitalares que integram esta ULS. Posteriormente em 2014, surgiu a Consulta
Externa em CP e mais recentemente em 2016, a Equipa Comunitdria de Suporte em CP iniciou a
sua atividade. Assim, o Servico Integrado de CP divide-se em 3 areas de intervencdo: Equipa
Intra-Hospitalar de Suporte em CP, Consulta Externa e Equipa Comunitaria de Suporte em CP,

conforme se exemplifica a figura 1.

Figura 1 — Valéncias do Servico Integrado de Cuidados Paliativos da Unidade Local de Saude

Servico Integrado de CP

L | 1

Equipa Intra-Hospitalar Consulta Externa Equipa Comunitdria de

de Suporte em CP Suporte em CP




A Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP presta suporte e consultadoria aos seguintes

servigos:
- Internamentos das duas unidades hospitalares que integram esta ULS;

- Consulta Externa que funciona em trés modalidades, Consulta Externa

Programada, Consulta Aberta e Consulta Nao Presencial (Apoio Telefdnico);
- Hospital de Dia segundo agendamento prévio.

A Equipa Comunitdria de Suporte em CP é a mais recente, vindo acrescentar a valéncia de
suporte e consultadoria em domicilio, tendo iniciado a sua atividade numa area mais restrita,
ou seja, a nivel do concelho em que se insere e, posteriormente a sua intervencao foi alargada

progressivamente a todo o distrito.

Relativamente aos recursos humanos afetos ao Servico Integrado de CP, todos os elementos sdo
parte integrante de uma Unica equipa multidisciplinar que dé resposta a todas as areas de
intervencao, sendo realizada uma rotatividade regular dos elementos pelas diferentes valéncias.
A equipa de saude é composta por: médicos, enfermeiros, assistentes sociais, psicdloga, técnico
superior de saude - nutricionista, assistente espiritual e religioso e assistente técnica.
Atualmente, estes elementos distribuem-se da seguinte forma: sete médicos (um deles
coordenador); dez enfermeiras (uma responsavel), uma assistente técnica, dois assistentes
sociais a tempo inteiro. A tempo parcial a equipa conta ainda com o apoio de uma psicéloga (7
horas), uma técnica superior de saude - nutricionista (7 horas), e mediante solicitacdo o capeldo
do hospital. A equipa de saude efetua uma reunido semanal multidisciplinar que decorre a terca-
feira de manha no hospital sede, com a discussao das situa¢des decorrentes. Os elementos
afetos ao outro polo hospitalar da Unidade Local de Saude também estao presentes na reunido

presencialmente ou via zoom.

Realga-se que a equipa de saude conta com duas viaturas para desloca¢des de forma a garantir
a prestacdo de cuidados em diversas areas do distrito. Tem ainda, recurso a quatro telemdveis
para contacto direto com pessoas doentes, familias e outras equipas. Por norma dois telemdveis
ficam com a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP e cada um dos outros com a Equipa

Comunitaria de Suporte em CP das dreas 1 e 2.
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1.2. Diagndstico de Necessidades

A realizacdo do estdgio de natureza profissional com relatério final pressupde a elaboracdo de
atividades especificas e relevantes para o desenvolvimento de competéncias essenciais ao
exercicio da funcdo de especialista em enfermagem na area dos CP. Tais atividades devem,

ainda, promover a melhoria continua dos cuidados prestados pelo Servico Integrado de CP.

Durante a primeira semana de estagio, foi realizada uma avaliagdo diagndstica das
necessidades da equipa. O diagndstico de necessidades é um processo sistematico de
identificacdo de lacunas entre a situacdo atual e a desejada, sendo essencial para planear
intervengdes que visem o desenvolvimento profissional e a melhoria dos cuidados. Segundo
Chiavenato (2009), trata-se de uma analise critica que permite determinar o que é necessario
melhorar, adaptar ou implementar, fundamentando decisdes estratégicas. Na drea da saude, e
especialmente em contextos de CP, esse diagndstico é fundamental para garantir que os
cuidados prestados estejam alinhados com as reais exigéncias dos doentes, familias e da equipa

multidisciplinar.

As estratégias utilizadas para recolher informacgdes incluiram: observacdo direta das dinamicas
do servico, inquérito informal aos membros da equipa acerca das necessidades mais prementes,
participacdo em reunides de servico, bem como o envolvimento direto nas problematicas e
decisdes clinicas relacionadas com os cuidados prestados as pessoas e familias em situacdo

paliativa.

Dessa anadlise emergiram trés temadticas prioritdrias: a articulacdo entre o Servigo Integrado de
CP e as Equipas de Cuidados Continuados Integrados (ECCI), o apoio no processo de luto e a

alimentagdo em pessoas com deméncia em fase avangada.

Apds discussdo com a enfermeira tutora, com a enfermeira coordenadora do servigo e com os
docentes orientadores, foi consensual a escolha da tematica relacionada com a alimentagao da
pessoa com deméncia avangada para aprofundamento e desenvolvimento no ambito do
relatério final. Esta decisdo teve por base a frequéncia com que esta problemdtica surgia na

pratica clinica e a complexidade ética e técnica que envolve.

Na segunda parte do trabalho, dedicada ao desenvolvimento de competéncias de investigacao,
apresenta-se uma scoping review com o tema: “As dificuldades dos enfermeiros na alimentacdo
da pessoa com deméncia avan¢ada em cuidados paliativos”. Este tema é de elevada pertinéncia,
uma vez que a alimentacdo da pessoa com deméncia avancada representa um desafio

significativo na pratica dos CP, especialmente pelo dilema entre prolongar a vida e garantir o
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conforto. Segundo a European Association for Palliative Care (EAPC, 2013), a decisdo sobre
alimentar ou ndo um doente com deméncia avancada deve considerar os valores, preferéncias
e o conforto do doente, sendo que a nutri¢ao artificial raramente melhora a qualidade de vida
nessa fase. Além disso, a literatura indica que os enfermeiros enfrentam dificuldades
relacionadas com a comunicac¢do com os familiares, dilemas éticos, falta de protocolos claros e
inseguranca na tomada de decisdo (Volicer & Hurley, 2021; Hanson et al., 2013). Assim, espera-
se que esta investigacdo contribua para a identificacdo de barreiras enfrentadas pelos
profissionais de enfermagem e para a formulacdo de estratégias que apoiem decisdes clinicas

fundamentadas, humanizadas e centradas na pessoa.
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2. AS DIFICULDADES DOS ENFERMEIROS NA ALIMENTAGAO DA PESSOA COM DEMENCIA
AVANCADA EM CUIDADOS PALIATIVOS: UMA SCOPING REVIEW

Responder as multiplas exigéncias e especificidades da pessoa com deméncia avancada, exige aos
enfermeiros uma atencdo especial no que diz respeito a alimentac¢do. Assim, pretende-se efetuar
uma scoping review para mapear o conhecimento sobre as dificuldades dos enfermeiros na

alimentacdo da pessoa com deméncia avan¢ada em cuidados paliativos (CP).

2.1. Introdugao

Os crescentes progressos da medicina, do conhecimento, dos cuidados de satde, com as mudancas
socioecondmicas, as melhorias no saneamento bdsico e na saude publica, resultaram no aumento
da expectativa de vida da populagdo. Paralelamente a este progresso e a longevidade da populagcdo

surgem o crescimento de doencgas degenerativas, nomeadamente, as deméncias.

As sindromes demenciais sdo caracterizadas pela presenca de déficit progressivo na funcao
cognitiva e funcional, comprometendo diversas funcbes cerebrais, incluindo memoria, raciocinio,
orientacdo, compreensao e capacidade de aprendizagem, funcionalidade, linguagem e julgamento.
Devido a perda progressiva da memdria, a deméncia é uma doenca crdnica altamente
incapacitante, tornando a pessoa gradualmente dependente para atividades de vida diaria

(Ciccarelli & Mattos, 2021; Dias et al., 2024).

A deméncia aumenta com o envelhecimento da populacdo e pode ter diferentes etiologias
possiveis, sendo a deméncia de Alzheimer a responsdvel pela maioria dos casos. Existe ainda a
deméncia vascular, deméncia de corpos de Lewy, deméncia associada a Parkinson, deméncia
frontotemporal ou outras etiologias de deméncias que sdo menos comuns. Qualquer que seja a
etiologia da deméncia, nas fases avangadas os problemas existentes e as estratégias de intervencdo
sdo similares. (Santana & Cunha 2005; Santana et al. 2015; Parmera & Nitrini 2015; Pessoa et al.,

2020; Vidal & Coelho, 2021).

Os CP sdo fundamentais na prestacdo de cuidados especializados nas doencas avangadas,
incurdveis e progressivas, no entanto Baptista, (2022) refere que as pessoas com doencgas nao-
oncoldgicos (como é o caso das deméncias) sdo menos encaminhados para CP e a referenciagdo

ocorre tardiamente.

Segundo Pessoa et al. (2020) é dificil determinar o ponto em que a deméncia avangada se

manifesta, pois, a sua evolugdo é continua e progressiva, e varia com o ambiente, comorbilidades
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e doenga aguda. Ao longo do curso da doenca podem ocorrer episédios autolimitados de declinio
cognitivo mais rapido em contexto de doenca aguda ou agudiza¢do de doenga crdnica, apds os
quais o retorno ao estado basal pode ou ndo acontecer. Apesar destas particularidades, a
deterioragdo cognitiva acentuada da deméncia avangada condiciona a capacidade funcional dos
doentes. Estes estdo frequentemente acamados e totalmente dependentes para as atividades
basicas da vida diaria, apresentam incapacidade (que podera ser total) de comunicar verbalmente
e dificuldade na alimentacdo (anorexia e falha de refeicGes, incapacidade para se alimentarem
sozinhos, recusa alimentar e/ou disfagia). O estado de desnutricdo e fragilidade daqui decorrente
facilita o desenvolvimento de multiplas complicagcdes, como a instalacdo ou agravamento de
imobilidade e ulceras de pressao, agravamento da dependéncia funcional e aumento do risco de

complicag¢Bes infeciosas, com a consequente elevada taxa de mortalidade que caracteriza esta fase.

Na pessoa com deméncia é frequente a perda de peso devida a baixa ingestdo alimentar, podendo
ocorrer até em fases iniciais da doenca. Todavia, é preciso destacar que a diminuicdo da taxa
metabdlica basal reduz as necessidades caldricas destes doentes. Além disso, como em outras
condicBes terminais, espera-se que o doente coma menos como parte da progressao natural da
doencga no fim da vida, podendo manter uma ingestdo oral minima, suficiente para proporcionar

conforto (Hoffer, 2006; Ciccarelli & Mattos 2021).

A opgdo por alimentagdo por sonda, para além de eticamente discutivel, acarreta varias
desvantagens: ndao melhora o estado nutricional, funcional ou cognitivo; ndo reduz o risco de
aspiracdo; ndo ha evidéncia de beneficio na sobrevida/taxa de mortalidade nem na incidéncia e
evolugdo das ulceras de pressao; pode causar desconforto ao doente, levando-o a tentar retirar a
sonda, que por sua vez pode levar a outras medidas que causam sofrimento e que comprometem
a dignidade como a imobilizacdo dos membros. A sonda de alimentac¢do pode ainda causar agitacao
ou provocar complicagdes, como vazamento, infe¢cdes, entupimentos ou deslocamentos, que
poderdo levar a necessidade de encaminhamento aos servicos de salde. Por outro lado, ndo
permite que a pessoa doente saboreie o alimento e nas fases finais da doenca, com o decréscimo
da fungdo renal, a sobrecarga de volume pode causar aumento das secre¢ées respiratdrias, dispneia
e predispor ao edema pulmonar e anasarca. Como vantagens do uso de sonda de alimentagdo é
apenas referido que garante o fornecimento de calorias e nutrientes em quantidades padronizadas
e ainda que o tempo de refeicdo pode ser menor e exige menos esfor¢o do cuidador (Easterling &
Robbins, 2008; Neto, 2010; Burld & Azevedo, 2012; Esquivel et al., 2014; Sapeta & Alves, 2016;
Barcellos, 2020; Pessoa et al., 2020; Coelho & Vidal, 2021).
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Assim sendo, de acordo com Pessoa et al. (2020), através da publicacdo de um documento de
consenso da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna e da Associagao Portuguesa de Nutricdo
Entérica e Parentérica sobre a alimentacdo da pessoa com deméncia avancada, referem que a
literatura atual ndo recomenda o uso de alimentagdo por sonda na pessoa com deméncia avangada.
Como alternativa é recomendada a alimentacdo por via oral de acordo com a tolerancia e vontade

da pessoa doente, isto é, alimentacdo de conforto.

A alimentac¢do de conforto é a alimentagdo oferecida a boca por um cuidador, cujos alimentos
ofertados sdao da preferéncia do doente, na consisténcia e quantidade que ele aceite, sem
apresentar sinais de desconforto. O objetivo é maximizar o conforto e ndo aporte nutricional
(Pessoa et al, 2020; Coelho & Vidal, 2021). A alimentacdo do doente por via oral, deve ser oferecida
de forma lenta, em quantidades bem menores que as habituais, mas suficientes para as suas
necessidades reduzidas. Sdo ainda fundamentais cuidados como a higiene oral, a consisténcia
correta dos alimentos, o posicionamento adequado durante as refei¢cGes, o ambiente envolvente,
a utilizacdo de espessantes e a reducdo de farmacos sedativos que interfiram na degluticdo (Busto

et al., 2009; Neto, 2010; Gallagher, 2011; Santos et al., 2018).

De forma a minimizar as complicacdes provocadas sobretudo pela disfagia da pessoa com deméncia
avanc¢ada é fundamental que o enfermeiro dé apoio a familia e cuidadores, de forma a instruir e
treinar sobre as estratégias a adotar de forma a otimizar o aporte alimentar por via oral
nomeadamente através do ajuste do ambiente fisico, do respeito pelas preferéncias alimentares
do doente, posicionamento a refeicdo, otimizacado da oferta alimentar e da higiene oral, assim como

a orientac¢do se necessario para os apoios sociais/recursos existentes na comunidade.

A abordagem dos problemas alimentares na pessoa com deméncia avangada, nomeadamente o
inicio ou a manutengdo da alimentagao por sonda corresponde a uma das principais decisGes
clinicas a tomar em CP. Do ponto de vista ético e legal, é legitimo ndo proceder a artificializacdo da
alimentacdo na fase terminal da deméncia caso este procedimento seja contrdrio aos valores da

pessoa e ndo se objetivem beneficios (Neto 2010; Pessoa et al. 2020).

Cada vez mais se reconhece que um diagnéstico de deméncia em fase precoce é fundamental, visto
gue permite a prépria pessoa doente ser informada sobre e evolu¢do e implicagées da doenca e
assim decidir a luz dos seus prdprios principios, desejos e valores quais as medidas que ndo
pretende que sejam realizadas numa fase mais avancada da doenca. Neste sentido a pessoa doente
podera predizer as suas vontades, através das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) e (se assim
o entender) nomear ainda um Procurador de Cuidados de Saude (PCS). Alguns estudos sugerem

qgue as DAV podem ajudar os cuidadores a fazer escolhas que melhor reflitam os verdadeiros
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desejos dos individuos, pelo que tém sido feitos esforcos para aumentar a utilizacdo destes

documentos (Esquivel et al., 2014; Abreu, 2016; Pessoa et al. 2020).

Os profissionais de saide devem dialogar com a familia/cuidadores sobre os objetivos de cuidados
da pessoa doente expressos verbalmente, registados previamente em didrios clinicos ou em DAV'’s.
Devem sempre esclarecer sobre possiveis riscos e beneficios de qualquer uma das medidas.
Quando a pessoa doente ndo manifestou anteriormente as suas preferéncias de cuidados, os
profissionais de saide devem ajudar a familia/cuidadores a tentar levantar essas questdes através
de uma conversa sobre a sua histéria de vida, valores e preferéncias. Desse modo, espera-se que
juntos, profissionais de salde e os representantes da pessoa doente possam tomar decisdes que
respeitem os valores da pessoa com deméncia (Vidal & Coelho, 2021; Pessoa et al., 2020; Neto

2010).

2.2. Metodologia

O presente estudo foi realizado por meio de scoping review (ScR), conforme a proposta do Joanna
Briggs Institute — JBI (Aromataris et al., 2024), a fim de mapear e examinar a literatura existente
sobre as intervenc¢des dos enfermeiros na alimentagdo da pessoa com deméncia avangada em

cuidados paliativos.

As scopings review sdo Uteis para fornecer uma visdo geral de quais as pesquisas que foram feitas
e o que foi avaliado anteriormente sendo uma ferramenta cada vez mais utilizada para sintetizar
evidéncias. Sao utilizadas para abordar questdes de investigagdo amplas e para mapear evidéncias

de uma série de fontes (Pollock et al., 2021).

2.3. Questao de investiga¢ao e objetivo da scoping review

A questdo de investigacdo constitui um aspeto fulcral no desenho de uma investigagao, visto que a
sua definicdo deve refletir a ideia de pesquisa e o fendmeno de interesse, o mesmo se aplica a
definicdo da questdo de investigacdo numa scoping review.

Com base na estratégia PCC (Populagdo, Conceito e Contexto), proposta pelo JBI (Aromataris et al.
2024) construimos a seguinte questdo de investigacdo: Quais as dificuldades dos enfermeiros na
alimentacdo da pessoa com deméncia avangada em cuidados paliativos?. Sendo Populacdo —
enfermeiros; Conceito — dificuldades dos enfermeiros na alimentacdo da pessoa com demeéncia

avancada; Contexto — Cuidados Paliativos.
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Estipulada a questdo de investigacdao e considerando tratar-se de uma scoping review delineou-se
como objetivo: mapear as dificuldades dos enfermeiros na alimentagdo da pessoa com deméncia

avancada em cuidados paliativos.

2.4. Critérios de inclusdo e exclusdo

Foram selecionados para integrar a revisao, através dos critérios de inclusao, artigos em portugués,

inglés ou espanhol e disponiveis em texto integral gratuito.

Quanto ao tipo de estudo foram considerados estudos primarios (qualitativos, quantitativos e
mistos). Foram definidos como critérios de exclusdo: revisdes da literatura, artigos de conferéncias,
artigos de opinido, livros e capitulos de livros, revisGes de conferéncias, breves comentarios,

editoriais ou resenhas de livros, editoriais ou resenhas de livros, teses/dissertaces ou relatérios.

Foram ainda excluidos os estudos que: ndo incluem enfermeiros ou que ndo especificam a sua
participacdo; estudos que nao incluem as dificuldades dos enfermeiros na alimentacdo da pessoa

com deméncia avangada e ainda estudos que nao incluem cuidados paliativos.

O periodo de publicacdo pré-determinado para a inclusdo nesta revisao foram de 01-01-2019 a 26-
10-2024, com o interesse de mapear apenas a evidéncia cientifica recente. A pesquisa nas bases de

dados ocorreu no dia 26 de outubro de 2024 pelas 17h — hora de Lisboa.

2.5. Estratégia de pesquisa

Numa primeira fase, realizamos uma pesquisa aleatdria e exploratéria com termos relacionados
com os enfermeiros, alimentagdo nas deméncias avanc¢adas e cuidados paliativos de forma a
compreender quais os descritores apliciveis mais utilizados. Essa pesquisa foi realizada na

biblioteca Virtual de Saude (DeCS/MeSH — Descriptours en Sciences de la Santé).

Posteriormente, definimos a seguinte equacdo booleana: (palliative care OR end-of-life, OR
terminal care) AND (dementia) AND (nutrition OR feeding) AND (nursing). Esta equacdo foi utilizada

de igual modo na execuc¢do da pesquisa nas bases de dados da PubMed, Web of Science e B-ON.
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Quadro 1 - Estratégia da pesquisa por bases de dados e respetivos resultados

Base de dados: Web of Science

Filtros: Data de publicagdo (01-01-2019 a 26-10-2024); Idioma (portugués, inglés, espanhol); Free
full text

Resultados: 59

(palliative care OR end-of-life OR terminal care) AND (dementia) AND (nutrition OR feeding) AND
(nursing)

Base de dados: National Library of Medicine (PUBMED)

Filtros: Data de publicagdo (01-01-2019 a 26-10-2024); Idioma (portugués, inglés, espanhol), Free
full text

Resultados: 58

(palliative care OR end-of-life OR terminal care) AND (dementia) AND (nutrition OR feeding) AND
(nursing)

Base de dados: B-ON

Filtros: Data de publicacdo (01-01-2019 a 26-10-2024); Idioma (portugués, inglés, espanhol); Free
full text

Resultados: 72

(palliative care OR end-of-life OR terminal care) AND (dementia) AND (nutrition OR feeding) AND
(nursing)

2.6. Extracao de dados

No total foram identificados 189 estudos nas 3 bases de dados (Web of Science, PUBMED e B-ON)
Os estudos duplicados nas diferentes bases de dados foram excluidos (total de 83 estudos
duplicados). Apds a leitura dos titulos e resumos de todos os estudos, foram selecionados 39
estudos para leitura integral e avaliacdo para elegibilidade, sendo 33 estudos excluidos e 6 incluidos
no estudo. Todas as referéncias bibliograficas dos 6 estudos incluidos foram analisadas tendo por
base os critérios de inclusdo e exclusdo, obtendo-se desse modo mais 2 estudos adicionais, o que
perfaz um total de 8 estudos com elegibilidade para a realizacdo desta scoping review. De referir
gue os estudos com discordancia sobre a sua elegibilidade foram discutidos entre o investigador e
dois revisores até se chegar ao consenso. Na Figura 2 apresenta-se o processo de selecdo de

estudos, pelo fluxograma PRISMA, adaptado do JBI.
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Figura 2. Processo de selegao de estudos baseado no Fluxograma PRISMA

Identificacdo ]

(

Selecdo / Elegibilidade

Inclusao

Identificagdo dos estudos através das bases de dados

J |

Estudos adicionados de outras fontes de dados

Estudos identificados
pela pesquisa em base
de dados:

WEB OF SCIENCE (n = 59)
PUBMED: (n = 58)
B-ON: (n=72)

;

Total de estudos
n=189

Y

Estudos selecionados
para leitura de titulo e
resumo:
(n=106)

Estudos avaliados para
elegibilidade
(n=39)

y

Estudos incluidos na
revisio (n=6)

;

Total de estudos a incluir
na revisdo (n=8)

Estudos removidos antes L o
da andlise: Duplicados Referéncias ibliograficas
(n=83) (n=21)
Estudos excluidos
(n=83)
y
Estudos excluidos Estudos selecionados
(n=67) para leitura do titulo e Estudos excluidos (n=15)
resumo (n=21)
Y

Estudos excluidos: (n=33)
Ndo inclui enfermeiros
(n=25)

Ndo inclui as dificuldades
dos enfermeiros na
alimentagdo (n=1)
Néo inclui CP (n=3)
Néo inclui estudos
primarios (n=4)

Estudos avaliados para
elegibilidade (n=6)

y

Estudos excluidos (n=4)
Néo especifica se inclui
enfermeiros (n=2)
N&o inclui as dificuldades
dos enfermeiros na
alimentagdo (n=2)

Estudos incluidos na
revisdo (n=2)

2.7. Resultados

A

Os dados extraidos da pesquisa (8 estudos), foram apresentados num quadro de Excel (Quadro 2)
de forma a expor de forma sintetizada os estudos da scoping review incluindo as variaveis:
referéncia ao artigo (E1, E2...); titulo, autores do estudo, ano de publicacdo do estudo; pais onde

foi desenvolvido; desenho do estudo e amostra/participantes.
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Quadro 2 - Apresentagao dos estudos da Scoping Review

Ne

Titulo

Autor;
Ano; pais

Desenho de estudo

Amostra/Participantes

E1l | Implementation Coffey et Estudo misto (pré e pds | Pré implementacdo
of ‘eV|dence-based al. implementagao) Questiondrios: 69
guidance for S . C .
dementia 2021 Questionario a equipa profissionais de satude dos
. (pré e pods quais 59 sdo enfermeiros ou
palliative care Irlanda . - )
using implementagao) HCAs (health care assistant)
participatory Auditoria prética: Pés implementacdo
actlor_m r.esearch: (r;is;oesr:gscrigs(ldfén:es Questionarios: 45
fexarlmnmg . Ss-im Iementapéo) profissionais de saude, dos
Lrp en:]etr:atlon P P ¢ quais 42 sdo enfermeiros ou
c rougl.d ed Entrevistas telefénicas | HCAs (health care assistant)
onsolidate com diretores (pds- . .
Framework for . ~ Entrevistas: 4 diretores dos
; implementagao) .
Implementation locais de estudo, sendo 3
Research (CFIR) deles enfermeiros
E2 | Ethical challenges | Hochwald Estudo qualitativo, 24 profissionais de saude
in end-stage et al. entrevistas semi- (enfermeiros, médios e
dementia: 2071 estruturadas assistentes sociais dos quais
Perspectives of 13 trabalhavam em CP) e 40
professionals and | Israel cuidadores familiares
family care-givers
E3 | The Impact of Di Giulio Estudo quantitativo: Palestras e discussdes de
Nursing Homes A casos sobre CP (total de 13h
. et al. multicéntrico, . .
Staff Education on . formativas) aos profissionais
. . comparativo e ; )
End-of-Life Care in | 2019 . de saude (346 enfermeiros
. . observacional . . .
Residents With It4lia — incluindo 46 enfermeiros-
Advanced chefes, 140 auxiliares de
Dementia: A enfermagem, 128 médicos,
Quality 70 fisioterapeutas, 36
Improvement terapeutas ocupacionais, 24
Study psicdlogos, sete assistentes

sociais e um consultor
bioeticista)

Anadlise de registos médicos
e de enfermagem de 10
residentes com deméncia
avangada que morreram
antes das sessdes formativas
e de 10 residentes que
morreram apos as mesmas
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for the advanced
dementia patient

E4 | The Complexity of | Van Estudo qualitativo: 20 profissionais de salude
Nutritional Buuren et entrevistas em 3 (dos quais 2 enfermeiros)
Problems in al. grupos focais com experiéncia em
Persons with 2023 demeéncia e problemas
Dementia: nutricionais na deméncia
Expanding a Holanda
Theoretical Model

E5 | Eating and Luckett et | Estudo qualitativo: Profissionais de saude, dos
drinking-related al. observagdo de 36 quais pelo menos 32
care for persons 2023 conferéncias de caso enfermeiros e pelo menos 32
with advanced familiares, gravadas em | familiares.
dementia in long- | Australia audio, das quais 32
term care incluiam a pessoa com

deméncia avancgada e
cuidados relacionados
com a
alimentagao/hidratacdo

E6 | A bridge to cross: | Greenfeld Estudo qualitativo: 27 profissionais de saude (13
Tube feedingand | etal. entrevistas semi- enfermeiros, 6 médicos, 5
the barriers to 2022 estruturadas, nutricionistas e 3 assistentes
implementation presenciais. sociais)
of palliative care Israel

E7

Barriers to Staff
Involvement in

Sutherland,

Estudo qualitativo:
Entrevistas semi-

12 enfermeiros e 9 auxiliares
de saude

et al.
End-of-Life estruturadas
Decision-Making 2019
for Long—_Term Canadi
Care Residents
with Dementia
E8 | Dementia Timmons Estudo quantitativo: 69 profissionais de saude (32
palliative care: A et al. . enfermeiros, 27 assistentes
. transversal, descritivo e )
multi-site survey . de saude e 10 outros
2021 correlacional oL )
of long-term care profissionais de saude que
STAFF'S education | Irlanda englobam 6 geriatras, 2

needs and farmacéuticos, 1
readiness to fisioterapeuta e 1 psiquiatra)
change

Os 8 estudos selecionados apresentavam datas de publicagdo compreendidas entre 2019 e 2023.
Verificamos que 2 estudos foram publicados em 2019, 3 estudos foram publicados em 2021, 1

estudo foi publicado em 2022 e 2 estudos foram publicados em 2023.
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Quanto ao tipo de estudo, sdo maioritariamente qualitativos (5 estudos), 2 quantitativos e 1 misto.

No que diz respeito a nacionalidade, verificamos que se trata de uma tematica estudada em varios

paises designadamente Irlanda, Israel, Itdlia, Holanda, Australia e Canadd o que mostra uma

preocupagdo transversal e internacional.

O quadro seguinte apresenta os objetivos e resultados dos estudos constituintes da amostra final,

tendo como referéncia o objetivo da scoping review (Quadro 3).

Quadro 3 - Sintese dos objetivos e resultados dos estudos da Scoping Review

N2 Objetivos

Identificar e explorar fatores que

Resultados

Desmotivacdo e impoténcia da equipa para a

aplicabilidade de um modelo

E1l . ~
afetam a implementacdo das | mudanga; falta de tempo e de recursos humanos para
orientacdes sobre CP na pessoa | implementar as aprendizagens advindas da
com deméncia. formacao; falta de tempo para frequentar formacao;

défice de consciencializagdo sobre necessidades de
aprendizagem; apoio limitado de outros profissionais
de saude da equipa; formagao deve envolver todos
profissionais de salde da equipa; continuidade de
cuidados deficitaria.

E2 Explorar e descrever as diferengas | Dificuldade em compreender a deméncia como uma
e semelhancgas entre as perce¢des | doenga terminal; dilemas éticos relacionados com os
dos profissionais de saude e dos | CP; falta de comunicagdao e de recursos; défice de
familiares sobre o cuidado a | conhecimentos dos desejos do doente; dificuldade
pessoas com deméncia avangada | em decidir sobre o uso ou ndo da alimentagdo

artificial;  dificuldade em  discutir  assuntos
relacionados com o fim de vida; discrepancias na
visio dos CP na deméncia avancada entre
profissionais de saude e familiares.

E3 Comparar os cuidados em fim de | Antes da formagdo: défice na comunicagdo
vida em pessoas com deméncia | (profissionais de saude/familias); falta de
avancada antes e depois de | reconhecimento da deméncia como uma doenca
formacdo em CP. terminal, caréncia na formacao.

Apdés a formagdo: melhoria da qualidade dos
cuidados prestados nomeadamente na abordagem
paliativa na alimentacdo e hidratacdo.

E4 Explorar a abrangéncia e | Dificuldade na tomada de decisdo por dilemas ético-

morais; detec¢do tardia dos problemas alimentares;
défices na colaboragdo da equipa multidisciplinar;
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tedrico de problemas nutricionais
em pessoas com deméncia.

falta de conhecimento sobre os problemas
alimentares e qual o profissional a consultar; falta de
continuidade de cuidados; défice de trabalhadores
fixos; falta de recursos humanos; escassez de tempo;
incapacidade de decisdo da pessoa com deméncia
avancada; comunicacdo ineficaz e diferencas
religiosas entre profissionais de salde e familiares.

Explorar a tomada de decisdo e o

Dificuldade dos clinicos promoverem a participacdo

E5 . " . .
planeamento  dos cuidados | das familias na tomada de decisdo; prevaléncia de
relacionados com a alimentacdo e | decisGes lideradas por clinicos; comunicacao ineficaz;
a hidratacdo em conferéncias | necessidade de uma postura empdtica dos
familiares para pessoas com | profissionais de satide com os familiares, necessidade
deméncia avangada. de realizar ensinos aos familiares sobre os cuidados a

terem na alimentagado oral, oferecida manualmente a
pessoa com deméncia.

E6 Esclarecer as atitudes e os | Faltadecompreensdo precisa dotermo “alimentacao
conhecimentos dos profissionais | de conforto”; falta de formacdo sobre nutricdo em
de salde na tomada de decisdo | deméncia avancada; dificuldade em lidar com as
em caso de dificuldades na | diferencas religiosas, culturais, sociais e econdmicos
alimentacdo e no uso de sonda na | que influenciam a tomada de decisdo sobre a
pessoa em deméncia avancada | alimentacdo artificial. Estruturas residenciais com
em CP. maiores taxas de alimentag¢do por sonda, fornecem

cuidados a um menor custo para a familia/pessoa
doente.
. . Falta de formagdo; défice de aplicagdo de um modelo

E7 | Examinar as barreiras e os . . .

. . holistico de cuidados; desconforto da equipa em
facilitadores ao envolvimento da | . .
. , discutir a morte; escassez de tempo, falta de
equipa de salde na tomada de . .
. . . conhecimento das preferéncias dos doentes;
decisdo sobre o fim de vida em L . .
. comunicagao ineficaz (profissionais de
pessoas com deméncia avangada. , ” ! . -
saude/familiares; medo da equipa dar informagdes
erradas sobre a previsivel trajetdria da doenga.
ES Analisar o estado situacional de 3 | Falta de formagdgo em CP na deméncia

locais de cuidados residenciais de
longa duragdo antes da
implementacdo de formagdo a
equipa sobre as orienta¢des dos
CP na deméncia.

principalmente nas dreas da: gestdo terapéutica,
controlo da dor e nutricdo/hidratacdo.

Desmotivacdo e impoténcia da equipa para a
mudancga.
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No que se refere ao contexto onde foram realizados os estudos, verificou-se que 1 estudo ocorreu
em contexto domicilidrio e os restantes ocorreram em contexto de unidades de cuidados

residenciais de longa duragdo/estruturas residenciais para idosos.

De forma a sintetizar os resultados, através da categorizacdo, apresentamos o quadro seguinte que
evidéncia a sintese relativa as dificuldades dos enfermeiros na alimentacdo da pessoa com

deméncia avancada em CP (Quadro 4).

Quadro 4 - Dificuldades dos enfermeiros na alimentac¢do da pessoa com deméncia avancada em

cp

Dificuldades sentidas Estudos que fazem N de referenciagées FR (%)
referéncia (n)

Formacao insuficiente E1, E2,E3,E4 E5,E6,E7,E8 | 8 100
Comunicacao ineficaz E2, E3, E4, E5, E7, E8 6 75
Falta de disponibilidade E1, E4, E7 3 37,5
Recursos humanos El, E2, E4 3 37,5
insuficientes
Trabalho em equipa ineficaz | E1, E4, E8 3 37,5
Fatores religiosos E2, E4, E6 3 37,5
Fatores socioecondmicos E4, E6 2 25
Dilemas éticos E2, E4 2 25

Apds a analise dos resultados emergiram 8 categorias referentes as dificuldades dos enfermeiros
no cuidar da pessoa com deméncia avancada em CP. Estas categorias englobam: formacdo
insuficiente, comunicacdo ineficaz, falta de disponibilidade, recursos humanos insuficientes,
trabalho em equipa ineficaz, fatores religiosos, fatores socioeconédmicos e dilemas éticos. Verifica-
se que, das categorias definidas, a formacao insuficiente é a categoria mais mencionada, tendo sido
identificada em 100% dos estudos, seguindo-se a comunica¢do ineficaz presente em 75% dos

estudos. As restantes categorias situam-se entre os 25% e os 37,5% dos estudos.
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2.8. Discussao

Apds o mapeamento da evidéncia cientifica relativa as dificuldades dos enfermeiros na alimentagao
da pessoa com deméncia avangada em CP, segue-se uma discussao analitica, critica e reflexiva dos

achados.

A deméncia é uma doenca que aumenta a sua incidéncia com o envelhecimento. Tem cardter
degenerativo provocando um declinio progressivo da capacidade cognitiva e funcional da pessoa
conduzindo na sua fase avangada a dependéncia nos autocuidados (Ciccarelli & Mattos, 2021; Dias
etal.,2024). A disfagia é comum em individuos com deméncia e pode provocar, desidratacdo, perda
de peso, desnutricdo e pneumonias de aspiracdo. Embora existam poucos estudos estima-se que

45% dos pacientes institucionalizados com deméncia tenham disfagia (Easterling & Robbins 2008).

As pessoas com deméncia avangada tém necessidades complexas de cuidados de saude e

beneficiam de CP, promovendo o alivio dos sintomas e o conforto (Eisenmann et al., 2020).

A andlise da producdo cientifica identifica varias dificuldades encontradas pelos enfermeiros na
alimentagdo da pessoa com deméncia avancada em CP, destacando-se: formacdo insuficiente
(Coffey et al., 2021; Hochwald et al., 2021; Di Giulio et al., 2019; Van Buuren et al., 2023; Luckett et
al.,, 2023; Greenfeld et al., 2022; Sutherland et al., 2019; Timmons et al., 2021), comunicagdo
ineficaz (Hochwald et al., 2021; Di Giulio et al., 2019; Van Buuren et al., 2023; Luckett et al., 2023;
Greenfeld et al., 2022; Sutherland et al., 2019; Timmons et al., 2021), falta de disponibilidade
(Coffey et al., 2021; Van Buuren et al.,, 2023; Sutherland et al., 2019), recursos humanos
insuficientes (Coffey et al., 2021; Hochwald et al., 2021, Van Buuren et al., 2023), trabalho em
equipa ineficaz (Coffey et al., 2021; Van Buuren et al., 2023; Timmons et al., 2021), fatores religiosos
(Hochwald et al., 2021; Van Buuren et al., 2023; Greenfeld et al., 2022), fatores socioecondémicos
(Van Buuren et al., 2023; Greenfeld et al., 2022) e dilemas éticos (Hochwald et al., 2021; Van Buuren
et al., 2023).

A formacado insuficiente apresenta-se como a principal causa das dificuldades dos enfermeiros na
alimentac¢do da pessoa com deméncia avancada em CP. Todos os estudos identificam a formacéo
insuficiente como uma limitagdo (Coffey et al., 2021; Hochwald et al., 2021; Di Giulio et al., 2019;
Van Buuren et al., 2023; Luckett et al.,, 2023; Greenfeld et al., 2022; Sutherland et al., 2019;
Timmons et al., 2021). De facto, também o estudo de Branco & Capelas (2020) afirma que os
profissionais de salde apresentam défice de formagdo na area da deméncia e CP. Similarmente
Bolt et al. (2020) num estudo realizado a 416 enfermeiros que trabalhavam com pessoas com

deméncia ha uma média de 15,6 anos, revela que a maioria ndo apresenta qualquer formacao
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complementar em CP (56%). Como suporte na aprendizagem, os inquiridos preferem a troca de
experiéncias entre colegas (aprendizagem entre pares), seguindo-se a discussdo de casos e
posteriormente a educacgao classica (por exemplo aulas clinicas). No estudo Surr et al (2020) sobre
formagdao em demeéncia nos servicos de saude verifica-se que o uso de métodos formativos
interativos e presenciais sdo os mais eficazes e os métodos passivos como e-learning e livros de
exercicios autodirigidos apresentam-se como barreiras a aprendizagem. Sloane et al. (2008)
enfatiza a necessidade de realizar reunides regulares com a equipa de enfermagem para discutir

casos e métodos relacionados com a alimentagao.

Os enfermeiros elegem a necessidade de formacao para a adoc¢do de estratégias que facilitem a
alimentagdo oral (Van Buuren et al., 2023; Luckett et al., 2023) e identificam o reconhecimento
tardio das dificuldades na alimentacdo da pessoa doente como uma barreira (Van Buuren et al.,
2023), assim como a incompreensao do termo “alimentacdo de conforto” (Greenfeld et al., 2022).
A falta de conhecimento e formacao sobre alimentagdo na deméncia avancada é ainda evidenciada
no estudo de Greenfeld et al. (2022) onde a maioria dos profissionais de salde entrevistados
expressou a crenca que a alimentagdo por sonda prolonga a vida ou previne complicac¢des clinicas
e apenas uma pequena minoria estaria familiarizado com a literatura baseada na evidéncia.
Efetivamente, a literatura atual recomenda a alimentacdo por via oral de acordo com a tolerancia
e vontade da pessoa com deméncia avangada, isto é, alimentacdo de conforto e ndo recomenda o
uso de sonda de alimentagdo (Pessoa et al. 2021), exceto como uma medida temporaria onde as
causas do apetite e da perda de peso sdo reversiveis (Neto, 2010; Davies et at.,, 2021). A
predominancia de um modelo biomédico de cuidados (Sutherland et al., 2019), falta de
reconhecimento da deméncia avancada como uma doenga terminal (Di Giulio et al.,, 2019;
Sutherland et al., 2019), compreensdo variada da abordagem paliativa e desconforto em discutir a
morte (Hochwald et al., 2021; Sutherland et al., 2019) sdo outras das dificuldades enunciadas pelos

enfermeiros e onde a formacao pode ocupar um lugar preponderante.

Os recursos humanos insuficientes e com vinculo laboral precario, contribuem para o
reconhecimento tardio das dificuldades inerentes a alimentacdo da pessoa doente e provoca a falta
de continuidade de cuidados, perturbando o conhecimento profundo das necessidades da pessoa
com deméncia avancada e da sua familia (Coffey et al.,, 2021; Van Buuren et al., 2023). Este
resultado vai ao encontro dos resultados de Gomes (2024) que num estudo qualitativo refere que
o tempo dos enfermeiros de CP ndo é suficiente para realizar todas as interveng¢des com qualidade
e que a desmoralizagdo é sentida na maioria dos profissionais. Como motivos que levam a falta de

disponibilidade de tempo emergem os seguintes: défice de recursos humanos, complexidade dos
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doentes, necessidade de um cuidado muito préximo de apoio a familia e investimento num cuidado
humanizado. Também Lopez et al. (2010) num estudo que comparou duas unidades de CP, uma
com alta taxa de utilizacdo de sondas de alimenta¢cdo em pessoas com deméncia avancada (41,7%)
e outra com baixa taxa de utilizacdo (10,7%). Daqui se concluiu que a instituicdo com baixa utilizagdo
de sonda de alimentagao tinha um ambiente familiar e era focada no prazer da alimentacgao, tinha
mais recursos humanos e os profissionais de saude tinham formacdo sobre a alimentacdo na
demeéncia, valorizavam a alimentacdao manual, adotavam estratégias para colmatar as dificuldades
na alimentacdo e havia um planeamento antecipado de cuidados que incluia a familia e os CP. Em
contraste, na instituicdo onde a taxa de utilizacdo de sonda era mais elevada denotou-se o seguinte:
existiam poucos recursos humanos e a formacado dos profissionais era escassa o que levava ao
favorecimento da utilizacdo da sonda de alimentacdo. Neste sentido é mais uma vez denotada a
importancia de equipas dotadas de recursos humanos suficientes e com formacdo de forma a

colmatar as dificuldades sentidas na alimentacdo da pessoa com deméncia avancada.

Aliado aos recursos humanos insuficientes estd a falta de disponibilidade dos profissionais de
saude, ndo so dos enfermeiros, mas de todos os profissionais de salde que sdo fundamentais para
o cuidado multidisciplinar da pessoa com deméncia avancada com problemas alimentares (Coffey
et al., 2021; Hochwald et al., 2021; Van Buuren et al., 2023). Os enfermeiros referem terem tempo
limitado para as suas interven¢des no ambito de alimentar a pessoa, o que resulta numa oferta
apressada dos alimentos/hidratacdo, o que pode levar a um risco aumentado de aspiracdo. Essa
falta de disponibilidade também se aplica a dificuldade em frequentar formacgdo dirigida aos CP na
deméncia, nomeadamente quando a mesma ocorre durante o horario laboral (Coffey et al., 2021).
De facto, Midtbust et al. (2018) num estudo qualitativo efetuado a 20 enfermeiras verificou que a
pressdao do tempo e o aumento das exigéncias nos cuidados provocam nos profissionais mais

pressdo e dificuldade na prestacdo de cuidados

Da analise dos estudos contatou-se que os enfermeiros identificam o trabalho em equipa ineficaz
como uma dificuldade sentida (Coffey et al., 2021; Van Buuren et al., 2023; Timmons et al., 2021).
O défice na colaboracdo entre enfermeiros e/ou outros profissionais da equipa multidisciplinar ou
de outras equipas caso seja necessario um consultor apresenta-se como uma limitacdo, podendo
retardar a observacdo e andlise da pessoa doente (Van Buuren et al., 2023), agravando as
consequéncias dos problemas alimentares na pessoa com deméncia avangada. O trabalho em
equipa ineficaz pode resultar do défice de conhecimentos, da escassez de disponibilidade e da falta
de profissionais alocados de forma fixa as unidades de cuidados, o que perturba a continuidade de

cuidados (Van Buuren et al., 2023). Este conjunto de fatores acarretam desmotivagdo e impoténcia
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da equipa para a mudancga (Coffey et al., 2021; Timmons et al., 2021). De facto, Midtbust et al.
(2018) evidenciam no seu estudo que o uso extensivo de pessoal temporario entre enfermeiros e

médicos ameacam a continuidade e o planeamento dos cuidados em CP.

A comunicacdo ineficaz é outra dificuldade sentida pelos enfermeiros. Estes défices
comunicacionais tanto podem ocorrer entre profissionais de saude como entre profissionais de
saude e familiares (Hochwald et al., 2021; Di Giulio et al., 2019; Van Buuren et al., 2023; Luckett et
al., 2023; Greenfeld et al., 2022; Sutherland et al., 2019; Timmons et al., 2021). Pelo exposto por
Luckett et al. (2023) podemos verificar que as decisdes sdo muito centradas nos profissionais de
saude e ndo se da verdadeira abertura para a pessoa e familia serem parte ativa desse processo de
decisdo. De facto, Cunha et al. (2024) & Lopes et al (2022) sublinham a que as CF sdo fundamentais
para otimizar a comunicagdo entre os profissionais de salde, a familia e a pessoa facilitando desse

modo o processo de tomada de decisao.

As dificuldades na comunicagdo entre os profissionais de saude e os familiares interferem na
compreensdo e consenso da familia sobre os objetivos gerais dos cuidados, assim como nos
beneficios e os riscos do modo de alimentar a pessoa com deméncia avanc¢ada. Qualquer discussdo
sobre nutricdo/hidratacdo artificial deve ser apoiada por evidéncias e devem ser apresentadas
alternativas que apoiem a qualidade de vida (Van Buuren et al., 2023; Luckett et al., 2023). Por
outro lado, a postura empatica dos profissionais de saude é dita como construtiva na tomada de
decisdo compartilhada com os familiares (Luckett et al., 2023). De facto, (Rainsford et al., 2021)
afirma que comunicagdo transparente e a abordagem colaborativa sdo terminantes para uma

tomada de decisdo partilhada.

A comunicagdo eficaz entre profissionais de saude e cuidadores familiares é crucial na discussao
sobre as discrepancias relacionadas com os dilemas que surgem no cuidar de pessoas com
deméncia avancada (Hochwald et al., 2021). De acordo com o estudo de Campos et al. (2019) a
comunicacdo adequada é essencial para promover CP, influenciando de modo significativo a boa

relacdo entre a equipa, a pessoa com deméncia e a sua familia.

A tomada de decisdo dos profissionais de satude e familiares é complexa quando falamos da pessoa
com deméncia avanc¢ada pois a mesma ja ndo se encontra capaz de exercer a sua autonomia e por
todas as questdes de ordem ética envolvidas (Hochwald et al., 2021; Van Buuren et al., 2023). Estas
decisdes sdao consideradas complexas e nem sempre sao consensuais quando a ingestao nutricional
se torna (quase) impossivel ou insegura, sobretudo quando as normas e valores relativos ao fim de
vida diferem (Luckett et al., 2023). Os dilemas éticos em CP prendem-se sobretudo com a escolha

do “conforto” em “vez do prolongamento da vida”, o esclarecimento dos desejos prévios das
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pessoas com deméncia avangada e a decisdo de usar ou n3do a alimentagao artificial (Hochwald et
al., 2021). Efetivamente, Bolt et al. (2020) refere que na comunicacdo em fim de vida as maiores
dificuldades encontradas pelos enfermeiros sao lidar com desacordos familiares (58%) e envolver
pessoas com deméncia na tomada de decisdes no fim da vida (41%). Abreu (2016) refere que é
necessario promover a atencao centrada na pessoa e insistir num modelo de tomada de decisao
compartilhada entre a pessoa doente e a familia, considerando o familiar cuidador como parceiro

nos cuidados.

As orientacOes ditadas pelas crencas religiosas e culturais dos familiares relacionadas com a
“santidade da vida” ou “morrer de fome” sao outra dificuldade encontrada pelos profissionais de
saude na alimentacdo da pessoa com deméncia avancada. Neste contexto encontrar o equilibrio
entre ser profissional e mostrar respeito pela religido foi considerado importante (Van Buuren et
al., 2023). Gil et al. (2018), num estudo realizado em Israel a 17 familiares de pessoas com deméncia
avancada de diferentes religides (judaismo na grande maioria, cristianismo e islamismo) aferiu que
apesar de serem fornecidas informacdes detalhadas sobre a ineficacia da colocacdo de sonda de
alimentagdo, a grande maioria dos familiares optou pela sua colocacdo. Todos interpretaram a
"vontade de Deus" ou a religido como apoio ao uso do procedimento em vez da alimentacgdo de
conforto. O mesmo autor acrescenta que nos ultimos anos a ineficacia da alimentagdo por sonda
foi comprovada e deixou de ser praticada em muitos paises, no entanto em Israel o procedimento
ainda é aceite. De facto, Clarfield et al. (2006) afirma que os fatores religiosos interferem no uso de
sonda de alimentagdo. Estes autores num estudo comparativo verificaram que o uso de sonda de
alimentagdo na deméncia nos hospitais em Israel (52,9%) foi muito mais prevalente do que no
Canada (11%). Verificou-se que as pessoas com deméncia de religido judaica tém taxas mais
elevadas de uso de sonda de alimenta¢do. De acordo com a abordagem catélica cristd, a vida
corporal ndo tem santidade absoluta e o tratamento que prolonga a vida ndo tem lugar no processo
de morrer. No islamismo, como no judaismo, todos os momentos da vida sdo igualmente sagrados

e hd a obrigacdo de alimentar e saciar a sede da pessoa (Gil et al. 2018).

Além dos fatores religiosos também as condi¢cdes econdmicas interferem nas decisGes a serem
tomadas quanto a alimentac¢do da pessoa com deméncia avancada, tanto por familiares como por
profissionais de satide (Van Buuren et al., 2023 & Greenfeld et al., 2022). De facto, Mitchell et al.
(2003) num estudo que compara os custos associados ao cuidado de residentes em lares de idosos
com deméncia, com e sem sondas de alimentagdo, sugere que ha incentivos financeiros para
colocar sondas de alimenta¢cdo em residentes com deméncia avangada, visto que embora os

doentes alimentados por sonda custem menos em termos de tempo de enfermagem, recebem
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maior reembolso do Medicaid (programa de saude social dos EUA). Efetivamente, Finucane et al.
(2007) também refere que os incentivos financeiros favorecem a alimentacdo por sonda para

gastroenterologistas, hospitais e estruturas residenciais para idosos.

Na presente scoping review identificam-se algumas limitagdes, nomeadamente a inclusdo de
estudos publicados apenas em portugués, espanhol e inglés. Assim, incluir estudos de outros
idiomas poderia ter fornecido dados importantes. A utilizacao de artigos em acesso integral gratuito

pode ser apontada como outra limitacao.

2.9. Conclusao

A prestacdo de CP a pessoa com deméncia e seus familiares é essencial para garantir a maior
qualidade de vida possivel e minorar o seu sofrimento. Devido a complexidade da evolugdo da
deméncia, que compromete mdultiplas dimensGes da pessoa, os enfermeiros devem estar
preparados para atender as necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais, garantindo um

acompanhamento humanizado e respeitoso em todas as fases da doenca.

Com a evolucdo da deméncia os problemas alimentares tendem a agravar-se, sendo fundamental
uma intervencdo adequada. Neste contexto, a falta de formacdo por parte dos enfermeiros e dos
profissionais de salide em geral constitui a principal dificuldade no que diz respeito a alimentacdo

da pessoa com deméncia avangada, influenciando de modo decisivo os cuidados prestados.

Outra dificuldade encontrada foi a comunicagdo ineficaz entre profissionais de saude e
familiares/cuidadores, nomeadamente quando existem discrepancias no plano de cuidados e

diferentes perspetivas relativamente ao cuidar da pessoa com deméncia avangada.

Os recursos humanos insuficientes, a falta de disponibilidade, de equipas fixas e de formagdo
condicionam a continuidade de cuidados, a capacidade dos enfermeiros/profissionais de saide em
reconhecer precocemente as dificuldades na alimentacdo, de proporcionarem alimentagdo de

conforto a pessoa com deméncia avancada e de realizar os ensinos aos seus familiares/cuidadores.

O trabalho em equipa ineficaz, com deficiente colaboracdo entre enfermeiros e/ou outros
profissionais da equipa multidisciplinar corresponde a outra dificuldade sentida, sendo que o défice
de conhecimentos, a comunicacdo ineficaz, a falta de disponibilidade e a insuficiéncia e rotatividade
dos recursos humanos concorrem para agravar esta fator. Esta ineficacia do trabalho em equipa

propicia desmotivacdo nos profissionais de saude.
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As questOes socioecondmicas e religiosas apresentam-se também como fatores dificultadores,
sendo considerado relevante o didlogo respeitoso entre as familias e os profissionais de saude de

forma a chegarem a um consenso.

Os dilemas éticos dificultam as tomadas de decisdo dos profissionais de salde e dos familiares
sobretudo devido a incapacidade de decisdo da pessoa com deméncia avanc¢ada. Estas decisdes sdo
consideradas complexas e nem sempre sdao consensuais sobretudo quando as normas e valores

relativos ao fim de vida diferem.

Deste modo torna-se cada vez mais premente investir-se em investigagdo e formagao em CP
nomeadamente sobre os cuidados a pessoa com deméncia envolvendo dreas de complexidade

como os problemas alimentares.
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PARTE Il - DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS EM ENFERMAGEM ESPECIALIZADA
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Para o desenvolvimento de competéncias comuns e especificas preconizadas para o EE, além da
competéncia em investigacdo relatada na parte anterior, foram realizadas atividades ao longo do

estdgio que permitiram a consecucdo dos objetivos pressupostos.

Para facilitar a leitura do relatério, a Parte Il esta dividida em quatro pontos: o primeiro dirige-se a
analise critico-reflexiva das competéncias especificas e aprendizagens profissionais adquiridas no
cuidado a pessoa em situacdo paliativa e sua familia/cuidadores tendo por base os pilares
fundamentais dos CP; seguem-se as competéncias no ambito da responsabilidade profissional, ética
e legal; competéncias no ambito da gestdo e da melhoria continua da qualidade e ainda

competéncias no ambito da formagao.

3. COMPETENCIAS ESPECIFICAS E APRENDIZAGENS PROFISSIONAIS

De acordo com o descrito no Regulamento n.2 429/2018 da OE, publicado em Diario da Republica
2.2 série, N.2 135 de 16 de julho de 2018 as competéncias especificas do EE em enfermagem

médico-cirdrgica, na drea de Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa sdo:

“a) Cuida da pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avangada, progressiva e terminal dos
seus cuidadores e familiares, em todos os contextos de pratica clinica, aliviando o seu sofrimento,

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

b) Estabelece relagdo terapéutica com a pessoa com doenga incuravel ou grave, em fase avancgada,
progressiva e terminal, e seus cuidadores/familiares, proporcionando suporte no processo de

adaptacdo as perdas sucessivas, a morte e no acompanhamento no luto”.

De forma a desenvolver estas competéncias especificas, foi definido como objetivo: desenvolver
competéncias técnico-cientificas, éticas e humanas na conce¢ao, planeamento, implementagado e
avaliagdo de intervengbes especializadas a pessoa em situagdo paliativa. Para dar resposta a este
objetivo, foram divididas as competéncias de acordo com os pilares dos CP: gestdo de sintomas em
CP; comunicagdo e relagdo terapéutica com a pessoa em situagdo paliativa e sua
familia/cuidadores; apoio a familia e apoio no processo de luto e ainda o trabalho em equipa. Neste
sentido, realizou-se uma andlise critica e refletiva, que permitiu a avaliacdo do préprio

desempenho.
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3.1. Gestao de sintomas em Cuidados Paliativos

A sintomatologia da doencga, retira qualidade de vida a pessoa em situacdo paliativa, traduzindo-se

também, numa preocupacdo para a familia/cuidadores. Portanto o controlo sintomatico é

fundamental para garantir o conforto.

Para Neto (2016), o controlo sintomatico é alicercado nos seguintes principios gerais:

avaliar antes de tratar: avaliar a causa do sintoma e o seu impacto fisico e emocional,

explicando as causas dos sintomas e as medidas terapéuticas adotadas a pessoa

doente e familia;

ndo esperar que a pessoa doente se queixe: é muito importante uma postura de

guestionamento e de observacao;

adotar uma estratégia terapéutica mista: recurso a atitudes terapéuticas

farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas;

monitorizar os sintomas: estes podem ser fisicos ou psicolédgicos e a sua avaliacdo deve
ser rigorosamente executada, através da utilizacdo de escalas como a Escala de
Avaliacdo de Sintomas de Edmonton (ESAS), entre outras mais especificas. O uso
destes instrumentos permite a correta monitorizacdo dos sintomas, promovendo a

avaliacdo/reavaliacdo continua das intervencgdes delineadas.

Com base nos pressupostos apresentados, delineamos o seguinte objetivo: desenvolver

competéncias técnico-cientificas na gestdo de sintomas a pessoa em situagao paliativa, a partir do

qual foram estabelecidos os seguintes objetivos especificos:

- Desenvolver capacidade na identificagdo de sinais e sintomas da pessoa em situagdo

paliativa/agdnica;

- Desenvolver conhecimento e competéncias sobre medidas farmacoldgicas e nao

farmacoldgicas no alivio dos sintomas;

- Desenvolver habilidades na aplicacao de escalas;

- Desenvolver competéncias na prepara¢do/manipulacdo de perfusdes subcutaneas

continuas (PSC).

No decorrer do estagio e dos diversos contactos com a pessoa doente e cuidadores/familia, foi

possivel constatar que um controlo sintomatico efetivo exige uma avaliagcdo rigorosa e continua.

Segundo Ferreira & Angelo (2006), a avaliacdo sistematica é a base da presta¢do de cuidados em

35



situagdes de complexidade clinica, como os cuidados paliativos, permitindo adaptar as intervengdes
as necessidades especificas do paciente. Avaliar e monitorizar os sinais e sintomas da pessoa em
situacdo paliativa, recorrendo a escalas validadas e sensiveis, é essencial para garantir uma

abordagem centrada na pessoa (WHO, 2002).

A utilizacdo sistematica de instrumentos de avaliaggo — como a CAM (Confusion Assessment
Method), a ECCP (Escala de Coma de Palliative Care), ECOG, PPS (Palliative Performance Scale),
escalas de dor (numérica, qualitativa e do observador) e a Edmonton Symptom Assessment Scale —
ESAS — permite monitorizar de forma precisa o impacto dos sintomas e a eficacia das intervencdes
(Neto, 2010; Bruera et al., 1991). Segundo Twycross et al. (2015), essas escalas contribuem para

uma abordagem mais objetiva, promovendo decisdes clinicas mais acertadas.

O envolvimento da equipa multidisciplinar é fundamental. Cada elemento, ao desempenhar seu
papel especifico, contribui para uma avaliacdo integral e integrada da pessoa doente e da sua rede
de suporte. Higginson et al. (2007) argumentam que a comunicacdo eficaz entre os profissionais de
saude e entre estes e os cuidadores melhora a gestao dos sintomas e a satisfacdo com os cuidados

recebidos.

Além disso, o enfermeiro especialista (EE) deve estabelecer uma relagdo terapéutica que favoreca
o acolhimento e a escuta ativa, fundamentais para recolher informacdes relevantes. De acordo com
Peplau (1991), essa relagdo interpessoal é a base do cuidado de enfermagem e permite

intervengdes mais humanizadas e individualizadas.

Para a otimizagdo do controlo sintomdtico, é necessario conferir periodicamente os esquemas
terapéuticos, suspendendo medicamentos ineficazes ou desnecessarios, ajustando vias de
administragdo, especialmente quando hd comprometimento da via oral. Segundo Morna et al.
(2022), a via subcutanea adquire especial importancia nesses casos, sendo uma alternativa segura
e eficaz, desde que utilizada por profissionais devidamente treinados. A infusdo subcutanea
continua (PSC), seja por bomba infusora ou baldo de infusédo (DIB), permite um controlo sintomatico

estavel e menos invasivo, adequado a realidade de muitos doentes em fim de vida.

Durante o estagio de natureza profissional, acompanhei a Sra. J., residente numa Estrutura
Residencial para Pessoas Idosas (ERPI), com estado de saude debilitado, sendo seguida pela equipa
do Servico Integrado de CP. A Sra. J. necessitava de administracdo regular de uma perfusdo
subcutanea continua (PSC), sendo transportada de ambulancia ao Hospital de Dia duas a trés vezes

por semana, o que agravava significativamente o seu desconforto.
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A situagdo exigiu uma reorganiza¢ao dos cuidados. A equipa de enfermagem da ERPI articulou-se
com a equipa do Servico Integrado em CP, tendo nds ensinado/treinado na administragdo, na
substituicdo do cateter subcutaneo e cuidados a ter com o local da inser¢do. Foi também
estabelecido suporte telefénico continuo para acompanhamento da Sr2 J. para o esclarecimento de

duvidas, entre outos aspetos.

E de referir que inicialmente, senti um misto de impoténcia e inquietacdo ao ver que a intervengdo
terapéutica necessaria, causava mais sofrimento. Simultaneamente, percebemos a importancia de
agir com criatividade e compromisso para encontrar solu¢des centradas na pessoa. O envolvimento
na reestruturacao dos cuidados foi profundamente motivador e enriquecedor, reforcando o papel
ativo da enfermagem na tomada de decisdo clinica. Com a avaliacdo efetuada, verificamos que
conseguimos uma reducdo significativa do numero de desloca¢des hospitalares, favorecendo o
conforto da pessoa; maior continuidade e qualidade nos cuidados prestados, gracas a capacitacdo
da equipa da ERPI; resposta mais rapida e eficaz as alteragGes clinicas, através do contacto direto
com a equipa do Servico Integrado de CP hospitalar; integra¢do dos principios dos CP, com foco no

alivio do sofrimento, na dignidade e no respeito pela autonomia.

A transicdo de um modelo hospitalar para um modelo comunitério exigiu uma reorganizagdo do
servico e disponibilidade da equipa da ERPI, bem como apoio técnico e emocional constantes,

refletindo a complexidade da prestagdo de cuidados em contexto paliativo.

Segundo a European Association for Palliative Care (EAPC, 2009), os CP devem assegurar a maxima
gualidade de vida possivel, minimizando o sofrimento e respeitando os desejos da pessoa. A gestao
dos sintomas deve ser proactiva, centrada na pessoa e adaptada ao contexto. O modelo de
articulagdo implementado na ERPI revela um exemplo de boa prdtica, ao combinar competéncia
técnica com uma abordagem ética e humanizada. A capacitagao da equipa e o trabalho em rede
revelam a importancia da interdisciplinaridade e da transferéncia de conhecimento, aspetos
também destacados pelo Conselho Internacional de Enfermeiros (CIE, 2021). Além disso, este caso
ilustra bem o principio da ndo maleficéncia, frequentemente negligenciado em intervencGes que

priorizam o protocolo em detrimento do bem-estar.

Em sintese, acompanhar a Sra2 J. contribuiu de forma significativa para o nosso crescimento
profissional e pessoal. Uma intervencdo integrada, centrada no conforto da pessoa doente,
demonstrou que CP de qualidade ndao dependem apenas da tecnologia hospitalar, mas sobretudo
da capacidade de resposta ética, sensivel e adaptada dos profissionais. A enfermagem, neste
contexto, afirma-se como um elo fundamental na ligacdo entre diferentes niveis de cuidados,

promovendo solugdes individualizadas e humanas.
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E ainda de realcar, as situagdes de pessoas em situacdo paliativa em fase agdnica. Segundo Braga
et al. (2017), o periodo de agonia compreende as ultimas horas ou dias de vida, podendo
excecionalmente estender-se até 12 dias. Os principais pilares da intervencdo na agonia, passam
pela garantia do bom controlo sintomatico, pela revisdo e adequacdo do regime terapéutico e pelo
refor¢o do apoio a familia/cuidadores. Os sinais/sintomas que normalmente caracterizam o periodo

de agonia sao:

a. Fadiga e fraqueza progressivas;

b. Diminuigdo da ingestdo de alimentos e fluidos;

C. Dificuldade em deglutir com perda do reflexo da degluticdo, aumento das secrecdes
orofaringeas;

d. Diminuicdo do nivel de consciéncia;

e. Delirium terminal ou agitacao;

f. AlteracOes respiratdrias, nomeadamente periodos de apneia ou padrdo de Cheyne-
Stokes;

g. Nas ultimas horas, alteracbes cardiovasculares evidentes como taquicardia,

hipotensao, oliglria/anuria, sinais de ma perfusdo periférica.

Nesta fase, é fulcral a definicdo do objetivo terapéutico para se tomarem decisGes adequadas e
realistas face ao estado da pessoa doente. Durante o estagio, de acordo com cada caso em
concreto, foi definido um plano de intervencdo adaptado as necessidades da pessoa em fase
agonica, como a necessidade de ajuste terapéutico e das suas vias de administracdo, sem descorar

o apoio/acompanhamento das familias/cuidadores.

Em sintese, durante o estdgio foram desenvolvidas competéncias técnico-cientificas, humanas e
éticas na gestdo de sintomas a pessoa em situagdo paliativa, através do aprofundamento do
conhecimento tendo em conta a melhor evidéncia e referéncias tedricas; do desenvolvimento de
habilidades na aplicagcdo de escalas; na avaliagdo e controlo do sofrimento; na intervengao em
pessoas em fase agdnica ou com descontrolo sintomdtico apds uma correta avaliagdo das suas
necessidades e o desenvolvimento de competéncias na aplicagao de procedimentos farmacolégicos

e nao farmacoldgicos.

E fundamental, investir na formagdo continua em CP e técnicas como a PSC; fomentar a
comunicacao e articulagao entre servicos, promovendo a continuidade e seguranga dos cuidados;

desenvolver competéncias de lideranca na enfermagem, com foco na tomada de decisGes
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centradas na pessoa e promover praticas reflexivas regulares, como instrumento de melhoria

continua da pratica profissional.

3.2. Comunicacao e relagdo terapéutica com a pessoa em situacao paliativa e a sua

familia/cuidadores

A comunicacdo eficaz funciona como uma estratégia terapéutica de interven¢do no alivio do
sofrimento, fornece suporte emocional e reduz a ansiedade (S & Henriques 2021). A World Health
Organization (2020) enfatiza que a comunicacdo eficaz € um dos elementos centrais da abordagem

paliativa, especialmente na fase avancada e terminal da doenca.

O apoio emocional a pessoa em situacdo paliativa, familia/cuidadores e profissionais de saude, tem
como base uma comunicacdo eficaz que permite estabelecer uma relacdo empatica, aberta,
honesta e de apoio. Segundo Swami & Case (2018), a comunicac¢do constitui-se como um pilar dos
CP e, em nenhuma outra area, se revelam tdo importantes as boas competéncias comunicacionais

como nesta, ao se discutirem diretivas avancadas e objetivos dos cuidados.

No caso da pessoa doente, sem perspetiva de cura, as competéncias comunicacionais do
enfermeiro sdo determinantes no estabelecimento de uma relagdo terapéutica. Neste prossuposto
definiu-se como objetivos: desenvolver competéncias a nivel da comunicacdo em CP e desenvolver

competéncias na comunica¢do de mas noticias.

A comunica¢do de mds noticias € um dos maiores desafios para profissionais de satde. O protocolo
SPIKES (Baile et al., 2000) é amplamente reconhecido como uma ferramenta eficaz para esse tipo
de comunicagao, pois orienta os profissionais de salide a respeitarem o tempo, o espago emocional
e o nivel de compreens3o da pessoa doente e da familia. Estudos mostram que quando as mas
noticias sdo comunicadas de forma empatica e estruturada, as pessoas doentes sentem-se mais
respeitadas e informadas, o que melhora a sua capacidade de lidar com a situa¢do (Warnock et al.,

2010).

A area da comunicagdo apresenta-se como um desafio em CP, onde a maioria das conversas
englobam assuntos delicados, muitas vezes dificeis. Os temas a abordar envolvem
maioritariamente o sofrimento, os sintomas descontrolados, o fim de vida, pelo que se torna
indispensavel desenvolver competéncias de comunicagdo que visem o respeito pela individualidade
da pessoa doente e familia, englobando o estabelecimento de uma relagdo empatica. Em CP a
empatia é considerada uma capacidade essencial. Na comunicacdo baseada na empatia os
profissionais de salide e a pessoa doente/familia agem convergentemente em prol do bem-estar e
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da qualidade de vida da pessoa doente. Nesta relagdo o profissional de saude, atende com
seriedade a vontade do doente, ndo a desconsiderando em nome da sua auto-percegao acerca do
que considera o melhor para a pessoa em situagdao paliativa. As pessoas doentes e familias
reconhecem a importancia do papel da empatia na construcdo de uma relacdo de parceria com o
profissional de saude, permitindo ao doente o direito de participar nas tomadas de decisdo

(Menezes et al., 2024).

Ao longo dos diversos momentos, foram desenvolvidas habilidades comunicacionais verbais e ndo
verbais, procurando uma comunicacao efetiva e adequada as necessidades da pessoa em situacao
paliativa e familia/cuidadores, proporcionando o alivio do sofrimento. A express3o facial, o olhar, a
postura, o tom da voz e o toque congruentes com as palavras foram importantes para o
estabelecimento de uma relagdo empatica entre todos os intervenientes. Nas situa¢des de um final
muito préximo foi evidente a necessidade da familia se expressar, falar sobre os seus medos e
angustias, esses sdo momentos onde é essencial escutar, dar apoio, manter a relacdo de confianga,
para assim ajudar a enfrentar os momentos mais dificeis e atenuar o luto. Estudos como o de
Hudson et al. (2008) mostram que familias que se sentiram ouvidas e apoiadas durante o fim de

vida de seus entes queridos vivenciaram um luto menos complicado.

De referir o caso do Sr. A, com uma deméncia em fase avangada e varias comorbilidades que se
encontrava em fase agoénica. Pelo menos um dos filhos acompanhava permanentemente o pai
nesta fase dificil e envolta em grande ansiedade. Era notdria a necessidade destes familiares
expressarem as suas angustias, as suas dificuldades, recordarem e expressarem histérias passadas
com o pai e assim aliviarem o seu sofrimento. Uma comunicagdo empatica, associada a validagao
dos sentimentos dos familiares e a expressao de que fizeram o que era possivel pelo seu familiar,
permitiu o sentimento de “dever cumprido” e de tranquilidade aos mesmos, diminuindo assim o
seu sofrimento. A realizacdo de Conferéncias Familiares (CF), a presenca e a disponibilidade da
equipa de CP promovendo a expressdo de sentimentos e mantendo uma escuta ativa foram

fundamentais para dar suporte a esta familia.

Perante esta situagdo clinica procurou-se uma abordagem centrada na pessoa e na familia e, para
isso, reconheceu-se que o foco principal ja ndo era a cura, mas o conforto e a dignidade. Neste
sentido, tracaram-se os seguintes objetivos: garantir conforto e dignidade a pessoa doente em fase
terminal; reduzir o sofrimento emocional dos familiares através de comunicacdo empatica;
. y I - - .
promover o sentimento de “dever cumprido” nos familiares; facilitar o processo de luto antecipado
e apoiar a equipa de cuidados na abordagem ética e humanizada. Assim, as intervenc¢des instituidas

consistiram em monitorizar os sinais de desconforto (dor, dispneia, agita¢do); evitou-se
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intervengdes invasivas ou desnecessarias e proporcionou-se a manutenc¢ao de um ambiente calmo
e respeitador. Com a familia procurou-se o estabelecimento de uma relagdo terapéutica; realizou-
se uma escuta ativa e de validagdo emocional: permitindo que falassem, expressassem memorias
e emocoes; reforcaram-se mensagens de apoio: “Estdo a fazer tudo o que é possivel”, “A vossa
presenca é muito importante” e deu-se explicacdes claras e empaticas sobre o estado clinico do Sr.
A. e 0 que esperar. Também se facilitou a permanéncia da familia junto ao Sr. A.. Salienta-se a
importancia das reunides da equipa multidisciplinar para alinhamento de objetivos e abordagens;
discussdo sobre limites terapéuticos e respeito. Avaliou-se e monitorizou-se a evolucdo do estado
de saude do Sr A., o qual se sentia confortado e sem sinais de sofrimento, os familiares estavam

tranquilos e a realizar o luto antecipado.

A comunicacdo em CP apresenta desafios significativos, especialmente no que se refere a
transmissdo de mas noticias, exigindo dos profissionais de salde preparagdo técnica e sensibilidade
ética. A complexidade do contexto demanda uma formacao continua e centrada na pessoa e na sua
familia. Uma das estratégias amplamente utilizadas para facilitar o didlogo e o alinhamento de
cuidados é a CF, ferramenta essencial para a tomada de decisdo compartilhada e para o suporte
emocional dos envolvidos (Pereira et al., 2012; Buckman, 1992; ANCP, 2021). Feiteira e Cerqueira
(2019, p.2) “as CF surgem como uma estratégia de comunicacdo que permite uma abordagem
centrada no doente e familia, de forma estruturada e orientada para a resolugdo de problemas no

sistema familiar”.

Ao longo do acompanhamento de varias familias, e como estratégia de comunicagdo e transmissao
e diversas informagoes, realizaram-se CF. As CF surgem como meio de potenciar a interagdo entre
os profissionais de satde e a familia/cuidadores, de oferecer seguranca, capacitacdo, facilitacdo da
expressao de sentimentos e duvidas, alerta para detalhes, consciencializagdo da realidade e em
conjunto delinear-se um plano futuro, adaptado e aceitavel, para a pessoa doente e a familia (Neto,

2003; Fernandes, 2016; Querido, Salazar & Neto, 2016).

As CF constituiram uma excelente ferramenta para ajudar a equipa na gestdo da informacdo e a
gerir emocdes e sentimentos da familia. Ainda em situacdes de divergéncias a nivel familiar, a
realizacdo da conferéncia com todos os elementos da familia é importante, na medida em que, a
informacdo é transmitida de igual forma para todos. Assim, evita-se falhas na comunicacdo e
distor¢do da mensagem. E um momento, onde é estabelecido um plano terapéutico de comum

acordo com todo os elementos.

As CF sdo uma chave de intervengdo em CP, pois permitem otimizar a comunica¢do eficaz para

atingir os objetivos estipulados; minimizar medos; promover a continuidade de cuidados;
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proporcionar suporte psicolégico; controlar sintomas, e, podera ser uma intervencdo executada

pelo EE.

Durante este estagio, as habilidades comunicacionais demostraram ter uma importancia fulcral nas
CF, pois estas, constituiram momentos de grande intensidade emocional, por um lado devido a
complexidade dos casos, nomeadamente quando se tratava de doentes jovens, com filhos de tenra
idade, e onde a doenca oncoldgica avancou inesperada e rapidamente. Por outro lado, denotou-se
a complexidade da aceitacdo da realidade atual da pessoa doente em situagao paliativa, quando os

familiares emigrados regressam e se confrontam com o estado do seu ente querido.

Efetivamente é de mencionar o caso da filha da Sra. R. que se encontrava no Brasil e que ndo via a
mae ha varios anos. Quando chegou a Portugal, a mde que tinha uma doenca oncolégica muito
avancada e metastizada, ja se encontrava em fase agdnica. Esta situacdo exigiu aos profissionais
dos CP grandes habilidades comunicacionais nas CF, pois na incapacidade da Sra. R. comunicar
verbalmente com a sua filha, foi a equipa de CP que foi transmitindo a filha aquilo que a sua mae

dizia sobre ela e quais os seus pedidos.

As CF tiveram como objetivo a apresentacdo da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP, explicar
a situacdo clinica da Sra R., permitir a expressdo de sentimentos e estabelecer um plano de
cuidados. Estas CF foram previamente planeadas e nelas estiveram presentes o médico e a EE em
CP. Relativamente ao plano de cuidados estabelecido a filha solicitou o contacto com o oncologista
gue acompanha a mae, o qual foi agilizado para o dia seguinte. Através das CF, a filha ficou
gradualmente mais tranquila, facilitando o processo de aceita¢do da situagdao e cooperando
mutuamente no plano de cuidados. Deste modo, é certo que o sucesso das CF convergiu do seu

planeamento adequado e das habilidades comunicacionais inerentes.

De acordo com Carvalho & Anatacio (2024) as CF necessitam de uma abordagem holistica e
comunicativa, fornecendo informacgdes claras, validando a sua compreensdo e percecionando a
dindmica familiar. Dada a importancia da familia como suporte essencial a pessoa em situacdo

paliativa, os desafios inerentes as CF exigem decisOes partilhadas.

A comunicag¢do de mas noticias ndo se constitui uma tarefa facil. A aplicacdo de um protocolo, como
€ o caso do protocolo de SPIKES ajuda de alguma maneira a organizar este momento, permitindo
aos profissionais uma comunicacdo mais eficaz com pessoas em situacdo paliativa e seus
familiares/cuidadores. Também os profissionais de salide que usam o protocolo de SPIKES, relatam
ter maior confianca na sua capacidade de divulgar informagdes médicas desfavordveis a pessoa

doente (Baile et al. 2000; Cruz & Riera, 2016).
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O protocolo SPIKES corresponde a um mnemonico de seis passos (ver Quadro 5) que apresenta
guatro objetivos principais: saber o que o doente e os seus familiares sabem da situagdo como um
todo (ajuda o profissional de saude a saber por onde comecgar); fornecer as informacgdes de acordo
com o que o doente e a sua familia suportam ouvir; acolher qualquer reacdo que pode vir a

acontecer e, por ultimo, ter um plano de intervengdo (Cruz & Riera, 2016).

Quadro 5 - Protocolo de SPIKES

Protocolo de SPIKES

S Setting up Preparar o encontro

P Perception Perceber a pessoa/doente/familia
| Invitation Convidar para o didlogo

K Knowledge Transmitir as informacoes

E Emotions Expressar as emogoes

S Strategy and Summary Resumir e organizar estratégias

Fonte: Adaptado de Cruz & Riera, 2016

Para Cruz & Riera (2016), a comunicag¢do entre o profissional de salde e a pessoa doente pode
influenciar a adesdo ao tratamento e a satisfagdo com a relagdo estabelecida. Na transmissdo de
informacgdes, introdugdes como “infelizmente ndo trago boas noticias” podem ser um bom comego.
As palavras usadas devem ser adequadas ao vocabulario da pessoa doente/familia. As frases devem
ser curtas, perguntando com frequéncia, como o doente/familia esta e o que esta a perceber. Se o
prognostico for mau, termos como “ndo hd mais nada que possamos fazer” devem ser evitados

visto que deve existir sempre um plano a seguir.

Deste modo, ao longo deste estagio de natureza profissional, foi possivel a observacdo e
desenvolvimento de capacidades a nivel comunicacional, utilizando estratégias que passaram pelas

CF e pela aplicacao do protocolo de SPIKES.

A comunica¢do em CP traz desafios constantes, e por vezes revestidos de grande dificuldade, sendo
importante refletir sobre os detalhes apds as experiéncias vivenciadas, visto que por vezes equivale
a fazer mudangas no momento da pratica. Refletir, € acima de tudo, uma forma de melhorar a
pratica profissional e poder prestar cuidados de exceléncia a pessoa em situagao paliativa e seus
familiares. Steinhauser et al. (2017), salientam que a atividade reflexiva ajuda a obter uma melhor
perspetivada pratica didria, desvendando lacunas do conhecimento e demonstrando também os

aspetos positivos.

43



Qualquer que seja a drea de intervengao de enfermagem a pessoa em situacdo paliativa, reveste-
se da maior importancia o modo como se comunica e com guem Sse comunica, para que a
mensagem que se pretende transmitir seja efetivamente recebida e compreendida, mantendo
sempre o respeito pela unicidade de cada pessoa. Esta comunicacdo, deve ser ajustada as
necessidades e capacidades da pessoa e familia/cuidadores. Por vezes, é necessario explicar
determinados aspetos ou realizar ensinos evitando termos técnicos que o recetor ndo domine.

Sendo importante que TODOS se sintam parte integrante do cuidar.

Deve estabelecer-se uma relacdo de empatia e compaixdo com o doente/familia. Estes elementos,
sao fundamentais para o sucesso comunicacional em CP. Ao estabelecer-se uma relagdo empatica
com o doente e seus familiares/cuidadores, leva a que cada profissional de saide compreenda o
outro, as suas perspetivas, emog0es e reagles, sendo esta, uma tentativa calorosa e gentil de
compreender o seu estado emocional. A compaixdo assenta numa abordagem proativa, marcada
por trés elementos fundamentais: reconhecer o sofrimento, relacionar-se com as pessoas no seu

sofrimento e reagir ao sofrimento (Sinclair et al., 2017).

As competéncias de comunicacdo sdo fatores determinantes no processo de interagdo e no
estabelecimento de uma relacdo com o doente e sua familia. Desenvolveram-se competéncias a
nivel da comunicacdo em conversas dificeis acerca do processo de fim de vida; capacidade de
gestdo de situagOes de stresse despoletado pelo sofrimento com reagdes distintas quer dos doentes
quer dos seus familiares/cuidadores, estratégias de comunicagdo verbal e ndo verbal,
competéncias e pericias de comunicagdo nas interagdes mais complexas e delicadas durante o
acompanhamento da evolugdo da doen¢a do doente e familia acompanhados em contexto
hospitalar; competéncias na comunicagdao de mdas noticias quer a pessoa doente quer a sua
familia/cuidadores. Ao falar-se em estabelecer uma relagdo com o doente e familia, deve-se sempre
ter em consideracdo o respeito pelo mesmo e pela sua familia, respeito pela sua autonomia e

autodeterminagdo e preservar a sua dignidade e dos envolventes.

3.3. Apoio a familia e apoio no processo de luto

A familia/cuidadores da pessoa em situacdo paliativa apresenta uma grande vulnerabilidade pelas
perdas que esta sujeita durante o processo de doenca, morte e luto do seu ente querido. Durante
este processo, a familia/cuidadores e a pessoa em condicdo paliativa sdo inseparaveis, por isso, é
imperioso o envolvimento de ambos (Santos et al., 2024). A familia/cuidadores vivenciam situacbes

emocionais intensas, implicando que se estabeleca um acompanhamento de proximidade e apoio
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incluindo a facilitagdo do processo do luto. De acordo com o Decreto-Lei n. 252/2012 (base VI, alinea
a)) as familias ou representantes legais dos doentes tém direito a “receber apoio adequado a sua

situacdo e necessidades, incluindo a facilitacdo do processo do luto”.

O envolvimento dos familiares nos cuidados prestados aos doentes é um foco dos CP, assumindo-
se como um apoio para os cuidados individualizados e centrados na pessoa. Deste modo, é
fundamental que os familiares sejam alvo de cuidados a medida que a doenca do seu ente querido
influencia as suas proprias vidas e os leva a assumir o papel de cuidador informal. Estes enfrentam
varios desafios ao assumirem este papel e, muitas vezes, sentem-se despreparados (Centeno et al.,

2010).

Com base nos pressupostos apresentados delineamos o seguinte objetivo: desenvolver
competéncias técnico-cientificas para prestar apoio a familia e apoio no processo de luto. Para dar

resposta a este objetivo, foram estabelecidos os seguintes objetivos especificos:

- Desenvolver competéncias na preparacao do doente e familia para o processo de

morte;

- Desenvolver competéncias na identificacdo e intervencdo de situagGes de risco de luto

patoldgico/complicado.

Ao longo deste estéagio, através da escuta ativa junto da familia/cuidador foi possivel identificar as
dindmicas familiares e as suas principais necessidades. Nesse ambito, salienta-se que as caréncias
financeiras, a existéncia de filhos menores de idade, a dificuldade em lidar com o processo de
progressdo da doenga do seu ente querido e a morte, constituem uma grande preocupagao por

parte dos cuidadores/familia.

Para Areia et al. (2017) numa revisdo critica sobre as necessidades dos familiares de doentes
terminais em CP, verificou-se que a produgdo empirica neste ambito é insuficiente,
comprometendo o desenvolvimento de modalidades de intervencdo eficazes e sensiveis as
necessidades que emergem na familia. Pouco se sabe sobre a resposta familiar a doenca e a morte,
podendo para isso contribuir os desafios metodoldgicos e éticos que a investigagdo empirica com
familias, neste contexto de grande vulnerabilidade, coloca. Com a exce¢do da Terapia Familiar
Focada no Luto, sdo inexistentes modalidades de intervencdo familiar, devidamente validadas
através de estudos de eficacia que comprovem a sua adequabilidade. Por outro lado, dos estudos
existentes, a maior parte centra-se na experiéncia dos familiares de doentes oncoldgicos e poucos

estudos se debrugam sobre o impacto de outros diagndsticos terminais. O estudo reconhece ainda
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gue atendendo as dificuldades econdmicas e aos recursos escassos, uma triagem adequada das

familias com maior necessidade de suporte pode ser muito vantajosa.

Perante a perturbagdes financeiras no sistema familiar decorrentes do estado de doenca do ente
querido, durante este estdgio foi evidente que no apoio a familia, a articulacdo com a assistente
social € uma mais valia, nomeadamente na agilizacdo de ajudas técnicas, candidaturas aos apoios
sociais/financeiros existentes como é o caso dos atestados multiusos, apoios pelo 12 ou 22 grau de
dependéncia, baixas para apoio a familia, reformas antecipadas, encaminhamento para respostas
sociais entre outros assuntos que envolvem aspetos burocrdticos e que ha a necessidade de
orientagdo para a obtengao dos mesmos. Relativamente as questdes financeiras, de acordo com
(Cerqueira, 2005) é emergente que existam politicas de salde mais musculadas que auxiliem os

cuidadores/familiares a colmatar estas dificuldades.

A adaptacdo da familia a uma maior dependéncia e da aproximacdo da finitude exige um cuidado
diario complexo que gera, muitas vezes, duvidas e insegurancas ja que a posicdao de cuidador é
muito vulneravel. Ao longo do estdgio foram aprimoradas competéncias no estabelecimento de
uma relacdo de confianca com o cuidador ajudando-o a ultrapassar as suas insegurancas e instrui-
lo de forma antecipatdria para os sinais de progressao da doenca, para assim, diminuir a ansiedade
e evitar deslocacGes desnecessdrias ao servico de urgéncia. Os ensinos realizados ao longo do
internamento, o esclarecimento de duvidas, as CF, a preparagdo para a alta e a cedéncia dos
contactos da equipa de CP, com posterior agendamento de consulta em contexto comunitario ou
consulta externa (conforme mais adequado a condicdo da pessoa doente) foram fundamentais para

criar ferramentas a familia para lidar com a evolug¢do do estado da pessoa em situagao paliativa.

Como medidas de apoio a familia, Cerqueira (2005), elenca um conjunto de medidas, que passam
por: diminuir a soliddo e o isolamento social e afetivo do doente; permitir que a familia manifeste
os seus sentimentos em relagdao ao doente; sentir-se util; acompanhar de perto a evolugdo da
situagao de doencga e a proximidade do doente e equipa de saude, favorecendo o acompanhar,
antes e apds a morte e comunicar com a equipa de saude permitindo a esta adquirir uma visdao mais

real do doente.

Com base nestas estratégias de apoio, entre as diversas acdes realizadas junto dos familiares dos
doentes, foram diversas as oportunidades que permitiram ouvir os seus sentimentos e
preocupagoes, envolvé-los na prestacdo de cuidados ao doente, manté-los devidamente
informados sobre a evolugdo do estado doente e acompanha-los antes, durante e apés o momento

da morte.
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Inerente a uma perda, encontra-se o luto, como sendo a reag¢do caracteristica a uma perda
significativa. O luto é resposta adaptativa a uma experiéncia de perda de vinculo afetivo que
desencadeia um complexo processo de mudanca e transformacdo que envolve dimensdes fisicas,

psicoldgicas, comportamentais, espirituais e socioculturais (Barbosa, 2016).

Uma das necessidades mais prementes dos familiares é fazer face as perdas continuas que vao
acontecendo ao longo do processo de doenca e que culmina com a morte do doente. Durante esta
fase de agravamento da doenca acontece o luto antecipatdria que é um processo da natureza
humana que acontece antes da morte, mais precisamente durante o processo de adoecimento. E
um processo que ocorre perante uma morte que é iminente, mas de certa forma, esperada (Abu-

Yaghi et al., 2023).

O processo de luto antecipatdrio em doentes terminais é caracterizado por varias perdas, como a
perda do seu trabalho, papel social, papel familiar, sonhos futuros, autoestima e perda do
sentimento de seguranca e de autonomia (Zorzetti et al., 2018). Durante este estagio,
acompanhamos a Sra R. de 44 anos, onde foi evidente a experiéncia de um luto antecipatério. Esta
doente encontrava-se em fase terminal e com uma imagem corporal muito diferente do seu
habitual, prejudicando a sua autoestima. Nas visitas didrias que ocorriam a Sra. R. recorria as
fotografias do telemdvel para mostrar com orgulho as suas fotografias prévias a doenca, contava a
sua histéria de vida, o seu papel social e familiar, revelando ainda a sua viagem de sonho.
Efetivamente as perdas causavam muito sofrimento a Sra. R. e o estabelecimento de uma
comunica¢do empdtica, a escuta ativa e a validagdo das emogbes e sentimentos da Sra R.
amenizavam este sofrimento. E importante ressaltar que estas perdas podem n3o ter o mesmo
valor para todos, para alguns a perda do corpo funcional e saudavel sera um sofrimento
imensuravel, enquanto para outros, esta perda pode ndo ser tdo dificil de suportar (Abu-Yaghi et

al., 2023).

O luto antecipatdrio pode ser vivenciado pela pessoa doente que recebeu o progndstico e pelos
seus entes queridos (Kovacs, 2008). Segundo Figueiredo (2007) a familia equivale ao mais
importante suporte, em todas as ocasides e principalmente ao lidar com o risco da morte iminente
diante de uma doenga com esse progndstico. De acordo com as pesquisas e vivéncias de Pereira &
Dias (2007) foi observado que, quando se ha zelo, carinho, cuidado, ou apenas o apoio de familiares
diante de alguém em situacdo de terminalidade, o sofrimento diminui frequentemente,
minimizando o processo de dor, tanto para a pessoa doente, quanto para os seus familiares. Neste

sentido durante este processo formativo foi fundamental o apoio as familias, sendo que a realizagao
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das CF foram fundamentais para o favorecimento de um processo de luto sauddvel, permitindo a

minimizac¢do do sofrimento experienciado pela familia.

Ao longo deste estagio, além do desenvolvimento de competéncias no ambito do apoio no luto
antecipatdrio, foi ainda possivel o desenvolvimento de competéncias no ambito do apoio no luto.
O servico tem um “protocolo para o apoio no luto”, onde é enviada uma carta de condoléncias a
familia e 4 meses apds o falecimento do doente é contactado telefonicamente o familiar de
referéncia e posteriormente é realizado o 22 contacto telefénico 8 meses apds o falecimento.
Nestes contactos, é identificado o risco de luto patoldgico através do uso da escala PPL-13 -

“Perturbacao Prolongada do Luto” com 13 itens.

Para Delalibera et al. (2011), a experiéncia de perda de um ente significativo é dos eventos que
maior sofrimento emocional acarreta. Numa significativa percentagem de pessoas (cerca de 20%
dos enlutados), assume mesmo manifestacées incapacitantes que ndo revertem com o decorrer do
tempo e cujas caracteristicas patolégicas ndo se enquadram nos atuais sistemas de classificacdo
psicoldgica. Justifica-se entdo, a definicdo consensual de critérios especificos para a Perturbacdo de
Luto Prolongado, bem como, a criacdo de uma medida de diagndstico que permita sinalizar as

pessoas para uma intervengdo especializada.

A relacdo de confianca estabelecida com a familia/cuidadores durante o processo de
acompanhamento da pessoa doente foi verdadeiramente essencial para depois da morte se prestar
apoio aos familiares enlutados, através da escuta ativa, da validagdo de sentimentos e da
convergéncia de estratégias capazes de construir dinamicas para o futuro. Houve situagdes que foi
detetada a necessidade de acompanhamento psicoldgico, procedendo-se ao encaminhamento
para a consulta de psicologia. Em alguns casos foi mesmo a familia que entrou em contacto com a
equipa solicitando apoio psicolédgico, invocando a necessidade de apoio sobretudo a criangas
familiares de um ente querido falecido. As consultas eram agilizadas com a maior brevidade
possivel para o hospital sede ou para o polo da periferia conforme a proximidade da residéncia do
familiar. A psicdloga que acompanha estes casos pertence a equipa do Servico Integrado de CP o

que facilita o acompanhamento e a continuidade dos cuidados.

Por tudo o explanado, assume-se que quando a familia se sente apta, e quando o doente recebe os
cuidados que considera necessdarios para si, existe uma satisfacdo transversal a ambos, que

potencia uma melhor vivéncia do processo de doenca e depois, de luto (Pimenta & Capelas, 2019).

Neste sentido, durante o estdgio foram desenvolvidas competéncias técnico-cientificas para

prestar apoio a familia/cuidadores e apoio no processo de luto e tuto antecipatério, através da

48



identificacdo das necessidades da pessoa doente e familia, na capacitacdo e preparacdo da familia
para o processo de morte, no contacto telefénico e/ou presencial com a familia/cuidadores apds a
morte do ente querido, aplicacdo da escala PPL-13 - “Perturbacdo Prolongada do Luto” e
identificacdo, intervencdo e nas situagdes de risco de luto patoldgico/complicado, com

encaminhamento, se necessario para a consulta de psicologia.

3.4. Trabalho em Equipa

O trabalho em equipa num Servico Integrado de CP em geral deve assumir-se como multidisciplinar,
interdisciplinar e transdisciplinar, capaz de intervir de forma holistica junto da
pessoa/familia/cuidador em situagdo paliativa. O conhecimento, a confianga e a comunicac¢do entre
os elementos dos varios grupos profissionais que compdem a equipa assumem-se como estratégias
fundamentais para o bom funcionamento da mesma. Partindo do principio que ha mais pessoas a
acompanhar o doente, é suposto que seja garantida uma melhoria do seu bem-estar, através da
expansao das fontes de apoio, controlo dos sintomas, melhores oportunidades para expressar as
suas preocupacdes, melhor preservacdo da autonomia, maior satisfacdo e qualidade de vida

(Fernando & Hughes, 2019).

Quando as equipas comunicam e colaboram de forma eficaz, o conhecimento e a informagao sdo
partilhadas, a tomada de decisdo conjunta é possibilitada e os membros da equipa sentem-se mais
confiantes e capacitados para assumir a lideranca em questdes relacionadas com a sua area de

especializagdo (WHO, 2010).

O profissionalismo, a flexibilidade, o rigor técnico-cientifico e o respeito fazem parte dos critérios
de qualidade do trabalho em equipa, assim como, a harmonizac¢do de um ambiente de cooperacdo

sincera (APCP, 2016).

Com base nos pressupostos apresentados, delineamos o seguinte objetivo: desenvolver
competéncias técnico-cientificas no ambito do trabalho em equipa. Para dar resposta a este

objetivo foram estabelecidos os seguintes objetivos especificos:
- Identificar a dindmica da equipa do Servico Integrado de CP em contexto hospitalar;

- Desenvolver habilidades de trabalho em equipa interdisciplinar no desenvolvimento e

na melhoria continua de cuidados.

Durante a realizagdo deste estagio, mais especificamente em contexto de Equipa Intra-Hospitalar
de Suporte em CP, a equipa de saude da resposta aos pedidos de colaboracdo de CP aos servigos
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de internamento hospitalar, acompanha ainda doentes em contexto de Hospital de Dia e da apoio
por contacto telefénico a pessoa doente, familia, cuidadores e as equipas onde as pessoas em
situacdo paliativa podem estar institucionalizadas ou que d3o apoio em contexto domicilidrio

(ERPI’s, UCC's, ECCI’s).

Sabemos que é o enfermeiro quem mais tempo passa junto do doente e familia/cuidadores, sendo
muitas vezes identificado como o elo de ligacdo, dinamizador e potenciador da intervencao de
outros profissionais. Juntamente com o enfermeiro e para que o desempenho da equipa seja 6timo,
torna-se crucial que se desenvolvam competéncias, designadamente cooperacdo, partilha de
informacado, disposicdo para aprender, encorajamento dos outros elementos e construcdo de
espirito de equipa. Constatou-se que o trabalho em equipa, “ndo surge automaticamente, nem
€ uma consequéncia natural do trabalho entre diversos profissionais”. A mesma autora, refere
ainda, que os grupos profissionais presentes nas equipas de saude “podem ter papéis, funcoes
e competéncias totalmente diferentes, mas apenas uma equipa que trabalhe de forma
interdisciplinar consegue atingir cuidados de exceléncia e holisticos a pessoa” (Gongalves, 2016,

p. 44).

No decorrer das atividades realizadas verificou-se que a tomada de decisdo partilhada e com
propdsito comum favorece um cuidado humanizado, centrado na pessoa doente e na
familia/cuidador. O trabalho em parceria entre todos os membros da equipa, favorece o alivio do
sofrimento, por meio da identificagao precoce e interveng¢do no controlo dos sintomas fisicos e de
outros problemas psicossociais e espirituais. Em todas as avaliagdes e interagdes foi notdria a
importancia de dar relevo aos detalhes, para dessa forma responder as necessidades da pessoa em
situagdo paliativa e dos seus familiares/cuidadores. A intervengdo da equipa, deve ser orientada no
sentido de proporcionar cuidados de qualidade e humanizados, respeitando a dignidade do doente
e familia/cuidador. O fruto da multidimensionalidade e da variedade das necessidades de pessoa
doente e sua familia, exige assim uma abordagem multi e interdisciplinar sendo que o trabalho em
equipa se constitui como um dos pilares dos CP. Em CP os problemas e necessidades da pessoa
doente e dos seus familiares sdo entendidos como um conjunto que transcende a mera soma das
partes. O conhecimento, a confianca e a comunicacdo entre os elementos dos varios grupos
profissionais que compdem a equipa de CP assumem-se como estratégias fundamentais para o bom

funcionamento da mesma (Pereira cit. por Lopes, 2013).

No inicio do turno em fun¢do do estado dos doentes, das suas necessidades e especificidades, assim
como da familia, definia-se o plano de ida aos servigos para a observa¢do da pessoa doente e

articulagdo com os profissionais de salde do internamento/Hospital de Dia. Num servico de
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internamento e mesmo no Hospital de Dia, os enfermeiros sdo aqueles que mais tempo
permanecem junto dos doentes e que asseguram a continuidade dos cuidados. Durante a realizacdo
do estdgio de natureza profissional em contexto de Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP, foi
possivel constatar grande generosidade por parte dos enfermeiros e dos profissionais de satude em
geral dos servicos do hospital, atualizando a equipa de CP sobre a evolucdo do estado de saude dos
doentes/familias, assim como exponham as sua preocupacdes e duvidas. No acolhimento do
estagiario no seio da equipa multidisciplinar, foi dada liberdade para intervir de forma articulada
com a restante equipa multidisciplinar. Houve participacdo ativa nos cuidados e partilha de
preocupacoes e sugestdes para o plano individual de cuidados de cada doente junto da equipa.
Apesar da exposicdo repetida ao sofrimento e a morte, houve respeito, apoio e partilha de decisdes
e responsabilidades entre a equipa multidisciplinar e interdisciplinar. A partilha em relacdo a
avaliacdo de necessidades foi sempre bem recebida, tanto nas atividades diarias, como nas

reunioes semanais da equipa multidisciplinar.

As reuniGes semanais em equipa multidisciplinar sdo de grande importancia. Estas ocorreram no
hospital sede e os elementos da equipa presentes no polo hospitalar da periferia também
interagiram na reunido presencialmente ou através do aplicativo “ZOOM”. Estes momentos de
partilha, foram fundamentais para delinear estratégias e planos de intervencdo em equipa,

definindo as necessidades mais prementes dos doentes/familias acompanhadas por CP.

Assim, ao EE em Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa, segundo o Regulamento 429/2018
pela OE, compete dinamizar o trabalho em equipa, fomentando a partilha e potenciando os
contributos individuais no processo de tomada de decisdo. Durante o estdgio foram desenvolvidas
competéncias técnico-cientificas no ambito do trabalho em equipa, uma vez que foi compreendida
a dindmica do Servigo Integrado de CP em contexto hospitalar e, foram ainda, desenvolvidas
habilidades através da participacdao e colaboragao com os diferentes intervenientes da equipa,
assim como, a interagdo com outras equipas, nomeadamente com os profissionais de saude do
internamento, do Hospital de Dia e ainda, com os profissionais afetos a instituicGes inseridas na

comunidade ERPI’s, UCC’s de média e longa duracdo e ECCI’s.

4. COMPETENCIAS NO AMBITO DA RESPONSABILIDADE PROFISSIONAL, ETICA E LEGAL

A pessoa com doenca progressiva, avancada e incurdvel, assim como a sua familia/cuidadores tém
muitas vezes necessidade de apoio e compreensdo, uma vez que enfrentam diversas questées

relacionadas com o fim de vida. Essas questOes, envolvem muitas vezes, questdes éticas, que
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constituem um desafio ndo s para a pessoa doente e sua familia/cuidadores, mas também para a
equipa de profissionais de saude que acompanham estes processos complexos, que englobam
muitas vezes importantes tomadas de decisGes. Os aspetos éticos desempenham um papel crucial

em contexto de CP (Gervasio etal., 2023).

Segundo o Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros (REPE), “enfermagem é a
profissdo que na drea da salde, tem como objetivo: prestar cuidados de enfermagem ao ser
humano, sdo ou doente, ao longo do ciclo vital e aos grupos sociais em que ele esta integrado, de
forma que mantenham, melhorem e recuperem a saude, ajudando-os a atingir a sua maxima
capacidade funcional tdo rapidamente quanto possivel” (Decreto-Lei n.2 161/96, Artigo 4.2, ponto
1). Assim, no exercicio da sua profissdo estes devem utilizar uma “conduta responsavel e ética e
atuar no respeito pelos direitos e interesses legalmente protegidos dos cidaddos” (Decreto-Lei n.2

161/96, Artigo 8.2, ponto 1).

Enfermagem, ndo sé engloba uma componente prépria de conhecimento cientifico e técnico, como
também, se rege por principios éticos e legais que devem ser respeitados pelos profissionais de
Enfermagem. Como se apresenta descrito no Estatuto da OE (Lei n.2 156/2015), no dambito da
Deontologia Profissional, o Enfermeiro deve “exercer a profissdo com os adequados conhecimentos
cientificos e técnicos, com o respeito pela vida, pela dignidade humana e pela saude e bem-estar
da populagdo, adotando todas as medidas que visem melhorar a qualidade dos cuidados e servigos

de enfermagem”.

A fim de adquirir competéncias no ambito da responsabilidade profissional, ética e legal, ao EE
compete de acordo com o Regulamento n.2 140/2019 da OE demonstrar “um exercicio seguro,
profissional e ético, utilizando habilidades de tomada de decisdo ética e deontoldgica. A
competéncia assenta num corpo de conhecimento no dominio ético-deontoldgico, na avaliagao
sistematica das melhores praticas e nas preferéncias do cliente” e, ainda, “demonstra uma pratica
gue respeita os direitos humanos, analisa e interpreta as situacbes especificas de cuidados
especializados, gerindo situacdes potencialmente comprometedoras para os clientes”. Face ao
exposto, ao longo deste estagio e durante as atividades desenvolvidas o objetivo definido neste
ambito foi: desenvolver uma pratica de cuidados especializados de enfermagem que respeitem a
dignidade humana e assegure o respeito pelos principios éticos, deontoldgicos e legais para com a

pessoa em situacao paliativa.

Em CP, assim como em qualquer drea da saude, as decisdes clinicas devem ainda respeitar os
seguintes principios da bioética: o principio da beneficéncia, da ndo-maleficéncia, da autonomia e

da justica. A autonomia respeita as escolhas informadas da pessoa doente, especialmente em
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relacdo a decisGes de tratamento e término da vida. A beneficéncia e a ndo maleficéncia direcionam
os profissionais de salide em busca do beneficio da pessoa doente, evitando causar dano. A justica

aborda a equidade no acesso aos CP (Gervasio et al., 2023).

E foco central em CP, o principio do respeito pela autonomia, ao conferir a pessoa doente o direito
de dispor livremente da informacdo que recebe sobre a sua situacao clinica. Esta, deve ser precoce,
completa e compreensivel, na medida do que considera necessario e importante para si, com
verificacdo sistemdtica da sua compreensdo com o fim de permitir uma escolha esclarecida

(Barbosa 2016).

Ao longo deste estdgio de natureza profissional, deparamo-nos com pessoas que enfrentavam a
ultima etapa da vida, mas estavam ainda, com a sua autonomia preservada, decidindo de forma
consciente e informada a ndo adesdo a determinados procedimentos. Passamos a explicar algumas
destas situagGes: O Sr. J. com uma patologia oncoldgica (neoplasia da laringe), progressiva e
terminal, que recusou traqueostomia, pois esta ndo acarretava valor acrescentado. A equipa de
saude geriu os sintomas de forma a preservar o seu conforto. Noutro caso, da a Sra. M. com
neoplasia mamdria metastizada, nomeadamente a nivel cerebral, doen¢ca em estado avancado,
recusou a sua transferéncia para outra unidade hospitalar para ser submetida a radio-cirurgia

cerebral.

A equipa de saude respeitou a tomada de decisdo das pessoas em situagdo paliativa, respeitando
assim, a sua autonomia. Evidentemente, que estas decisdes foram tomadas de forma esclarecida

dos beneficios e maleficios que estes procedimentos poderiam causar.

Houve outros casos, porém, que perante circunstancias inesperadas os doentes ficaram incapazes
de tomar decisdes, como ocorreu com um doente que teve um AVC hemorragico extensissimo que
o colocou em estado comatoso. Neste caso, visto que o doente estava incapaz de tomar as suas
proprias decisGes pela perda subita da sua autonomia, de acordo com Neto (2010) as decisGes
clinicas a tomar deverao ser indissocidveis aos aspetos éticos presentes, pelo que o processo de
tomada de decisdo deve ser feito com base nos seguintes parametros: carateristicas da doenca
principal/fundamental e grau de evolucdo da mesma, gravidade da crise atual, frequéncia de
complicacBes, opinido do doente (se ja antes, enquanto competente, a expressou devidamente —
principio da autonomia), atitude do doente face aos cuidados de que é alvo, a opinido do pessoal
de que mais horas permanece com o doente, grau de controlo sintomatico e conforto, opinido da

familia e juizos sobre a qualidade de vida do préprio.
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Da pratica vivida no contexto de estagio, constatou-se que as decisdes mais complexas eram
debatidas e partilhadas em contexto de reunido semanal da equipa multidisciplinar. Como alguns
exemplos desta pratica, posso referir a decisdo de escalar ou retirar determinadas medidas
terapéuticas, como por exemplo, a administracdao de antibioterapia e a pertinéncia de transferir
doentes para outras unidades de salde para tratamentos que ndo eram assegurados pelo hospital
gue estavam internados, assim como a pertinéncia de encaminhar os doentes a determinadas
consultas de especialidade médica. Estes tratamentos e por vezes consultas de especialidade
obrigavam, habitualmente, a uma deslocacdo em ambulancia até uma unidade de saude central,
causando enorme cansaco aos doentes, tanto pela viagem em ambulancia como pelo desconforto
da maca. Assim, tornava-se necessario ponderar sobre os contributos que estas consultas ainda
poderiam trazer para o bem-estar do doente e decidir em conjunto com este e/ou sua familia, de
modo a evitar a futilidade terapéutica. Estas questdes estavam diretamente relacionadas com
os principios da beneficéncia/ndo maleficéncia, através das quais se procuravam as melhores

solugGes na obtencdo de bem-estar do doente e da familia.

No que respeita ao principio da justica, a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos (n252/2012),
comtempla como direitos dos doentes (capitulo IlIl, base V, p.5120) que “nenhum cidaddo pode ser
prejudicado ou discriminado em funcdo da sua situacdo econédmica, drea de residéncia ou patologia
[...]”. No distrito onde o estdgio de natureza profissional foi realizado ndao existem camas para
internamento em contexto de UCP. Neste sentido, ainda vivemos numa realidade que o acesso aos
CP ndo é universal. Em Portugal, a taxa de cobertura dos CP manifesta assimetrias a nivel
regional/distrital e/ou a nivel da tipologia de recursos, estando longe de alcancar a cobertura
universal. Segundo a Entidade Reguladora da Saude (ERS) dos doentes referenciados para UCP-
RNCCI, em 2023, cerca de 48% nao foram admitidos por ébito anterior a admissdo; 12% dos doentes
referenciados e admitidos residiam a mais de uma hora de viagem da UCP-RNCCI em que se

encontravam internados e a média de tempo de espera para admissdo foi de 21 dias (ERS, 2024).

O doente podera ainda predizer as suas vontades, através das Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV) e (se assim o entender) nomear ainda um Procurador de Cuidados de Saude (PCS). Contudo,
durante o estagio de natureza profissional ndo foram identificados casos clinicos cujas vontades
estivessem esplanadas através de DAV’s, podendo suspeitar-se que ainda se trata de um
documento, apesar de acessivel, pouco utilizado ou ainda desconhecido da maior parte dos
doentes portadores de uma doenca incuravel e/ou grave, progressiva e avangada. Este facto pode
suscitar o aparecimento de dilemas éticos, principalmente quando falamos em doentes com

alteragdes das suas faculdades mentais que os impecam de manifestar sua vontade
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autonomamente. A Lei (n225/2012), define e apresenta o contetido do documento das DAV no seu
(capitulo I, artigo 2.2 p. 3728) referindo que este é um ato pessoal, “unilateral e livremente
revogdvel a qualquer momento pelo préprio, no qual uma pessoa maior de idade e capaz, que ndo
se encontre interdita ou inabilitada por anomalia psiquica, manifesta antecipadamente a sua
vontade consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de salde que deseja receber,
no caso de, por qualquer razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade pessoal e

autonomamente”.

Em CP a verdadeira reflexdo ética é aquela que envolve no processo de decisdo todos os
intervenientes: profissionais de saude, pessoa doente, familia e prestadores de cuidados. E um

processo, que leva a fazer uma escolha concertada a luz da interdisciplinaridade (SFCP, 2010).

Nas diversas questdes que surgem na fase final de vida, as quais foram vivenciadas no decorrer das
atividades, os doentes e os familiares bem como profissionais de salde, procuram essencialmente,
o respeito pela dignidade do cuidado. A perda de independéncia, as altera¢des corporais
provocadas pela evolucdo da doenga e/ou pelos efeitos secundarios da medicagdo instituida e a
deterioracdo cognitiva ameagam a autoimagem e a identidade dos doentes. Estas condigdes,
podem interferir no sentimento de dignidade do doente/familia/cuidadores. Cabe ao enfermeiro
juntamente com a equipa multidisciplinar uma intervengdo compassiva, assente no alivio dos
sintomas fisicos, o apoio psicossocial e espiritual, e ainda, o apoio a familia. Assim, enfrentar o
sofrimento, respeitar os valores da pessoa doente e a sua dignidade sdo desafios éticos que
demandam sensibilidade e discernimento por parte dos profissionais de salude, a fim de assegurar
a abordagem compassiva e moralmente justa dos CP (Gervasio et al., 2023). Ao longo das atividades
e de acordo com o regulamento n2140/2019, o EE fomenta a seguranga, a privacidade e a dignidade

do doente. A dignidade da pessoa humana é um dos valores centrais dos CP.

Assim, a ética e a bioética podem auxiliar no processo de decisdo em CP através da consolidacdo
de principios como o acolhimento e o reconhecimento da vulnerabilidade do doente terminal,
levando em consideragdo a participacdo da familia, respeitando o direito de escolha da pessoa
doente e dos seus valores culturais, pautando-se pela ndo maleficéncia, visando sempre
beneficéncia, promovendo a autonomia e a justica ao tratar de cada pessoa conforme as suas
necessidades, a fim de proporcionar o alivio da dor, a diminuicdo do sofrimento e a melhor

gualidade de vida possivel nos momentos finais da vida (Oliveira & Batista, 2018).

Com base no exposto, foi aprofundada a consciéncia ética permitindo o desenvolvimento de uma
intervengdo de enfermagem especializada que respeite a dignidade humana e assegure o respeito

pelos principios éticos, deontoldgicos e legais para com a pessoa em situagao paliativa.
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5. COMPETENCIAS NO AMBITO DA GESTAO E DA MELHORIA CONTINUA DA QUALIDADE

Segundo o Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos CP (PEDCP) 2023-2024, continuam a
verificar-se importantes limitacdes no ambito da gestdo dos CP, visto que os mesmos dependem
dos niveis de gestdo local, que, em muitos casos, ndo tém considerado prioritaria a resolugao dos
desafios colocados ou lutam por recursos nao atribuidos - apesar de ser cada vez maior a
guantidade de profissionais de salde com formacdo avancada nesta drea, adquirida a custos
préprios. Estas questdes tém deixado as equipas em situacdes de esforco e consequente limitacdo

da capacidade de resposta (Silva et al, 2023).

O éxito de uma organizacdo encontra-se diretamente relacionado com a sua “capacidade para gerir
as mudancas das tecnologias, dos produtos, mercados, empregos e das formas de concorréncia em
geral. E esta capacidade depende da disponibilidade de recursos humanos qualificados, equipados

com os conhecimentos mais avancados nos dominios técnicos e de gestao” (Salgueiro, 2001).

A gestdo dos cuidados tem como finalidade a melhoria continua da qualidade dos cuidados
prestados. As competéncias de um EE compreendem a capacitagdo para o desenvolvimento do
dominio da gestdo e da gestdo dos cuidados. Assim sendo, estas competéncias de gestdo do
enfermeiro compreendem a gestdo dos cuidados, otimizando a resposta da equipa de enfermagem
e multiprofissional, bem como, adaptar a lideranga e a gestdo dos recursos as situaces e ao
contexto visando a otimiza¢do da qualidade dos cuidados (OE, Regulamento n.2 140/2019, de 6 de

fevereiro de 2019, Artigo 7.9, p. 4745).

Com base no levantamento de necessidades emergentes perante os doentes/familias em CP
efetuada na fase inicial deste estdgio, juntamente com a enfermeira coordenadora, a enfermeira
tutora e ainda, com os professores orientadores, foi definido que a alimentagdo na deméncia

avancada seria uma tematica a desenvolver na drea da gestao e da melhoria continua da qualidade.

Nestes pressupostos definiu-se o seguinte objetivo: desenvolver competéncias na gestdo de

cuidados e na melhoria continua da qualidade e como objetivos especificos:

- Elaborar de um guia de orientagdo para familiares e cuidadores formais e informais

sobre a alimentag¢do na pessoa com deméncia avangada;

- Desenvolver competéncias na articulacdo entre profissionais da mesma e de outras
equipas, na gestdo de recursos materiais, ajudas técnicas e planeamento de cuidados

a pessoa doente;
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- Desenvolver competéncias na gestdo do apoio as familias/cuidadores, incluindo o

apoio no luto.

A demeéncia avangada é uma condicdo terminal em que deve ser privilegiado o conforto do doente,
frequentemente acamado, incapaz de comunicar verbalmente e com dificuldade na alimentacao.
Nesta populacdo, a literatura atual ndo recomenda o uso de alimentacdo por sonda, como
alternativa, recomenda-se a alimentacdo por via oral de acordo com a tolerancia e vontade do

doente — a alimentagdo de conforto (Pessoa et al., (2020); Coelho &Vidal (2021)).

Durante o estagio elaborou-se um “guia de alimentacdo na pessoa com deméncia avancada”
(Apéncice A) de forma a auxiliar os cuidadores formais e informais de pessoas com esta patologia a
terem uma orientacdo sobre os cuidados a ter com a alimentacao do doente através da alimentacao
de conforto. Com este guia pretende-se aprimorar a compreensdao da deméncia avangada e dos
problemas alimentares que podem surgir, auxiliando com estratégias de alimentacdo existentes
para esta fase de doenca de forma a facilitar o acesso a informacao nesta area e a contribuir para
a seguranca e conhecimento dos cuidados, assim como propiciar o conforto e qualidade de vida

das pessoas doentes.

A elaboracdo deste guia de orientacdo foi validada pela enfermeira coordenadora, e pretende-se
gue seja utilizado pelos familiares e cuidadores, quer no domicilio, como em instituicGes para idosos
ou em internamento através da disponibilizagdo do guia pela Equipa do Servigo Integrado de CP.
De realgar, que este guia de orientagdo ndo invalida a necessidade de a equipa multidisciplinar de
CP informar e aconselhar previamente os familiares/cuidadores, assim como, a validacdo

sintonizada relativa ao plano alimentar previsto para a pessoa doente em questao.

Neste estagio, além da elaboragdo do “guia de alimentagdo na pessoa com deméncia avangada”,
houve a oportunidade de experienciar, de analisar e de refletir ainda, sobre as varias areas da
gestdo de cuidados. Assim, durante este estagio juntamente com o EE em enfermagem a pessoa

em situacdo paliativa foi possivel colaborar em atividades de gestdo, nomeadamente:

- Gestdo e planeamento das visitas aos doentes internados e em Hospital de Dia -
optando sempre que possivel pelos momentos que o cuidador/familiar também se

encontrava presente na enfermaria;

- Apresentacdo dos doentes a equipa - apresentacdo dos doentes recentemente

admitidos e atualizacdo do estado dos doentes ja conhecidos pela equipa;
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- Articulacdo multidisciplinar - através da identificacdo das necessidades, colaborar na
articulagdo com outros profissionais da equipa como o médico, psicdlogo,

nutricionista, assistente social ou capeldo;

- Articulacdo inter-equipas - promover a articulagdo com outras equipas do
internamento ou da comunidade através do suporte e consultadoria, bem como pelo

feedback a dar as mesmas;

- Aplicacdo de escalas - através da aplicacao de varias escalas para monitorizacdo do

estado do doente e/ou familia;

- Contactos telefénicos - através do atendimento do telemével da equipa e pelos

contactos telefénicos de acompanhamento aos doentes e familia/cuidadores;

- Apoio no luto - realizagdo de telefonemas de apoio no luto mediante o protocolo da
equipa; identificacdo de luto patoldgico e pedido de agendamento de consulta de

psicologia para estes casos;

- Organizacdo dos processos fisicos - organiza¢do dos processos conforme a valéncia em
gue o doente se enquadra, podendo esta ser varidvel mediante as necessidades do

doente;

- Ajudas técnicas - disponibilizacdo das ajudas técnicas que a equipa dispde aos doentes

com alta para o domicilio e com necessidade deste tipo de ajudas;

- Gestdo de material - gestdo do material clinico/farmacos nomeadamente para a

preparagao das PSC.

Assim, ao longo deste estagio desenvolveram-se competéncias de gestdo e da melhoria continua
da qualidade através da elaboragdo de um “guia de alimentagdo na pessoa com deméncia
avanc¢ada”; na articulagdo entre profissionais da mesma e de outras equipas; na gestao de recursos
materiais e de ajudas técnicas; na gestdo e planeamento de cuidados a pessoa doente; na
organizacdo e gestdo do apoio aos doentes, familias/cuidadores (incluindo apoio no luto e luto

antecipatdrio) e suporte/consultadoria a outras equipas do internamento e da comunidade.

6. COMPETENCIAS NO AMBITO DA FORMACAO

O répido desenvolvimento na area do conhecimento dos CP e da saude, em geral, exige aos
profissionais de salde, o investimento continuo na formacdo no sentido de acompanhar a mais

recente evidéncia cientifica, afim de garantir os melhores cuidados as pessoas em situagao paliativa
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e seus familiares/cuidadores. De acordo com o PEDCP para o biénio 2023-2024 perante “as varias
dimensdes da complexidade que se colocam as equipas locais de CP e as equipas com quem
trabalham é fundamental a existéncia de oportunidades de formagdo em areas especificas, a nivel
de reciclagem, atualizacdo de conhecimentos e competéncias” (Silva et al., 2023, p.14). Por outro
lado, “a formacao bdsica em CP e CP pedidtricos é essencial para que todos os profissionais de
saude possam identificar pessoas com necessidades paliativas, prestar-lhes cuidados basicos e
referenciar atempadamente a equipas especializadas, sempre que necessario” (Silva et al., 2023,

p.12).

A formacio inicial inserida no quadro da licenciatura em enfermagem acresce a necessidade de
aperfeicoamento de competéncias e de renovacao de conhecimentos, de forma a ser possivel o
acompanhamento do progresso tecnoldgico e cientifico. Desta forma, a formacdo continua

permanente e a formagdo em servigo revelam-se importantes neste processo (Marques, 2021).

Relativamente ao EE o Regulamento n.2 140/2019, no Anexo |V esta descrito, que este alicerca os
processos de decisdo e as intervencdes em conhecimento vélido, atual e pertinente, assumindo-se

como facilitador nos processos de aprendizagem e agente ativo no campo da investigacado.

Assim, em contexto de mestrado, para a aquisicdo de competéncias de um EE, é fundamental a
formacdo constante para a adquirir, desenvolver e aprofundar conhecimentos e competéncias
numa area mais especifica da Enfermagem, como é o caso dos CP. Ndo obstante, é imprescindivel
a dinamizagado pelos EE de formagdo a outros profissionais, cuidadores ou populagdao em geral, de
forma a partilhar saberes e melhorar a qualidade de cuidados prestados. Neste ambito, também a
investigacdo e a atualizagcdo constante de conhecimentos por parte do EE é fundamental para a
exceléncia do nivel formativo. O défice de conhecimentos dos profissionais de saude em CP
constitui uma das maiores barreiras no acesso das pessoas doentes e suas familias a estes cuidados.
Aumentar a formacdo e a capacitacdo dos profissionais é considerado pelas entidades
internacionais como um eixo prioritdrio de atuacdo, de modo a reduzir a desigualdade no acesso

aos CP (Correia et al., 2021).

A luz do exposto definiram-se os seguintes objetivos: desenvolver competéncias na drea da pessoa
em situacdo paliativa através da frequéncia de acGes formativas promovidas pelo Servico Integrado
de CP; desenvolver competéncias na dinamizacdo, planeamento e realizacdo de formacdo

conforme as necessidades identificadas.
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Durante este estagio de natureza profissional, tivemos a oportunidade de participar em formag&es
promovidas pelo Servico Integrado de CP e em conjunto com a equipa dinamizar elementos

formativos.

Participamos em duas formag¢des promovidas por elementos do Servico Integrado de CP. Uma
formacdao em servico referente a um estudo dinamizado por uma médica da equipa, onde foi
abordado o burnout nos profissionais da equipa multidisciplinar do Servico Integrado de CP e outra
formacéo que foi referente a administracdo de farmacos por via SC e a preparacdo/manipulacdo de
PSC realizadas através de bombas infusoras ou de balGes de infusdo de baixa pressido (os DIB’s) a
qual foi promovida por uma enfermeira do Servigo Integrado de CP e dirigida a médicos e

enfermeiros do Hospital de Dia e da Consulta Externa do hospital onde esta equipa de CP se insere.

Quanto a dinamizacdo de elementos formativos, em conjunto com duas enfermeiras da equipa
sendo uma das quais a minha enfermeira tutora, elaboramos um estudo de caso denominado
“Estudo de caso - a disfagia na pessoa com deméncia por corpos de Lewy”, o qual foi submetido o
resumo a comissao organizadora do 42 Congresso Nacional sobre Disfagia no Porto (Apéndice B), e
apresentado um poster sobre a mesma tematica (Apéndice C) no dia 6 de junho de 2024 no

decorrer do congresso, cujo certificado de participagdo se encontra em anexo (anexo A).

A formacdo em servico, é outro aspeto fundamental do EE em CP, pois através de um planeamento
adequado visa colmatar as necessidades de formagdo dos enfermeiros e promover o

desenvolvimento de competéncias nos contextos de trabalho (Tojal, 2011).

Assim, atendendo a avaliagdo de necessidades realizada e ao trabalho de investigagdo desenvolvido
“as dificuldades dos enfermeiros na alimentag¢do da pessoa com deméncia avang¢ada em cuidados
paliativos: uma scoping review”, o que levou a pesquisa bibliografica e a atualizagdo de
conhecimentos nesta tematica, em consonancia com a enfermeira coordenadora, enfermeira
tutora e professores orientadores foi proposto desenvolver uma formagdo em servico denominada

“A alimentagdo na pessoa com deméncia avancada”.

Foi planeada a formag¢do em servi¢o “a alimentacdo na pessoa com deméncia avancada” (Apéndice
D). A planificacdo desta formacdo, teve como objetivo geral promover a consolidagdo de
conhecimentos sobre a alimentacdo na deméncia avancada em CP, e como objetivos especificos:
explorar o conceito de deméncia; conhecer os sinais e sintomas de deméncia avancada; conhecer
as principais consequéncias da deméncia em fase avancada relacionadas com a alimentacdo
(comer, beber e engolir); compreender as decisGes a serem tomadas em conjunto com a equipa

multidisciplinar/familia/cuidadores sobre a alimentacdo da pessoa com deméncia avancada;
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compreender as vantagens da alimentacdo de conforto; explorar mitos sobre a alimentagdo por
sonda e apresentar os resultados da scoping review realizada ao longo deste estdgio de natureza
profissional “As dificuldades dos enfermeiros na alimentacdo da pessoa com deméncia avancada

em cuidados paliativos: uma scoping review”.

Concluiu-se através das atividades realizadas, que a formacao, tanto a adquirida como a dinamizada
ou planeada, constituiu um papel fundamental no desenvolvimento de competéncias, o que para
mim foi verdadeiramente essencial como futura EE na drea da enfermagem a pessoa em situacao

paliativa.

61



CONCLUSAO GERAL

O futuro dos CP deve convergir da articulacdo entre a pratica de cuidados, a investigacdo e a
formacdo, tendo por base os aspetos ético-legais vigentes. SO desta forma é possivel o
desenvolvimento de conhecimento cientifico e de competéncias passiveis de assinalar

verdadeiramente a diferenca na vida das pessoas doentes e familias/cuidadores.

O enfermeiro mestre e especialista em enfermagem a pessoa em situacao paliativa deve zelar pela
exceléncia dos cuidados prestados a pessoa doente e familia/cuidadores, através de intervencdes
sustentadas que atendam as diversas dimensées humanas nomeadamente, a nivel fisico, mental,

social e espiritual, prestando cuidados dignos.

Findo o estagio de natureza profissional, que teve como objetivo desenvolver competéncias
especializadas no ambito da enfermagem a pessoa em situacdo paliativa, chegou o momento de

apresentar algumas conclusées que adquiriam maior expressividade neste percurso:

1. A prestacdo de CP a pessoa com deméncia e seus familiares é essencial para garantir

a maior qualidade de vida possivel e minorar o seu sofrimento;

2. Salienta-se, que devido a complexidade da evolugdo da deméncia, que compromete
multiplas dimensdes da pessoa, os enfermeiros devem estar preparados para atender as
necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais, garantindo um acompanhamento

humanizado e respeitoso em todas as fases da doenca;

3. Reconhece-se que com a evolugdo da deméncia os problemas alimentares tendem a

agravar-se, sendo fundamental uma intervengdo adequada;

4. Entende-se que a principal dificuldade sentida pelos enfermeiros e pelos profissionais
de saude em geral na alimentagao da pessoa com deméncia avangada em CP é a falta de formacao,
seguindo-se a comunicacdo ineficaz entre profissionais de salde e familiares/cuidadores,
nomeadamente quando existem diferentes perspetivas relativamente ao cuidar da pessoa com

deméncia avancada e com problemas na alimentacao;

5. Os recursos humanos insuficientes, a falta de disponibilidade, o défice de equipas fixas
e de formacdo condicionam a continuidade de cuidados, a capacidade dos
enfermeiros/profissionais de salde em reconhecerem precocemente as dificuldades na
alimentacdo, de proporcionarem alimentacédo de conforto a pessoa com deméncia avancada e de

realizar os ensinos aos seus familiares/cuidadores;
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6. O trabalho em equipa ineficaz, com deficiente colaborag¢do entre enfermeiros e/ou
outros profissionais da equipa multidisciplinar corresponde a outra dificuldade sentida no cuidado
a pessoa com deméncia avangada e dificuldades na alimentagdo em CP. Esta ineficacia do trabalho

em equipa propicia desmotivacado nos profissionais de saude;

7. Os dilemas éticos dificultam as tomadas de decisdao dos profissionais de salde e dos

familiares sobretudo devido a incapacidade de decisdao da pessoa com deméncia avangada;

8. As questdes socioecondmicas e religiosas apresentam-se também como fatores
dificultadores na alimentacdo da pessoa com deméncia avancada, sendo considerado relevante o
didlogo respeitoso entre as familias e os profissionais de saiude de forma a chegarem a um

consenso;

9. A literatura atual recomenda a alimentacdo de conforto na pessoa com demeéncia

avancada, priorizando uma experiéncia alimentar agradavel e digna;

10. Em CP as medidas a adotar devem ter uma abordagem multidimensional de forma a
prevenir ou aliviar o sofrimento da pessoa doente e das pessoas que lhe sdo significativas, com o

propdsito da dignificagcdo do processo de fim de vida;

11. Saber reconhecer, avaliar e tratar adequadamente os multiplos sintomas que vao
surgindo e que tém repercussdes diretas no bem-estar da pessoa doente/familia/cuidador, deve

ser uma preocupacdo constante dos profissionais de saude;

12.  Zelar por uma comunicagdo eficaz no seio da equipa multidisciplinar, que permita
definir objetivos e estratégias de intervencdo comuns, é fundamental para satisfazer as

necessidades dos sujeitos da interveng¢do dos enfermeiros;

13. A pessoa/familia/cuidador em situacdo paliativa vivenciam situa¢bes emocionais

intensas, dai a importancia da gestdo da comunicagdo interpessoal;

14. A comunicacdo funciona como estratégia terapéutica de interveng¢do no sofrimento e

controlo de sintomas associados a doenca avancada e terminal;

15. Aidentificacdo de necessidades de cuidados nas dimensdes psicoemocional, espiritual

e sociofamiliar implica pericia na utilizacdo da comunicacdo como estratégia de diagndstico;

16. As CF, a presenca e a disponibilidade da equipa de CP promovendo a expressao de

sentimentos e mantendo uma escuta ativa sdo fundamentais para dar suporte a familia;

17. O processo de luto é um processo humano, doloroso, mas dinamico, como forma de

adaptacdo a perda resultante da morte de alguém préximo, em que cada pessoa reage a sua
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maneira;

18. Asdecisdes mais complexas devem ser debatidas e partilhadas em contexto de reunido

semanal da equipa multidisciplinar;
19. E fundamental, ajudar na gestdo de expectativas em todo o processo de fim de vida;

20. Na tomada de decisdo dificil é fundamental atender aos principios éticos de forma a

agir em consciéncia, evitando qualquer litigio legal;

21. Aintegracdo de diferentes especialidades nos CP permite o envolvimento de diferentes
areas de conhecimento a volta da pessoa em situacdo paliativa, aumentando a probabilidade de os

doentes serem cuidados de forma holistica;

22. Otrabalho em equipa e a partilha de conhecimentos é um processo central na cultura

das organizacdes;
23. Aformacdo é fundamental para prestar CP;

24.  Garantir recursos humanos adequados e com vinculo laboral estdvel é fundamental

para a garantia de CP de qualidade;

25. A gestdo em CP exige liderancas que sustentem a otimizacdo da qualidade dos

cuidados prestados;

Em jeito de sintese, o cuidado multidimensional é fundamental para a compreensdo da pessoa
como um ser Unico, e como tal, para a minimiza¢ao do sofrimento da pessoa e familia. Verificou-se
a importancia que o EE assume em varias vertentes nomeadamente na prestacao de cuidados,

investigacdo, formagdo e gestdo dos cuidados e dos recursos.

Como sugestdes que ajudem a desenvolver uma pratica de CP com qualidade, importa:

1. Promover formagdo continua em CP, com especial incidéncia na tematica da

alimentag¢do nas deméncias avancadas;

2. Apostar na existéncia de elementos da equipa de enfermagem com especialidade em
enfermagem a pessoa em situacdo paliativa para a dinamizacdo e implementacgdo de intervencdes

ativas e promotoras da dignificacdo do fim de vida;

3. Apostar na investigacdo na pratica clinica.
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@ =/~ Egcola Superior
|Pvc de Saude

PAG.1

+ O que é a deméncia;
+ Sinais de deméncia em fase avancada.

PAG.2

+ Deméncia avancada e impactos na nutricéo
+ Alimentagéo de conforto (vantagens e riscos)

PAG.3

» Orientagdes praticas para a alimentagéo de
conforto

PAG. 4

+ Alimentacéo por sonda (vantagens e riscos)
PAG. 5

+ Mitos sobre a alimentagéo por sonda
PAG. 6

+ E agora, o que fazer na pratica?
+ Orientagdes finais

APRESENTACAO
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Quando uma
deméncia esta

numa fase
avangada, a pessoa
pode apresentar
dificuldades para
mastigar e engolir
tanto alimentos
como liquidos e até
mesmo a sua
prépria saliva.

o m A~
Escola Superior
|Pvc de Saude

OQUEEA
DEMENCIA?

« E uma doenca degenerativa do cérebro que pode
levar a pessoa a ter dificuldades na meméria, na
capacidade de pensar, falar, de se relacionar com
outras pessoas ou de cuidar de si mesma;

« Euma doenca progressiva, ou seja, que vai
piorando ao longo do tempo, que leva ao
agravamento do funcionamento mental e de vdrias
partes do corpo que dependem do cérebro para
funcionar corretamente;

« Existem vdrios tipos de deméncias, como a doenga
de Alzheimer, além de outras menos comuns.

Sinais de deméncia em fase
EAEVTETER

pag 1
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DEMENCIA AVANCADAE
IMPACTOS NA NUTRICAO

Consequéncias O que a dificuldade na
nutricionais: alimentacao pode causar?

Perda de peso;
Desidratagéo;

Aspiragé&o, que é quando o
alimento (sélido ou liquido) ou a
saliva vai parar ao pu|mc"10,
podendo causar pneumonias.

ALIMENTACAO DE CONFORTO
(VIA ORAL)

“Consiste em oferecer alimentos e liquidos pela boca (via
oral), de forma lenta e conforme a vontade do doente;
deve-se interromper se houver tosse, recusa ou sinais de
engasgamento”

Vantagens: Riscos:

Permite & pessoa com deméncia Perda de peso pela ingestéo
saborear os alimentos e manter insuficiente;

proximidade afetiva com a Risco de engasgamento ou
familia; aspiragdo se alimentado com
Ea opgdo menos invasiva, uma quantidade maior que a
respeita a vontade da pessoa. tolerada.

pag 2
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Minimizar o barulho e as distrac&es;
Fornecer as refeicdes num ambiente familiar agraddvel.

Respeitar preferéncias alimentares, hdbitos culturais, rotinas e hordrios n&o habituais
(muitos idosos tém pouco apetite e refeicdes pequenas e mais frequentes séo preferiveis a
refeicdes pré-definidas);

Evitar restricdes alimentares (oferecendo dieta a gosto).

Adotar uma postura vertical sempre que possivel (idealmente sentada), com ligeira
inclinagéo do pescogo para a frente;
Manter posi¢éo sentada 20 minutos depois da refeicéo.

Oferecer pequenas refeicdes ao longo do dia;

Dar preferéncia a comida que se possa comer com as méos (se o doente for capaz de o
fazer);

Adaptar a consisténcia dos alimentos sélidos (por exemplo, triturar os alimentos) e liquidos
(usando espessante);

Fornecer liquidos em quantidade adequada;

Apresentar os alimentos de forma apelativa;

Variar ou alternar sabores e temperatura dos alimentos;

Ponderar o uso de suplementos alimentares hipercaléricos e /ou hiperproteicos;

Pode tentar fortificar-se a dieta com alimentos naturais (azeite, natas, manteiga, ovos,
éleo de coco, leite em pé sem lactose, queijo skyr...).

Encorajar a pessoa com deméncia a deglutir vérias vezes;

Reduzir as quantidades oferecidas de cada vez (usar uma colher de cha para alimentar a
pessoa com deméncia);

Usar técnicas como estimular as bochechas e o pescogo;

Alimentar lentamente, esperando que a pessoa com deméncia engula toda a comida
antes de oferecer mais alimentos;

Se possivel, encorajar a pessoa com deméncia a utilizar os talheres, ou a colocar a méo
sobre a m&o do cuidador enquanto o alimenta;

Parar se a pessoa com deméncia n&o quiser comer ou se apresentar sinais de
engasgamento (tosse, dificuldade na deglutic&o); continuar a alimentar se a pessoa quiser
continuar a comer;

Discutir com a equipa de satde formas alternativas de medicagéo.

Cuidados dentdrios, ajuste da prétese dentdria, lavagem da boca, dentes e/ou préteses.

Se necessdrio solicitar apoio para o fornecimento de refeigdes no domicilio.
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Escola Superior

|Pvc de Saude

Alimentacéao
por Sonda

TIPOS DE SONDA:

« Sonda nasogdstrica (SNG): tubo que vai do nariz ao estémago. Os alimentos séo
transportados até ao estémago por esse tubo.
« Gastrostomia Percut@nea Endoscépica (PEG): tubo inserido diretamente no

abdémen até ao estémago. Os alimentos sdo transportados até ao estémago por
esse tubo.
SONDA
NASOGASTRICA
ESOFAGO
ESTOMAGO
GASTROSTOMIA
VANTAGENS: RISCOS:
« Permite oferecer maior quantidade « Desconforto local, risco de aspiragéo de
de alimentos; alimentos para a drvore respiratéria;
« Facilita a administragéo de « Pode provocar agitacéo, levando a pessoa
medicamentos; com deméncia a tentar retirar a sonda, o
que pode levar a medidas como amarrar os
+ O tempo de refeicéo pode ser menor bragos o que causa sofrimento e /ou &
e exige menos esforco dos necessidade de tranquilizantes;
cuidadores.

« Pela sonda pode ocorrer vazamento,
entupimentos, deslocamentos ou infecdes;

« Pode fazer com que a pessoa com
deméncia fique mais parada na cama
contribuindo para a formagéo de feridas na
pele;

« Impede que a pessoa com deméncia
saboreie os alimentos;

pag 4 e A rrfanutengc”u.) da sonda <.ax.ige uma equipa
treinada e cuidados de higiene rigorosos.
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MITOS SOBRE A
ALIMENTACAO POR
SONDA

Mito 1: “O uso da sonda protege contra aspiragéo.”
Né&o: Mesmo com sonda, hd risco de refluxo e aspiracéo de
alimentos.

Mito 2: “A alimentacgao por sonda melhora as vlceras de
press&o.”

N&o: As pesquisas mostram que com o uso de sonda a pessoa
com deméncia costuma ficar mais parada na cama, o que
geralmente causa o aparecimento ou piora as lesdes da pele
por pressdo.

Mito 3: “A sonda previne hospitalizacées e idas ao servico de
urgéncia.”

N&o: Dependendo do estado geral da pessoa com deméncia, a
sonda pode até aumentar internamentos por complicagées
(infegdes, remocdes da sonda, entupimentos, etc.).

Mito 4: “A pessoa com deméncia fica mais confortavel com
sonda.”
N&o: A pessoa com deméncia pode sentir desconforto e ficar
agitada.

Mito 5: “A pessoa com deméncia que tem sonda vive mais.”
N&o: Os estudos realizados mostram que as pessoas com
deméncia avancada e dificuldades na alimentagéo que usam
sonda n&o vivem mais quando comparados com as que recebem
alimentacéo de conforto.
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E agora, o que fazer na pratica?

Planeamento de Cuidados:

» Avaliar o estado clinico e prognéstico com a
equipa multiprofissional;

« Discutir com os familiares sobre quais os
desejos e planos antecipados de cuidados
da pessoa com deméncia;

Respeitar a autonomia e vontade da pessoa
com deméncia sempre que possivel.
Reavaliar periodicamente a necessidade ou
n&o de sonda e ajustar conforme evolugéo
clinica.

Orientacdes Finais

« Enfatizar que cada pessoa é Gnica: personalizar
estratégias conforme as preferéncias alimentares e
tolerancia;

« Incentivar a comunicagdo constante com a equipa de
satde para ajustes no plano nutricional;

« Reforcar a importancia do conforto e qualidade de
vida na fase avancada da deméncia;

+ Nas deméncias avangadas a literatura atual

recomenda a alimentag&o de conforto (por via oral).

Referéncias Bibliograficas:

« Coelho, V.8 Vidal, E. (2021). Alimentagéo em pacientes com
deméncia avangada, o que precisa saber? - Botucatu: Faculdade
de Medicina de Botucatu — UNESP 23p. ISBN: 978-65-86433-27-2
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Aradjo J. (2020). Alimentag&o na Deméncia Avangada: Documento

de Consenso da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna e da

Associagdo Portuguesa de Nutrigdo Entérica e Parentérica. Revista

da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna, 27(1) 81-88. TLM/TLF

Sociedade Portuguesa de Medina Interna. (2023). Alimentac&o na
deméncia avangada: Panfleto triptico. https://www.spmi.pt/wp-
content/uploads/2023 /09 /Triptico_Alimentacao-na-Demencia- - A

Avancada.pdf Escola Superior
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Resumo:

Introducéo: A Deméncia por Corpos de Lewy (DCL), presentemente, constitui a segunda doenca
neuro-degenerativa mais comum. Sendo uma doenca progressiva e incuravel, os Cuidados Paliativos
representam uma mais-valia para garantia de cuidados globais e humanizados nestes doentes. Além de
problemas alimentares, associados a disfagia ou a recusa alimentar, apresenta um variado leque de sinais e
sintomas. De facto, responder as exigéncias multiplas da pessoa com DCL e da sua familia, no hospital ou
domicilio, exige a equipa multidisciplinar uma série de competéncias, nomeadamente no lidar com a disfagia
do doente. Salienta-se que néo existe nenhuma evidéncia que refira que a alimentacéo artificial seja eficaz
para prolongar ou melhorar a qualidade de vida, reduzir as infecdes respiratérias ou o risco de Ulceras de
presséo.

Objetivo: Alertar para a importancia da intervencéo da Equipa de Cuidados Paliativos (ECP) na Deméncia
por Corpos de Lewy.
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Material e métodos: Estudo de Caso - analise de caso clinico.

Resultados: Este estudo de caso descreve a presenca de disfagia orofaringea e a intervencéo da ECP num
paciente de 68 anos, seguido em consulta externa de neurologia, com o diagnostico de DCL, com cerca de
seis anos de evolugédo, declinio progressivo e agravamento do estado de consciéncia no més anteror ao
internamento. Foi solicitada a avaliacdo da ECP por disfagia e recusa alimentar, em contexto de
internamento por infecdo respiratoria. A prostracéo foi assumida em contexto infecioso, iatrogenia a
farmacos depressores do sistema nervoso central e hipernatremia. Na avaliac&o inicial observaram-se
episodios de flutuacéo do estado de consciéncia, via oral insegura e sialorreia persistente com necessidade
de aspiracao de secrecdes e Ja se encontrava a aguardar consulta de Medicina Fisica e Reabilitacéo e
administracéo de toxina botulinica. Apos decisdo multidisciplinar (Medina Interna, Neurologia e ECP)
decidiu-se privilegiar estratégia de controlo sinftomatico, sem colocacéo de sonda nasogastrica, mantendo
medicacdo transdérmica e a restante sempre que a via oral fosse segura. Cerca de duas semanas apos a
intervencéo da ECP, foi observada melhoria sintomatica, com a otimizacéo terapéutica, adequacéo da dieta
via oral em funcédo do estado de consciéncia e vontade do doente, englobando cuidados de um equipa
multidisciplinar e capacitacéo dos familiares.

Concluséo- Promover uma abordagem global e holistica a pessoa com Deméncia por Corpos de Lewy
nomeadamente na disfagia, beneficia com o acompanhamento de ECP. E fulcral existirem, assim, cuidados
multidimensionais, maior investimento na sensibilizagdo para esta patologia, e uma referenciacéo precoce
para a ECP.
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APENDICE C

Poster denominado "Estudo de caso - A disfagia na pessoa com deméncia por

Corpos de Lewy"

(42 edigdo do Congresso Nacional sobre Disfagia)
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Estudo de caso - A Disfagia na Pessoa com
Deméncia por Corpos de Lewy

1- Maria Anténia Costa; 2- Ana Catarina Fernandes; g@‘g,)éx ia 2024
3- Rita Adriana Pereira ?
1. Mestre em Cuidados Paliativos; EMC Enfermagem & Pessoa em Situagéo Paliativa, i Ve Escola Superior o ‘ K’ﬂ%gniﬂﬁ?ﬂcﬁém SAOE
Enfermeiro no SICP da ULSAM, email: maria.antonia.costa@ulsam min-saude.pt P de Saude
2. Mestre em Cuidados Paliativos; EMC Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa,
Enfermeiro no SICP da ULSAM, email: ana.catarina de.pt

3. Mestre em Cuidados Paliativos; EMC Enfermagem a Pessoa em Situagéo Paliativa,
Enfermeira no SUB PL da ULSAM, email: rita.adriana pereira@ulsam. min-saude.pt

INTRODUGAO

(A Deméncia por Corpos de Lewy (DCL), presentemente, constitui uma das doengas neuro-degenerativas mais comuns. Sendo uma doenga progressiva e)
incuravel, os Cuidados Paliativos representam uma mais-valia para garantia de cuidados globais € humanizados nestes doentes. Além de problemas alimentares,
associados a disfagia ou a recusa alimentar, apresenta um variado leque de sinais e sintomas. De facto, responder as exigéncias multiplas da pessoa com DCL e
da sua familia, no hospital ou domicilio, exige a equipa multidisciplinar uma série de competéncias, nomeadamente no lidar com a disfagia do doente. Salienta-se
que ndo existe nenhuma evidéncia que refira que a alimentagdo artificial seja eficaz para prolongar ou melhorar a qualidade de vida, reduzir as infegdes
respiratorias ou o risco de Ulceras de pressao.

v

OBJETIVO METODOLOGIA
Alerfla( para a importancia da mtevvengéoﬁ Equipa de Cuidados Esfiido de Cass - IR Ha i saso
Paliativos (ECP) na pessoa com Deméncia por Corpos de Lewy. alifics,
L ;
2 68 anos 2017 2018 2019/2020 2021 2022 2023
Casado
Caucasiano Meoria da - Confirma-se diagnéstico
Reformado de eletricista Muttiplas vindas ao SU desorientago notime ¢ £ T Siak b :CL MFR
Cuidadora: Esposa por alteragbes do duma F pendéncia nas AVD's Vv ialorreia (Pedida MFR)
comportamento Consulta Neurologia: § . MMSEtotal29/30 dependéncia Mantém alucinagdes
(confabulacgo, alteragdes graves no 5 Diagnéstico de Doenga de SRR Disfagia para liquides
N dominio da atenglo e a Parkinson forma acinético- agitago noturna Discurso lentificado @
. Alcoolismo Visuis) linguagem, alteraces . ,, ipofonico
_HTA MCDTs sem ateracbes ligeiras no dominio da % InquietagBo noturma, Heteroagressividade
rolovantes memoria, fuéncia verbal @ 8 ki ttes s Corfoass do na gestio
£ o e i ha habilidade = 2 xampeunca pela cuidadora
2 7 visuoespacial g Mantém habitos etlicos 2 opisodios SU: ITU o
sincope
Otimizacao Terapéutica
2024
. Resolugao do quadro infecioso
31/01/2024 - SU por 5
recusa alimentar e ATB - Remove SNG com frequéncia
disfagia para sélidos e . Flutuag&o do estado de consciéncia 12 Avaliacio SICP 08/02/2024
liquidos Correao . Sem alteragdes Hldroelelrolltlcas Prostrado  (realivo &  estimulos
H i . Observado por Neurologia — g de DCL 2 sialorreia
Observado neurologia ierosietivlitic) Via oral comprometida com periodos de recusa alimentar ~ PerSistente  com  necessidade  de
Sial tent aspiragdo de secregbes ( a aguardar
Fica internado no SNG Sialorreia _persls Fn_ e S toxina botulinica) e via oral insegura com
servico de Medicina . Observado por Nutrigéo - “Dieta a gosto’ disfagia para liquidos e solidos.
Ror Pneumonia Aspiragdo de Decisio Multidisciplinar
secregdes (AS) Pedido de colaboracdo ao SICP a 07/02/2024
Controlo Sintomatico Cuidados de
Conforto
Atitudes terapéuticas: 13/02/2024 . Roda medicagao para oral
. Suspende medicagao oral, fluidos e Inaladores Inicia dieta pastosa a gosto de consisténcia pudim
- Inicia butil P a, P e em infusdo SC D"E"‘e Vigil conforme vontade e estado de consciéncia
. Pausa alimentar s I:‘s’"de Erisehee - €nsinos aos cui sobre e
. Conferéncia Familiar com esposa e filhos — explicada situagéo clinica e Eu‘:meicu hﬁéﬂ'ﬂ?ﬁm
plano terapéutico Sialorreia escassa C ia Familiar para de alta
Sem AS
Alta para Domicilio com apoio
do SICP a 23/02/2024
CONCLUSAO

Promover uma abordagem global e holistica é [pessoa com Deméncia por Corpos de Lewy nomeadamente na disfagia, beneficia com o acompanhamento de
ECP. E fulcral existirem, assim, cuidados m maior ir to na ser para esta p ia, e uma referenciag@o precoce para a ECP.

h

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

ARMSTRONG, 1

ALLUNCE, 5. CORSENTING, F.OEKOSKY, S & TAYLOR, A - Caue of Desh s vk Esprinces i kel i

- P IS =25
TR A S VAT
s

1 (2026} [Consubaco em 10 mato de 2034) Disgenivel na
PORTO

3 um, Tk Noea

95




APENDICE D

Planeamento e apresentac¢ao da sessdo formativa “Alimentagdo na pessoa com

demeéncia avang¢ada”
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Plano de Sess3o

Tema: “Alimentacao na pessoa com deméncia avancada”

Formador: Rita Adriana Correia da Costa Pereira (Enf.) Data: cutubro de 2025 (dia e hora a definir) Duragdo: 90 min
Local: Sala de Reunides do Hospital Conde de Bertiandos, Piso 4 Puiblico-alvo: Equipa multidisciplinar do Servigo de Urgéncia Basica de Ponte de
Lima (ULSAM)

Objetivos gerais: promover a consolidagdo de conhecimentos sobre a alimentac3o na deméncia avancada em CP

Objetivos especificos: explorar o conceito de deméncia; conhecer os sinais e sintomas de deméncia avancgada; conhecer as principais conseguéncias da deméncia em fase
avancada relacionadas com a alimentac3o (comer, beber e engolir); compreender as decisdes a serem tomadas em conjunto com a equipa multidisciplinar/familia/cuidadores
sobre a alimentagfio da pessoa com deméncia avancada; compreender as vantagens da alimentacio de conforto; explorar mitos sobre a alimentacio por sonda e apresentar
os resultados da scoping review realizada ao longo deste estagio de natureza profissional “ as dificuldades dos enfermeiros na alimentac3o da pessoa com deméncia avancgada
em cuidados paliativos: uma scoping review”

Fases Conteudos programaticos Métodos e técnicas pedagdgicos | Recursos didaticos | Avaliagdo Duragdo
Introducdo - Apresentacdo do formador; - Exposicio - Videoprojector 10 min
- Apresentacio do tema; - Interrogacdo - Computador
- Apresentagdo dos objetivos;
Desenvolvimento | - Conceito de deméncia; - Exposicio - Videoprojector 35 min
- Sinais e sintomas de deméncia avangada; - Interrogacdo - Computador
- Principais consequéncias da deméncia em fase avangada | - Demonstragio

relacionadas com a alimentacdo (comer, beber e engolir);

- Decisdes a serem tomadas em conjunto com a equipa
multidisciplinar/familia/cuidadores sobre a alimentacdo da
pessoa com deméncia avangada;

- VWantagens da alimentagio de conforto;

- Mitos sobre a alimentacio por sonda;

PAUSA - CAFE 10 min
- Apresentar os resultados da scoping review “as dificuldades | - Exposicio - Videoprojector 25min
dos enfermeiros na alimentacdo da pessoa com deméncia | - Interrogacdo - Computador
avancada em cuidados paliatives: uma scoping review”;
Conclusdo - Sintese dos conteldos; - Exposigdo - Videoprojector 10 min
- Partilha de experiéncias; - Interrogacio - Computador

- Esclarecimentos de dividas;




Escola Superior

|Pvc de Satde

A .
ALIMENTACAO
NA PESSOACOM
DEMENCIA
AVANCADA

ENF2 RITA ADRIANA CORREIA DA COSTA PEREIRA

Mestrado a Pessoa e

Situagio Paliativa

IPVC Gesaide

O QUE E A
| DEMENCIA?

« Grupo de doencas do cérebro
que afetam a memdria,
capacidade de pensar, falar,
relacionar-se e autocuidado.

« Doencas progressivas, com
agravamento do funcionamento
mental e corporal.

« Exemplos: Doenca de Alzheimer
(mais comum), Deméncias
Vasculares.
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Deméncia
Avancada: Sinais ¢
Sintomas

Grande dependéncia em atividades
bdsicas de autocuidado (alimentar-se
sozinho, controlo das fezes e da urina).
Grande dificuldade de comunicacao
(poucas ou nenhumas palavras).

« Dificuldade em manter-se sentado sem
apoio.

« Frequentemente acamado.

Implicacoes

Nutricionais na

Demeéncia
Avancada

» Dificuldade em engolir alimentos e liquidos

« Perda de apetite e recusa alimentar.
« Consequeéncias:
Perda de peso.
Desidratacao.
« Aspira¢ao (alimento ou saliva para o pulmao),
podendo causar pneumonias.
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Abordagem dos
Problemas
Alimentares:
Opcoes

« Duas abordagens principais quando hd
problemas para comer ou engolir:
a.Alimentacao de conforto (via oral)
b. Alimen sonda
(nasogdstrica ou gastrostomi
» Adecisao deve ser partilhada entre o
representante do doente, o médico e a

equipa multidisciplinar de saude.

A Eeeola S
IPVC Gesaide

ALIMENTACAO
DE CONFORTO:
CONCEITO

« Oferecer alimentos por via oral,
respeitando a vontade e a
tolerancia do doente.

« Objetivo: maximizar o conforto,
ndo o fornecimento nutricional.

« Nao ¢ o mesmo que dieta zero;
continua a ser fornecido alimento
em pouca quantidade.
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Alimentac¢ao de
Conforto:
Vantagens

« Permite saborear os alimentos.

« Promove uma relacao mais
proxima com a familia e os
cuidadores.

« Maior conforto (nao ter sonda).

» Opcao menos agressiva,
respeitando a vontade do doente.

« [istimula a autonomia do doente.

o A~
IPVC Gesaide "

o A~
IPVC Gesaide

ALIMENTACAO DE
CONFORTO:
DESVANTAGENS E
CONSIDERACOES

« Pode ndo colmatar as necessidades
nutricionais, associando-se a perda
ponderal e desnutricao.

« Requer maior tempo de cuidado por parte
dos cuidadores.

« Pode levar a possibilidade de pequenos
(rajetos.

« Aadministracao de alguns
medicamentos pode ser mais (rabalhosa.
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Estratégias para
Alimentacao de
Conforto

cer alimentos apenas quando ¢ na quantidade que o doente quiser.
\

ner alimentos preferidos com sabores intensos (alho, cebola, ervas,

Liberalizar o consumo de sal e doces.
Oferecer alimentos que se possam comer 2 mao e/ou usar utensilios adaptados.

Sentar bem o familiar 2 hora da refeicao.
Adaptar a consisténcia dos alimentos e liquidos (triturar, usar espessante).

Estratégias para
Alimentacao de
Conlorto (cont.)

Dar pouca quantidade de alimentos de cada vez ¢ encorajar a engolir varias vez
Certificar que engoliu antes de dar m

Parar se ndo quiser comer, (ossir ou nao engolir.

Cuidar da higiene o

Aumentar o teor energetico/proteico das refeicdes (azeite, natas, manteiga, ovos,

siderar suplementos nutricionais orais.
Terapeuta da fala pode ajudar com problemas de degluticao.
Discutir com a equipa de saude formas alternativas de medicagao.
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Alimentacao
por Sonda:
Tipos

« Sonda Nasogastrica (SNG):
Tubo passado do nariz ao estomago,
uso normalmente temporario

/

(mdximo 4-6 semanas).

« Gastrostomia Percutanea
(PEG): Tubo colocado diretamente PEG
na barriga para o estdmago.

« Administra¢ao de dieta liquida e
medicamentos dissolvidos.

Alimentagao
por Sonda:
Vantagens

« Garante o fornecimento de
calorias e nutrientes em
quantidades padronizadas.

 Permite a administracao de
maior quantidade de
alimentos/formulas entéricas.

o Facilita 2 administ de
medicamentos (apds dissolucao).
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Escola Superior

IPVC de Sadde

—— ALIMENTACAQ POR
SONDA:
DESVANTAGENS E
RISCOS

« Desconforto: Pode levar a agitacao, necessidade
de contengao fisica/farmacoldgica.
Complicagdes: Aspiracao (mesmo com sonda),
infegdes, obstrucao, exteriorizacao, tlceras de
pressao, sialorreia.

Maior utilizacdo de cuidados de saide por
complicacdes.

Pode contribuir para o aparecimento ou
agravamento de lesdes por pressao (acamado).
Perda do prazer de comer e beber.

Escola Superior

|Pvc de Saide

Qual a Melhor
Opcao? (Consenso
Atual)

« As sociedades de saude recomendam a
alimentagao de conforto como preferencial
em doentes com deméncia avanc¢ada.
A alimentacao por sonda deve ser
geralmente evitada nesta populagao.
A relacdo risco-beneficio da alimentacao de
conforto € mais favordvel.
« Adecisdo deve ser individualizada e
partilhada, considerando:
Conhecimento cientifico atual.
Valores e preferéncias do doente (se
expressas previamente) e da familia.
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Mito I: A sonda
protege contra a

~

aspiracao?

« NAQ. Mesmo com a sonda, o doente pode

aspirar saliva ¢ alimento por refluxo.

o [Istudos mostram que a
pneumonia/pneumonite de aspiraga
efeito secunddrio comum (até 58%

com sonda).

IpVC SeSmsuenr

MITOS SOBRE A
ALIMENTACAQ
POR SONDA

Vamos desmistificar algumas
CTeNGAs COmunS.
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Mito 2: A
alimentac¢ao por
sonda melhora as
lesdes por
pressao?

« NAO. As pesquisas mostram que as
lesdes por pressao nao melthoram com ¢
uso de sondas.

« Pelo contrario, o uso da sonda
geralmente leva o doente a ficar mais

tempo acamado, 0 que pode causar o

aparecimento ou agravamento das lesdes.

Mito 3: O uso da
sonda previne
hospitalizacoes/idas
aurgencia?

o NAQ. Estudos mostram que o uso de sondas
ado a2 um MAIOR numero de visitas

3 de urgéncia.
» Comp. S COMO entupimento ou
deslocamento da sonda frequentemente levam
a idas ao hospital.
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Mito 4: O doente
fica mais
confortavel com o
uso da sonda?

ara muitos doentes, a sonda
gastrica) pode
causar desconfortoe
« Frequentemente, 08 eS isam
ser contidos para evitar a retirada da
sonda, 0 que aumenta o desconforto.

Mito 5: O doente
que recebe
alimentacao por
sonda vive mais?

Estudos com doentes com deméncia
cada e dificuldades de
alimentacao/degluticao mostram que 08
doentes com sonda nao vivem mais do que

processo natural de morte na maioria das

doencas.
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/'\ f\ IpVC Sonsireer
S

O Que Fazer
na Pratica?

« Iniciar uma conversa com a equipa de satide sobre as
preocupacdes e dividas quanto 2 alimentacao e cuidados do
doente.

Procurar descobrir se o doente deixou orientagdes verbais ou
escritas (Diretivas Antecipadas de Vontade - DAV).

Pensar ¢ conversar com outros familiares sobre como o doente
gostaria de ser cuidado (com base nos seus valores e histdria
devida).

Toda a equipa de satde tem o compromisso ético de buscar o
alivio do sofrimento do doente e da familia.

oA
/\\/—\\ IPVC Gesaide
\\

CONCLUSOES E
/' MENSAGEM FINAL

« Toda a decisdo deve ser pensada para cada doente
individualmente.

0 que foi adequado para um doente e familia pode ndo
Ser para outro.

As informagdes aqui fornecidas sdo tteis para
aumentar o conhecimento sobre as opcdes de gestao
nutricional.

[isperamos que este novo conhecimento facilite as
conversas entre familiares/cuidadores e profissionais
de saude, contribuindo para as melhores decisdes de
cuidado.

.
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vida diaria.

paliativos.

° A
Escola Superior
|Pvc de Saude

Dificuldades dos Enfermeiros na
Alimentacao da Pessoa com
Deméncia Avancada em
Cuidados Paliativos

As sindromes demenciais sdo caracterizadas pela presenga de déficit progressivo
na fungdo cognitiva e funcional, comprometendo diversas fungdes cerebrais,
incluindo memoéria, raciocinio, orientagdo, compreenséo e capacidade de
aprendizagem, funcionalidade, linguagem e julgamento. Devido & perda
progressiva da memodria, a deméncia é uma doenga crénica altamente
incapacitante, tornando a pessoa gradualmente dependente para atividades de

Responder as multiplas exigéncias e especificidades da pessoa com deméncia
avangada exige aos enfermeiros uma ateng3o especial no que diz respeito &
alimentagdo. Esta scoping review mapeia o conhecimento sobre as dificuldades
dos enfermeiros na alimentagdo da pessoa com deméncia avangada em cuidados

Enf2 Rita Adriana Correia da Costa Pereira

IMestrado em Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa

Caracteristicas da

Deméncia Avangada

A deméncia avangada é uma
condigdo neurodegenerativa
progressiva com prevaléncia
crescente. Embora existam
diversas etiologias, a deméncia
de Alzheimer é a mais comum.
Nas fases avangadas, os
desafios tornam-se similares,
exigindo uma abordagem de
cuidados padronizada mas
adaptada individualmente.

Manifesta¢des Clinicas

A deterioragdo cognitiva
acentuada compromete
severamente a capacidade
funcional dos doentes, que
ficam dependentes para
atividades bésicas da vida
didria, perdem a capacidade de
comunicar verbalmente e
enfrentam dificuldades na
alimentagdo devido a disfagia,
apraxia ou recusa alimentar.

Complica¢des Comuns

O estado de desnutrigdo e a
fragilidade fisica generalizada
levam a complicagbes como
imobilidade, Ulceras de presséo,
agravamento da dependéncia e
alto risco de infegdes
(pneumonia aspirativa, infegdes
urindrias).

Estas contribuem para elevada
morbilidade e  mortalidade,
tornando os cuidados paliativos
essenciais.
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Alimentaciao na Deméncia Avancada

-

Perda de Peso Alimentac¢ao de Conforto Riscos da Alimentacio por

Pessoas com deméncia A alimentagdo de conforto é dada a Sonda
frequentemente perdem peso boca por um cuidador, usando A alimentagéo por sonda, além de
devido a baixa ingestdo de alimentos preferidos pelo doente, na  gerar discussdes éticas, ndo melhora
alimentos. Isso pode acontecer por consisténcia e quantidade que ele o estado nutricional, funcional ou
dificuldade em reconhecer comida, aceite. O objetivo € oferecer uma cognitivo de doentes com deméncia
apraxia alimentar ou recusa em experiéncia alimentar agradavel e avancada. Estudos mostram que ndo
comer. E essencial monitorizar o digna, priorizando o bem-estar e o diminui o risco de aspirag&o e n&o ha
peso e a ingestdo para detetar prazer em vez do maximo aporte prova de que aumente a sobrevida. A
desnutrigdo cedo. As intervengdes nutricional. Isso exige paciéncia, um  sonda pode causar desconforto e
devem focar-se no conforto e na ambiente calmo, pequenas porgdes e levar a complicagdes. Decidir ndo
adaptagdo do ambiente e da atengdo aos sinais de saciedade ou usar a alimentag@o por sonda € uma
consisténcia dos alimentos. desconforto. parte importante dos cuidados
paliativos, focando na dignidade e
conforto.

Metodologia da Scoping Review

Questao de Investigacio >
Quais as dificuldades dos enfermeiros T
na alimentagdo da pessoa com Estratégia de Pesquisa
demeéncia avangada em cuidados Equacdo booleana: (palliative care OR
paliativos>? Q‘ end-of-life, OR terminal care) AND
(dementia) AND (nutrition OR feeding)
Critérios de Inclusio/Exclusio AND (nursing). Pesquisa nas bases de
Artigos em portugués, inglés ou b dados PubMed, Web of Science e B-ON.
espanhol, disponiveis em texto integral
gratuito, publicados entre 01-01-2019 e 26- Analise dos Dados
10- 2024. Estudos primarios (qualitativos, &3 Extracdo e sintese dos dados em
quantitativos e mistos). quadros, com categorizagdo das

dificuldades encontradas pelos
enfermeiros.
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Resultados da Scoping Review

120

100

Apos a andlise dos resultados emergiram 8 categorias referentes as dificuldades dos enfermeiros no cuidar da pessoa

com deméncia avancada em cuidados paliativos. A formacdo insuficiente é a categoria mais mencionada, tendo sido

identificada em 100% dos estudos, seguindo-se a comunicacdo ineficaz presente em 75% dos estudos.

5

Formacio Insuficiente e Comunicacio Ineficaz

Formagio Insuficiente

A falta de formacdo adequada € a
principal dificuldade enfrentada
pelos enfermeiros na alimentagdo de
pessoas com deméncia avangada
em cuidados paliativos. Todos os
estudos analisados confirmam esta
limitacdo. E crucial que os
enfermeiros recebam formagédo para
adotar estratégias que facilitem a
alimentagdo oral e reconhegam
precocemente as dificuldades
alimentares.

Comunicagio Ineficaz

Défices na comunicagdo
representam outra barreira
significativa para os enfermeiros.
Estes problemas comunicacionais
ocorrem tanto entre os
profissionais de satide como entre
a equipa de saude e os familiares.
As decisdes muitas vezes sdo
excessivamente centradas nos
profissionais, sem uma verdadeira
abertura para envolver ativamente
a pessoa doente e a sua familia no
processo decisorio.

Impacto nos Cuidados

O desconhecimento sobre a
alimentagdo na deméncia avangada
pode levar a crengas erréneas,
como a de que a alimentagdo por
sonda prolonga a vida ou previne
complicagdes clinicas, o que
contradiz a evidéncia cientifica
atual. Uma postura empatica por
parte dos profissionais de sautde é
fundamental e construtiva para uma
tomada de decisdo partilhada com
os familiares.
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Recursos Humanos e Disponibilidade

®

Falta de Disponibilidade

Os enfermeiros referem terem tempo limitado para as
suas intervengbes no ambito de alimentar a pessoa, o
que resulta numa oferta apressada dos
alimentos/hidratagdo, aumentando o risco de
aspiragdo.

oy
R

Continuidade de Cuidados

A falta de profissionais alocados de forma fixa as
unidades de cuidados perturba a continuidade de
cuidados e o conhecimento profundo das
necessidades da pessoa com deméncia avangada.

o
=

Recursos Humanos Insuficientes

Os recursos humanos insuficientes e com vinculo
laboral precério contribuem para o reconhecimento
tardio das dificuldades inerentes a alimentagdo da
pessoa doente.

&

Desmotivacio

Este conjunto de fatores acarreta desmotivacdo e
impoténcia da equipa para a mudanca, afetando a
qualidade dos cuidados prestados.

Trabalho em Equipa e Dilemas Eticos

| A .
Trabalho em
Equipa Ineficaz

Dilemas Eticos

A tomada de decisdo é
complexa quando
falamos da pessoa com
deméncia avangada,
pois a mesma ja ndo se
encontra capaz de
exercer a sua

O défice na
colaboragdo entre
enfermeiros e/ou
outros profissionais
da equipa
multidisciplinar
apresenta-se como
uma limitagao,
podendo retardar a
observagdo e analise
da pessoa doente.

autonomia.

Fatores
Socioeconémicos

Fatores Religiosos

As orientagdes ditadas
pelas crengas religiosas
e culturais dos

As condigbes
economicas interferem
nas decisdes a serem
tomadas quanto a
alimentacgdo da pessoa
com deméncia

familiares relacionadas
com a "santidade da
vida" ou "morrer de
fome" sdo outra
dificuldade encontrada
pelos profissionais de
saude.

avangada, tanto por
familiares como por
profissionais de saude.
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Estratégias para Melhorar os Cuidados

Investir em Formagiao

Formagdo continua em cuidados paliativos na deméncia, especialmente
sobre alimentagdo e hidratagao

Melhorar a Comunicacgio

O
Implementar conferéncias familiares e promover a comunicagao eficaz
entre equipa e familiares

Reforcar Equipas

E6

Garantir recursos humanos adequados e com vinculo
laboral estavel

Promover Trabalho em Equipa
5 Fomentar a colaboracdo multidisciplinar e a

partilha de conhecimentos

Conclusoes

Para otimizar o cuidado a pessoa com deméncia avangada, € crucial investir em formagéo
especializada, comunicagdo eficaz, recursos humanos adequados e uma abordagem ética
fundamentada em cuidados paliativos.

Formacgio Especializada

9] Principal necessidade identificada em todos os estudos

Comunicagao Eficaz

2 Fundamental para decisdes partilhadas com familiares
Recursos Adequados
=)
) Essenciais para cuidados de qualidade
Abordagem Etica
éfs

Base para todas as decisGes em cuidados
paliativos

A prestagdo de cuidados paliativos a pessoa com deméncia e seus familiares é essencial para garantir a maior qualidade de
vida possivel e minorar o seu sofrimento. Devido a complexidade da evolugdo da deméncia, que compromete mdltiplas
dimensdes da pessoa, os enfermeiros devem estar preparados para atender as necessidades fisicas, emocionais, sociais e
espirituais, garantindo um acompanhamento humanizado e respeitoso em todas as fases da doenga.

10
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Perspetivas para
Investigacao Futura

Areas de estudo essenciais para melhorar os
cuidados paliativos na deméncia avangada

Estudos Longitudinais

ﬂ Avaliar impacto de programas de formagao
especifica em cuidados paliativos na deméncia.

Modelos de Decisio Partilhada

Desenvolver ferramentas de apoio a decisdo para
equipas e familias.

Protocolos Adaptados

Criar diretrizes especificas para alimentagdo na
deméncia avangada em contexto paliativo.

Experiéncia dos Cuidadores

Explorar vivéncias e necessidades dos familiares
no processo de tomada de decisdo.

Do

Qualidade de Vida do
Doente

O principal objetivo dos cuidados paliativos na deméncia
avancada é promover o conforto e dignidade até ao fim
de vida.

Conforto Fisico

Gesté&o eficaz da dor e sintomas desconfortaveis.

Ambiente Familiar

Espagos reconheciveis e rotinas previsiveis.
Interacdo Social
@ Contacto humano significativo e estimulos
adequados.
Dignidade Preservada
@ ‘ Respeito pela histéria de vida e

valores pessoais.

A qualidade de vida deve ser avaliada através de indicadores
observéveis de bem- estar, como expressdes faciais e relaxamento
corporal.
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Consideracdes Finais

A prestagdo de cuidados paliativos na deméncia avangada
exige competéncias especificas dos enfermeiros,

especialmente na gestdo da alimentagao.

A integragdo de abordagens paliativas precoces, formagao
especializada e comunicagdo eficaz constituem pilares
fundamentais para melhorar a qualidade dos cuidados.

Formagio
Continua

Investimento em
conhecimentos
especificos sobre
deméncia e cuidados

paliativos.

Investigagio

Desenvolvimento de
evidéncias para
praticas avancgadas e
protocolos especificos.

Abordagem
Multidisciplinar

Colaboragdo entre
profissionais para
decisBes éticas e
centradas na pessoa.

Humanizacio
Atengdo as
necessidades holisticas
da pessoa e apoio aos
familiares.
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