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RESUMO

No ambito da realizagdo do Estagio de Natureza Profissional (ENP), do mestrado em
Enfermagem a Pessoa em Situacdo Paliativa, que decorreu numa Equipa de Cuidados
Paliativos de uma Unidade Local de Saude (ULS) do Norte do pais, emergiu o presente
relatério com o designio de descrever as atividades realizadas, bem como refletir
criticamente sobre os seus contributos para o desenvolvimento e aquisicdo de competéncias
especializadas na area de Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa (EPSP).

O atual aumento da longevidade implica um maior numero de populagdo idosa que,
por consequéncia, leva a um aumento das doengas cronicas e progressivas. Aliado a esta
realidade, assiste-se a um aumento de pessoas com deméncia, doenga que se caracteriza pela
perda da capacidade cognitiva e motora, danificando progressiva e irreversivelmente a sua
autonomia e a capacidade de tomar qualquer tipo de decisdo. Os enfermeiros,
nomeadamente, os especialistas, procuram no seu cuidado, implementar praticas baseadas
na evidéncia, seguras ¢ eficazes centradas nas necessidades das pessoas doentes.

A Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) desempenha um papel crucial em pessoas
com deméncia, uma vez que lhes permite tomar decisdes, numa fase inicial da doenga,
relativamente aos cuidados e tratamentos que deseja ou ndo receber, antes de perder as
capacidades de discernimento, devido a progressao da doenca. Neste sentido, procuramos
desenvolver um estudo onde pretendemos analisar os conhecimentos e praticas dos
enfermeiros de Cuidados de Saude Primérios (CSP) relativamente a aplicacdo da DAV em
pessoas com deméncia. Trata-se de um estudo quantitativo e descritivo com enfermeiros de
CSP de uma ULS da regido norte.

A maioria da amostra ¢ do sexo feminino e 50% apresenta, apenas, licenciatura em
enfermagem. Como principais resultados destacamos que 53.3% do global da amostra
apresentava conhecimentos razoaveis, € apenas 21.9% aplicou a DAV. Grande parte da
amostra nunca aplicou a DAV (78.1%), nem aplicou em pessoas com deméncia (84.4%),
devido a falta de conhecimentos e a existéncia de equipas especializadas na ULS.

Desta experiéncia de formagdo pratica, salientamos o papel fundamental do
enfermeiro especialista em EPSP na diferencia¢ao e melhoria continua dos cuidados a pessoa
e familia e na promogao da aprendizagem na e da equipa pluridisciplinar. Do ponto de vista

individual, destacamos o aprofundamento do saber agir profissional, pelo desenvolvimento



de competéncias especializadas comuns e especificas, na interagdo com a pessoa em

cuidados paliativos, familiares e com todo o ambiente clinico.

Palavras-chave: Enfermagem; Cuidados Paliativos; Cuidados de Satde Primarios;

Testamentos quanto a Vida; Sindrome Demencial.
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ABSTRACT

As part of the Master’s Degree in Nursing for People in Palliative Care (NPPC)
Professional Internship, which took place in an Hospital’s Palliative Care Team in the north
of the country, this report emerged with the aim of describing the activities carried out, as
well as critically reflecting on their contributions to the development and acquisition of
specialized skills in the field of Nursing for People in Palliative Care.

The current increase in life expectancy implies a greater number of elderly people
which, consequently, leads to a rise in chronic and progressive diseases. In addition to this
reality, there is also an increase in the number of people with dementia—a disease
characterized by the loss of cognitive and motor abilities, progressively and irreversibly
impairing autonomy and the ability to make any kind of decision. Nurses, particularly
specialists, aim to implement evidence-based, safe, and effective practices in their care,
focused on the needs of patients.

The Advance Healthcare Directive (AHD) plays a crucial role for people with
dementia, as it allows them to make decisions—at an early stage of the disease—regarding
the care and treatments they wish or not to receive, before losing their decision-making
capacity due to the progression of the disease. In this regard, we sought to develop a study
aiming to analyze the knowledge and practices of Primary Health Care (PHC) nurses
regarding the application of AHDs in people with dementia. This is a quantitative and
descriptive study involving PHC nurses from Hospital in subject.

The majority of the sample consisted of female nurses and only a nursing degree. As
main results, we highlight that 21.9% of participants have applied the AHD, and 53.3%
demonstrated reasonable knowledge. A large part of the sample had never applied an AHD
(78.1%), nor had they done so for people with dementia (84.4%), mainly due to a lack of
knowledge and the existence of specialized teams within the Hospital.

From this practical training experience, we emphasize the fundamental role of the
specialist nurse in NPPC in the differentiation and continuous improvement of care provided
to the person and family, as well as in promoting learning within and from the
multidisciplinary team. From an individual perspective, we highlight the deepening of
professional action knowledge through the development of both common and specific
specialized competencies, in the interaction with people in palliative care, their families, and

the entire clinical environment.
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INTRODUCAO

Atualmente, devido a evolugao tecnolédgica e cientifica verifica-se um aumento na
esperanca média de vida e, consequentemente, um envelhecimento populacional, aliados
a um aumento de doengas cronicas e incuraveis.

Desta forma, os Cuidados Paliativos (CP) sdo uma “urgéncia”, uma vez que o
aumento da longevidade e, por consequéncia, das doencas cronicas e progressivas, tem
tido um impacto crescente a nivel das organiza¢des de saude. Segundo Colliére (2002)
“com o envelhecimento, ou quando surge a doenca (...) cronica, os cuidados
predominantes passam a ser os cuidados de compensagao e manutencao de vida” (p.183).
Assim, no sentido de responder as necessidades de uma populagdo envelhecida ou das
pessoas com doenca incuravel ou grave e de lhes permitir o acesso a cuidados no tempo
e local certo, prestados por profissionais adequados, surge a necessidade de uma rede de
CP.

Segundo a Lei de Bases dos Cuidados Paliativos, estes sdo “cuidados ativos,
coordenados e globais, prestados (...) a doentes em situagdo de sofrimento decorrente de
doenga incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas familias,
com o principal objetivo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida (...)”
(Lei n°. 52/2012, p. 5119). Ou seja, pretendem aliviar os sintomas, proporcionando um
fim de vida digno e confortavel quando a morte ¢ inevitdvel, pelo que devem ser
reconhecidos como uma abordagem de cuidados ativos, multidimensionais, focados na
pessoa doente! e familia como sujeito de cuidados (Al-Mahrezi & Al-Mandhari, 2016).

Desta forma, os profissionais de saude, dando principal destaque aos enfermeiros,
porque sdo estes que acompanham o utente diariamente e que vivenciam mais de perto as
situacdes de morte na Pessoa em Situacdo Paliativa (PSP), devem estar sensibilizados
para a importancia de uma pratica de cuidados, onde respeitem e preservem a dignidade

da pessoa com doenca terminal. Para tal, ¢ exigida uma preparagdo solida e diferenciada,

! Poder-se-4 encontrar neste relatorio o termo pessoa doente, pessoa em situagdo paliativa, utente, doente,
sendo que tal deve entender-se como “doente em situagdo de sofrimento decorrente de doencga incuravel ou
grave, em fase avangada e progressiva”, que € alvo de cuidados especializados, como descrito na Lei n.°
52/2012 (2012).
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iniciando na formagdo pré-graduada, e continuando na formagdo pos-graduada dos
profissionais que exercem a sua pratica clinica em contexto de CP impondo formacao
tedrica e técnica, bem como experiéncia pratica efetiva (Portugal, 2004), no sentido de
prestar cuidados especializados e adequados ao utente e seus familiares/cuidadores.

Neste sentido, percebemos que o nosso desempenho enquanto profissionais de
saude passa por uma atualizacdo constante de conhecimentos nesta area para que
possamos ser capazes de adequar a nossa resposta face a especificidade das necessidades
da PSP. Partindo deste pressuposto, assim como, da experiéncia pessoal e profissional,
sentimos a necessidade de desenvolver competéncias especializadas no ambito dos CP,
para intervir de forma ajustada, eficiente e eficaz na presta¢ao de cuidados a pessoa com
doenga cronica, progressiva e terminal e a sua familia.

No percurso formativo, no ambito do II Curso de Mestrado em Enfermagem a
Pessoa em Situacdo Paliativa da Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico de
Viana do Castelo, decorreu o Estidgio de Natureza Profissional (ENP) no periodo
compreendido entre 04 de outubro de 2023 a 29 de margo de 2024, perfazendo um total
de 390 horas presenciais. Este estdgio desenvolveu-se na equipa de CP de uma Unidade
de Cuidados na Comunidade (UCC) de uma Unidade Local de Satde (ULS) do norte do
pais, uma vez que representa uma unidade e equipa de referéncia em CP.

Assim, com este relatorio procuramos apresentar de forma critica e reflexiva as
oportunidades de aprendizagem e de crescimento pessoal e as atividades desenvolvidas
ao longo do ENP, com vista a aquisi¢do e desenvolvimento de competéncias comuns e
especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem Médico-Cirirgica na area de
Enfermagem a Pessoa em Situacao Paliativa (EEEMCEPSP). No sentido de nortear o
ENP foram delineados os seguintes objetivos especificos: desenvolver competéncias
técnico-cientificas e humanas na prestacao de cuidados a PSP e sua familia; desenvolver
e aprofundar competéncias e habilidades na comunicacdo terapéutica ao longo do
processo de doenca, morte e luto; desenvolver pensamento critico para a tomada de
decisdo no seio da equipa multidisciplinar e desenvolver competéncias comuns do
enfermeiro especialista na 4rea da gestdo, formacao e investigacao.

O aumento da longevidade que se verifica na atualidade tem como consequéncia
um maior namero de pessoas idosas, assistindo-se a um aumento das doengas cronicas e
progressivas (Dadalto et al., 2021). Segundo o mesmo autor, nota-se um aumento da
incidéncia de pessoas com deméncia, doenga que se caracteriza pela perda da capacidade

cognitiva e motora, um dano irreversivel a autonomia e capacidade de tomada de decisdo.
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Os profissionais de satde, designadamente, os enfermeiros procuram implementar
praticas baseadas em evidéncia, contribuindo para a prestacdo de cuidados eficazes,
seguros e centrados nas reais necessidades das pessoas doentes e seus familiares.

Neste sentido, a Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) desempenha um papel
crucial em pessoas com deméncia, uma vez que lhes permite tomar decisoes relativamente
aos cuidados e tratamentos que deseja ou nao receber numa fase inicial da doenca, antes
de perder a capacidade de tomar decisdes devido a progressao da mesma (Burla, 2015).

Os Cuidados de Saude Primarios (CSP) constituem a base do sistema de saude,
uma vez que representam a primeira linha de contacto entre o utente e o profissional de
saude. Assim, ¢ fundamental os enfermeiros destes contextos planearem e
implementarem cuidados que promovam e mantenham a autonomia das pessoas com
deméncia o mais tempo possivel e intervenham de forma atempada na aplicacdo da DAV
a estes utentes (World Health Organization [WHO], 2017). Estas interven¢des implicam
capacitar a pessoa no ambito da DAV, atendendo aos seus valores e desejos, no respeito
pela sua autonomia, identidade e dignidade.

No interesse por esta problematica e por necessidades identificadas na equipa,
procuramos desenvolver o percurso investigativo sobre a tematica Diretiva Antecipada
de Vontade na Pessoa com Deméncia, com o objetivo de analisar os conhecimentos ¢ as
praticas dos enfermeiros de CSP da ULS, relativamente a sua aplicacdo na pessoa com
deméncia e consciencializé-los sobre a sua importancia numa fase inicial da doenga. Para
dar reposta a este objetivo, realizamos um estudo descritivo-exploratério de natureza
quantitativa.

O presente relatorio encontra-se dividido em trés capitulos. No primeiro capitulo
apresentamos uma breve abordagem a conceptualiza¢do dos CP e a contextualizagdo do
local onde se realizou o estagio. No segundo capitulo, apresentamos a descri¢ao e reflexao
critica sobre o desenvolvimento de competéncias comuns (responsabilidade profissional,
¢tica e legal, formagdo de equipas de saude e gestdo de recursos) e de competéncias
especificas (controlo de sintomas, comunicagdo eficaz, apoio a familia /apoio no luto e
trabalho de equipa) No terceiro capitulo reportamos o percurso investigativo
desenvolvido, contextualizando a temadtica e apresentando as op¢des metodologicas, os
resultados e a sua discussao e por fim, as conclusdes do estudo, mencionando algumas
sugestoes e limitacdes do mesmo.

A metodologia adotada no decurso do estagio e para a realizacdo do presente

relatdrio teve por base uma vasta pesquisa bibliografica em revistas cientificas nacionais
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e internacionais, livros sobre as temadticas, trabalhos de investigacdo no ambito de

mestrados edoutoramentos, bem como uma larga pesquisa em bases de dados.
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CAPITULO 1 - ESTAGIO DE NATUREZA PROFISSIONAL - DAS
APRENDIZAGENS EM CONTEXTO CLINICO AS COMPETENCIAS
ESPECIALIZADAS DESENVOLVIDAS

Para a realizagdo de um relatorio de natureza cientifica é necessario, na sua
apresentacao, um quadro de referéncias e o contexto onde se desenvolveu, no sentido de
enquadrar e fundamentar todo o estudo, pelo que neste capitulo serdo apresentados os
pressupostos tedricos em CP, tendo como base a humanizagao de cuidados, os preceitos
dos CP e os contributos tedricos da Teoria do Conforto no cuidado de enfermagem de
Kolcaba, e uma breve contextualizagdo sobre a composi¢ao e funcionamento da equipa

onde se realizou o estagio.

1.1. OS CUIDADOS PALIATIVOS

Desde sempre, os cuidados de saude apresentavam uma abordagem focada na
cura, usando maquinas e procedimentos invasivos e dolorosos, sem pensar no bem-estar
geral do doente e dos familiares que o rodeavam. A incurabilidade e a inevitabilidade da
morte eram frequentemente vistas como um fracasso da medicina. Isso levava, em muitos
casos, a esfor¢os continuos para prolongar a vida a qualquer custo, resultando, por vezes,
no prolongamento do sofrimento da pessoa na procura incessante por uma cura. Este
prolongamento da vida gere grande sofrimento a pessoa doente, uma vez que ndo olham
para as suas necessidades multidimensionais como alvo de cuidados, dando mais dias a
sua vida e ndo vida aos seus dias (Araujo, 2018).

Desta forma, € prioritaria a humanizagao dos cuidados através de um cuidado que
proporcione o maximo de qualidade de vida ao doente e a sua familia. Esta realidade
estimulou o movimento moderno dos CP, iniciado em Inglaterra na década de 60, por
Cicely Saunders que inconformada com a medicina curativa, contestou os tratamentos
fateis e invasivos a doentes sem perspetiva de cura e promotores de sofrimento e criou,
assim, os CP. A sua filosofia transpde-se para o cuidar e ndo apenas para o tratar como
foco primario nos cuidados prestados ao doente e familia (Pimenta et al, 2006).

Desta forma, de acordo com a Programa Nacional dos Cuidados Paliativos
(PNCP) em consonancia com a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), os CP definem-se

como
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“uma abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e suas
familias — que enfrentem problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou
grave e com prognostico limitado, através da prevengao e alivio do sofrimento, da
preparacao e gestao do fim de vida e do apoio no luto, com recurso a identificagao
precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao so fisicos, como a dor, mas

também dos psicossociais e espirituais” (Portugal, 2004, p. 7).

Depreende-se desta defini¢ao que os CP ndo pretendem prolongar a vida € o
sofrimento do doente, mas sim melhorar a vida que ainda resta, ajudar a lidar com os
problemas emocionais e fisicos associados a doenca, aliviando os sintomas e
proporcionando um fim de vida digno e confortavel quando a morte ¢ inevitavel.

Falar em CP remete-nos para o conceito de cuidar, como foco de intervencao
individual e interven¢do de enfermagem, que consiste num “ato individual que prestamos
a noés proprios, desde que adquirimos autonomia, mas ¢, igualmente, um ato de
reciprocidade que somos levados a prestar a toda a pessoa que, temporaria ou
definitivamente tem necessidade de ajuda para assumir as suas necessidades vitais.”
(Colliere, 2002, p. 235). Na verdade, quando somos confrontados com a incapacidade de
curar ¢ a evidéncia de morte, as metas do cuidar por parte dos profissionais de saude
devem ser reforcadas (Cerqueira, 2005). Por isso, os CP s3o uma area da saude
especializada, que da resposta a necessidade de cuidar e apoiar ativamente as pessoas com
prognostico de vida limitado, através do conforto e alivio dos sintomas, mantendo a
dignidade humana.

Esta filosofia de intervencao, leva os profissionais a atuar para além da pratica
tecnicista, dando prioridade a pratica holistica, o que lhes permite olhar para a
complexidade intrinseca da pessoa, olhando para ela como um todo, para os aspetos
fisicos, emocionais, sociais, psicoldgicos, espirituais € contribuindo para uma melhoria
da prestagao dos cuidados de saude.

Os pressupostos dos CP privilegiam um olhar centrado no doente e ndo s6 na
doenga, focando a sua interven¢@o nas suas necessidades e da sua familia e na promog¢ao
de um fim de vida digno, aceitando os seus valores, crencas e habitos, pois a PSP qualquer
que seja a sua doenga, esta atingida na sua totalidade.

A esséncia desta filosofia ¢ traduzida na citagdo de Cicely Saunders “Eu nao me
importo pelo facto de vocé ser vocé, eu me importo até ao tltimo momento da sua vida e

faremos de tudo o que estd ao nosso alcance, ndo somente para o/a ajudar a morrer em
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paz, mas também para viver até ao dia da morte” (Pimenta et al, 2006, p. 49). Ou seja, em
CP ha sempre mais alguma coisa a fazer pela pessoa doente e a sua familia,
desmistificando assim a ideia de que quando ja ndo ha cura ja ndo é possivel fazer mais
nada.

Os CP regem-se por principios fundamentais na pratica de cuidados. Segundo o

PNCP (Portugal, 2004) estes principios sdo:

e Afirmar a vida e encaram a morte como processo natural, ou seja, nao
apressam, nem adiam a morte;

e Reduzir o sofrimento através do alivio de sintomas, com o objetivo de
melhorar a qualidade de vida do doente e familia, oferecendo sistema de apoio
para ajudar o doente a viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim;

o Integrar os aspetos biopsicossociais nos cuidados ao doente;

e Oferecer um sistema de apoio ao doente e familia, prolongando este apoio

no periodo de luto.

A doencga em si acarreta uma crise situacional ¢ uma instabilidade na vida da
pessoa, o que a leva para um processo de transi¢do, exigindo a0 mesmo encontrar
estratégias para atingir o equilibrio e para se adaptar as novas mudangas que irao existir.

Este processo afeta nao s6 o doente, mas também a sua familia e todos aqueles
que o rodeiam. Os mesmos vao sofrer de ansiedade e medo juntamente com a pessoa
doente, o que ird causar uma alteracdo no seu seio e nas suas fung¢des, levando a um
reajuste na sua estrutura, papéis, padroes de comunicacao e das relagdes afetivas dos seus
membros (Moreira, 2006).

Desta forma, a familia ¢ um dos focos principais em CP. E importante que esta
seja integrada nos cuidados e nas decisdes clinicas juntamente com a equipa
multidisciplinar, no sentido de proporcionar cuidados personalizados de acordo com as
necessidades do doente e familia. Os profissionais de saide devem proporcionar suporte
educacional e emocional para que a familia consiga desenvolver as ferramentas
necessarias para lidar com a situagdo de satide do seu familiar e prevenir o desgaste mental
dos seus membros.

Cuidar de pessoas em fim de vida e das suas familias, ¢ uma preocupagao dos
profissionais de satide. Na verdade, o sucesso da implementacdo dos CP deve-se a um

trabalho de equipa multi e interdisciplinar, onde os profissionais trabalham em conjunto
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em prol do bem-estar do doente e da sua familia, promovendo um fim de vida digno ao
doente e apoiando a familia durante o processo de doenga e no luto. A equipa deve ser
portadora de habilidades interpessoais fortes, conhecimento clinico, competéncia técnica
e deve ter um sentido ético sempre presente (Pereira, 2016).

No seio da equipa, os enfermeiros sao os elementos com maior privilégio, uma
vez que prestam cuidados de saude diretos aos doente e familia, sdo aqueles que estdo
vinte e quatro horas no servico, o que lhes permite proximidade mais permanente e,
consequentemente, lidar durante mais tempo com toda a realidade envolvente da PSP.
Desta forma, sdo os elementos de toda a equipa com melhores condigdes para os
acompanhar no processo de doenca e diagnosticar as necessidades do doente/familia,
assim como a melhor forma de responder as mesmas (Oliveira, 2019). O enfermeiro tem
a nobre missdo de prestar cuidados continuos de qualidade que garantam o alivio do
sofrimento ¢ um papel primordial na preparagao doente e familia no processo final de
vida, sustentando os seus cuidados numa perspetiva humanistica e holistica.

Twycross (2003) defende que podemos afirmar que os CP surgem como uma
filosofia humanitaria do cuidar de doentes em fim de vida, através do alivio do sofrimento
e melhoria da qualidade de vida para os mesmos ¢ sua familia, pelo que, estes cuidados
devem iniciar-se o mais precocemente possivel no sentido de os poder acompanhar desde
o diagnostico, durante os tratamentos € no processo de morrer e de luto. Estes cuidados
imprimem o sentido da esperanga, uma vez que, quando ja quase nada ha a esperar,
continua a ser realista a esperanga de ndo morrer sozinho e de uma morte serena.

A abordagem dos CP ¢ baseada em quatro pilares fundamentais, que sao
essenciais para proporcionar conforto, dignidade e qualidade de vida ao utente e a sua
familia, sendo eles: o controlo sintomdtico, a comunicacdo adequada, o apoio a
familia/luto e o trabalho em equipa, onde todos assumem igual importancia e ndo podem
ser subestimados (Neto, 2020). Assim, os CP conseguem garantir uma abordagem
centrada na pessoa doente e familia, ajudando-os a enfrentar os desafios fisicos,
emocionais e espirituais associados a doenga grave e incuravel.

Concluindo, os CP baseiam-se numa pratica do cuidar alicercada numa visao
holistica do utente e da sua familia e sdo orientados para prover a melhor qualidade de
vida possivel a que todas as pessoas, com doengas cronicas-evolutivas em fase avancada,

tém direito.
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1.2. O CUIDAR ESPECIALIZADO A PESSOA EM SITUACAO PALIATIVA E A
TEORIA DO CONFORTO DE KOLCABA

Cuidar da pessoa em fim de vida ¢ complexo e implica uma abordagem
multidisciplinar e individualizada, no sentido de aliviar o sofrimento ¢ promover o seu
conforto e bem-estar.

A palavra conforto significa uma "sensacdo de tranquilidade fisica e bem-estar
corporal" (Internacional Council of Nurses [ICN], 2016, p. 47). De acordo com a
classificagdo da North American Nursing Diagnosis Association (NANDA), o conforto
corresponde a um “potencial para melhorar, definido como padrao de bem-estar, alivio e
transcendéncia em dimensdes fisicas, psicoespirituais ¢ do meio envolvente e/ou que
possam ser fortalecidas” (Doenges & Moorhouse, 2010, p. 225). Estas duas defini¢des
apresentam o conforto como uma sensagao de bem-estar fisico, embora a NANDA va
mais longe, referindo-se ao conforto como algo que envolve a globalidade da pessoa e
que pode ser melhorado e fortalecido. Neste sentido, o conforto ¢ considerado uma
necessidade humana bésica, que deve ser tomada em conta ao longo de toda a vida da
pessoa, tanto na saude como na doenga (Yousefi et al., 2009).

A promogao de conforto fisico e/ou emocional deve constituir-se como uma meta
do cuidado em enfermagem, tendo sempre em conta as necessidades especificas de cada
pessoa (Pinto et al., 2017) para, assim, desenvolver um cuidado de enfermagem
humanizado e integral, intervindo no alivio do sofrimento e desconforto da pessoa. O
conforto assume assim importancia na pratica dos cuidados de enfermagem, encontrando
maior relevancia sobre a perspetiva do desenvolvimento e conceitualizagdo da Teoria do
Conforto por Katherine Kolcaba. Na visdo desta tedrica, o conforto consiste num estado
holistico de bem-estar, sendo o seu foco estabelecer o conforto holistico para o utente e
familia, envolvendo-os nos cuidados e na criagdo de comportamento de busca de saude
(Kolcaba et al., 2006).

Desta teoria emergiu a categorizacdo do conforto em trés estados: alivio- estado
da pessoa quando vé satisfeita uma necessidade especifica; tranquilidade- estado de
calma e satisfagdo; transcendéncia- estado no qual alguém supera os seus problemas ou
sofrimento (Tomey & Alligood, 2002).

Seguindo estes autores, para além dos estados que o conforto proporciona, a

tedrica divide o conforto em quatro contextos de experiéncia:
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e Conforto Fisico - Relacionado com as sensagdes corporais: alivio da dor, gestdo

de sintomas e promog¢ao do bem-estar fisico;

e Conforto Psicoespiritual - Relacionado com a consciéncia interna de si mesmo,

incluindo os afetos, os significados que atribui a vida, as relagdes e/ou crengas
religiosas. Engloba a autoestima, a identidade, o conceito de si proprio, a
sexualidade, o significado da vida, a relagdo com os outros € com um ser
transcendente;

e Conforto Ambiental - Relacionado com o meio ambiente em que a pessoa se

encontra, as condi¢des e influéncias externas, tais como luz, ruido, temperatura e
equipamentos;

e Conforto Social - Relacionados com a conexdo social: relagdes interpessoais,

familiares e sociais e também aspetos financeiros e informacionais da vida social.

Compreende-se que esta teoria tem como principal impulso o desenvolvimento de
uma pratica de enfermagem centrada nas necessidades da pessoa tendo em conta a
"multiplicidade, interdependéncia e hierarquia das necessidades de conforto
dinamicamente percecionadas pela pessoa, em cada momento” (Oliveira, 2008, p. 6).

Desta forma, uma vez que os enfermeiros tém como papel principal toda a
prestacdo de cuidados ao doente (Oliveira, 2011), € fundamental observarem, avaliarem
e reavaliarem as suas necessidades de conforto totais (fisioldgicas, socioculturais,
psicologicas e espirituais). Por outro lado, os resultados sensiveis as intervengdes
dirigidas para colmatar as necessidades identificadas devem ser alvo de avaliagdo,
estimando o nivel de conforto da pessoa antes e depois das intervencdes de enfermagem
implementadas (Martins et al., 2022).

Como vimos salientado, os cuidados prestados a PSP devem ter por finalidade a
promocao da qualidade de vida, com o minimo de sofrimento possivel, pelo que, o
fortalecimento do conforto € essencial na prestagdo de cuidados a pessoa em fim de vida.

Segundo as competéncias especificas do EEEMCEPSP, as intervengdes de
enfermagem visam a busca do conforto e bem-estar e o alivio do sofrimento em todas as
suas vertentes (Regulamento n.® 188/2015, 2015). Neste sentido, os pressupostos da
Teoria de Kolcaba vao ao encontro dos principios e da filosofia dos CP, bem como das
competéncias especializadas no cuidado a PSP, onde ¢ bem patente a preocupagdo com o

bem-estar holistico e conforto do utente.
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Ao correlacionar esta teoria com as competéncias especificas EEEMCEPSP, sao
notaveis as semelhancas que existem entre ambas. Relativamente ao conforto fisico, o
enfermeiro especialista em cuidados a PSP tem formagdo avancada e
competéncias/habilidades no controlo de sintomas, ou seja, na aplicacdo de medidas de
alivio da dor e, consequente, melhoria do conforto fisico € bem-estar do doente. Também
a Teoria do Conforto enfatiza a importancia do controlo fisico como parte integrante dos
cuidados de enfermagem para a promog¢ao do bem-estar da pessoa doente.

No que diz respeito ao conforto psicologico, cabe ao enfermeiro especialista (EE)
oferecer suporte emocional e psicologico a pessoa em fim de vida, ajudando-a, bem como
a sua familia a lidar com as emoc¢des vivenciadas ao longo do processo de doenca
incuravel. Segundo Kolcaba (1994), a intervencao do enfermeiro visa diminuir as tensoes
negativas, aumentar as tensOes positivas, satisfazer as necessidades e aumentar o
conforto, através do suporte psicoldgico, o que ird levar a uma diminui¢do da ansiedade
vivenciada.

A intervengdo em CP ¢ suportada por uma equipa multi e interdisciplinar onde
todos trabalham rumo ao mesmo objetivo, que assenta no conforto e qualidade de vida
possivel da PSP e familia. Nesta equipa, além dos enfermeiros e médicos, estdo inseridos
assistentes sociais ¢ conselheiros espirituais no sentido de ajudarem o doente e¢ a sua
familia a encontrarem significado para tudo o que estd a acontecer nas suas vidas durante
todo o processo de doenga. A Teoria do Conforto reconhece o papel fundamental do
enfermeiro como agente facilitador da conexao social e espiritual.

Para Kolcaba e para os EEEMCEPSP ¢ essencial o estabelecimento de uma
comunicagdo eficaz e terapéutica, no sentido de criar uma relagdo de confianga com o
utente e familia e assim perceber quais as suas necessidades de conforto para os cuidados
puderem ser ajustadas as mesmas. Ao realizar este ajuste consegue-se melhorar a
qualidade de vida e preservar a dignidade humana.

E evidente a confluéncia dos principios e objetivos de intervengdo do
EEEMCEPSP a luz da filosofia dos CP e a Teoria de Conforto de Kolcaba, sendo que
ambas defendem e preconizam uma abordagem dos cuidados de satide mais holisticos e
centralizados nas necessidades e conforto total do utente e sua familia. Mesmo assim,
como sublinham Pinto et al. (2017), por vezes, em situagdes de doenga terminal, nem
sempre ¢ possivel alcancar um estado de conforto total, mas sim aliviar pequenos
desconfortos, realizar pequenos objetivos e satisfazer alguns desejos. Desta forma,

compete ao EE arrecadar estratégias de cuidados promotoras de apoio, ajuda e confianca
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no sentido de aumentar o bem-estar e conforto e diminuir o sofrimento fisico e existencial,
devendo reavaliar os cuidados de enfermagem consoante as necessidades do paciente.
Concluindo, a Teoria do Conforto de Kolcaba fornece uma bagagem conceitual
valiosa para orientar a pratica de cuidados de enfermagem especializados a PSP, ajudando
a priorizar o conforto e fornecer apoio fisico, emocional/psicologico, social e espiritual

aos utentes e suas familias durante a fase final de vida.

1.3. CARACTERIZACAO DO CONTEXTO DE ESTAGIO DE NATUREZA
PROFISSIONAL

A ULS onde decorreu o ENP integra CSP, hospitalares e¢ continuados. E
constituida por Agrupamento de Centros de Saude (ACES), Unidade Hospitalar (UH),
Unidade de Satde Publica, Centro de Diagnostico Pneumologico e Servigo de
Atendimento a Situagdes Urgentes. No que se refere ao ACES, este integra quatro
Centros de Saude (CS) constituidos por 11 Unidades Saude Familiar (USF), 3 Unidades
de Cuidados de Saude Personalizados (UCSP) e 4 UCC (Portugal, 2023).

A Equipa de Suporte em Cuidados Paliativos (ESCP) da ULS, encontra-se sediada
na UH piso 4 e da cobertura a todo o concelho, num total de 175.000 habitantes (idem),
dando apoio a doentes com necessidades complexas resultantes de uma doenca incuravel,
potencialmente fatal ou de progndstico incerto e as suas familias.

Trata-se de uma equipa multidisciplinar que integra, atualmente, quatro médicos
a tempo inteiro, no entanto, um dos elementos encontra-se ausente por baixa médica, e
dois médicos a tempo parcial, sendo que um deles encontra-se em substituicdo como
condenador de equipa.

A ESCP ¢ constituida por uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em CP
(EIHSCP) e uma Equipa de Suporte Domicilidrio em CP (ESDCP). A EIHSCP tem duas
enfermeiras, ambas EEEMCEPSP e funciona como uma equipa de consultadoria, ou seja,
presta apoio nos diversos servicos do hospital sempre que lhes ¢ pedida colaboragao por
parte das diversas especialidades. A ESDCP conta com a colaboracdo de 4 enfermeiros
que se distribuem pelas UCC do ACES, onde os mesmos prestam apoio domicilidrio nas
diversas regides do concelho. Relativamente a estes 4 enfermeiros, um apresenta
mestrado em CP e 3 Pés-Graduagdao em CP. A equipa conta ainda com o apoio de um

psicologo a tempo parcial, uma assistente social e uma assistente administrativa. O apoio
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espiritual ¢ dado pelo capelao da UH sempre que ¢ solicitado pelas equipas, tanto
hospitalares como domicilidrias, e pelos utentes.

A principal missdo desta equipa consiste em prestar cuidados de saude,
relacionados com problemas associados a doengas incuraveis, a todos os cidadaos do
concelho, doentes e cuidadores, de modo a melhorar a qualidade de vida, promovendo a
continuidade de cuidados na ULS. Tem como finalidade o acesso em tempo util de todos
os cidaddos que necessitem de CP, de modo que o processo de morrer aconte¢a de uma
forma digna e junto dos seus familiares (Portugal, 2024a).

A EIHSCP associa-se a ESDCP, o que permite exercer atividade em regime
hospitalar e em regime domiciliario, possibilitando a assisténcia em CP a toda a
populacao do concelho.

As principais fun¢des da ESCP sdo aconselhamento e consultadoria, tendo como
principais objetivos otimizar os recursos existentes; facilitar o acesso de toda a populacao
residente no concelho; CP de exceléncia; assumir um papel dinamizador na
implementag¢do de um modelo de CP ao nivel da ULS beneficiando assim, a preservagao
da dignidade e qualidade de vida dos doentes com doenca terminal; disponibilizar uma
acdo de consultadoria e formagao continua a todos os profissionais, de acordo com o
contexto de cuidados em que exercem a sua atividade profissional, em particular, na
discussdo de dilemas éticos € no apoio a tomada de decisdo; diluir a distancia entre os
dois setores de cuidados de saude, facilitando deste modo, a troca de experiéncias e
aprendizagem e permitir uma efetiva articulagdo entre os dois setores da satde, o que
facilita a aplicacao dos CP em toda a Rede Nacional de Cuidados Continuados (RNCC)
(idem).

A ESCP realiza semanalmente, de preferéncia as quartas-feiras, uma reunido
multidisciplinar online, exceto na ultima semana do més, onde a reunido € presencial
estando presentes todos os elementos da equipa. Esta reunido tem como objetivo discutir
o plano individual de cuidados dos doentes que sdo seguidos pela equipa nos diversos
regimes.

O apoio aos doentes/familia também pode ser fornecido através do apoio
telefonico, num periodo das 9h as 15h nos dias uteis. Na EIHSCP, o contacto telefonico
¢ recebido pela assistente administrativa que anota o assunto e, posteriormente, transmite
a equipa, podendo ser o enfermeiro ou o médico a dar resposta a chamada. Quanto a

equipa domiciliéria, o contacto telefonico ¢ feito de forma direta para o enfermeiro gestor.
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A referenciagdo dos utentes para a ESCP pode ser efetuada através do hospital,
dos CSP ou por outras equipas de CP. Os pedidos de consultadoria sdo discutidos
semanalmente na reunido de equipa, onde mediante a complexidade da situagdo clinica
em que se encontra cada paciente, o apoio disponibilizado pode ser efetivado através da
consultadoria ou em apoio domiciliario.

Relativamente as visitas aos utentes, na EIHSCP que presta apoio a outros
servigos, sempre que exista pedidos de colaboracdo por parte da equipa assistencial do
utente, as visitas sdo realizadas diariamente em conjunto entre enfermeiro e médico. Na
ESDCEP, as visitas aos pacientes sao realizadas diariamente pelo enfermeiro gestor, sendo
que a primeira consulta de avaliagdo é sempre realizada conjuntamente com o médico.
No entanto, o médico estd sempre disponivel por chamada para responder/discutir
qualquer divida ou assunto que o enfermeiro gestor possa apresentar. Apds esta primeira
visita ¢ definido um plano de cuidados e sao acompanhados em func¢ao da complexidade
qua a sua situagdo exige. A intervengao desta equipa atende as necessidades fisicas (dor,
vomitos, falta de ar, etc.), psicoldgicas, sociais e espirituais do doente e familia e pode
prolongar-se até ao fim-de-vida.

Esta equipa, conta com o apoio do projeto “Humaniza” da responsabilidade da
Santa Casa da Misericordia do Porto, financiado pela fundacao La Caixa. Este projeto
tem como objetivo desenvolver e aprofundar a humanizac¢do dos cuidados centrando-se
na pessoa, na sua dignidade intrinseca e na sua espiritualidade. Este projeto estabelece
protocolo com vérias institui¢des e ¢ constituido por assistentes sociais, psiclogos e uma
bolsa de voluntarios (constituidos por cuidadores informais). Estes voluntarios sdo uma
mais-valia para a equipa e para o utente/familia, pois sdo pessoas que dentro das suas
disponibilidades acompanham os doentes a consultas, prestam cuidados de higiene, fazem
companhia sempre que os familiares ou cuidadores precisam de se ausentar de casa. Sao
iniciativas como estas que nos permitem perceber a importancia de praticar o bem. Este
projeto € sem duvida promotor de cuidados de satde humanizados e da colaboragao entre
profissionais de satde e a comunidade envolvente.

Os CP sdo cuidados que devem estar disponiveis a todos os cidaddaos desde o
momento do diagndstico da doenca no sentido de se conseguir dar uma resposta a tempo
util e, neste sentido, ¢ fundamental que as equipas se articularem entre servigos (Silva et

al., 2023).
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Como nota final, ¢ de salientar a excelente intervengdo, coordenacao ¢
organizagdo da ESCP desta ULS, que unidos lutam para prestar cuidados a todos os

utentes que necessitam de CP na sua area de influéncia.
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CAPITULO 2 - ATIVIDADES REALIZADAS, APRENDIZAGENS E
COMPETENCIAS ESPECIALIZADAS DESENVOLVIDAS: ANALISE E
REFLEXAO CRITICA

Segundo a Ordem dos Enfermeiros (OE) as competéncias especificas do
EEEMCEPSP sao prestar cuidados a pessoa com doenga grave e/ou incuravel e a sua
familia através do alivio dos sintomas e promog¢ao do conforto, bem-estar e qualidade de
vida, atendendo sempre as necessidades multidimensionais dos mesmos. Define ainda
como competéncia essencial o estabelecimento de uma relagdo terapéutica,
proporcionando suporte no processo de adaptagdo as perdas sucessivas, & morte € no
acompanhamento no luto (Regulamento n.® 429/2018, 2018).

Ao longo deste estagio tivemos o privilégio de observar e experienciar de perto a
prestagdo de cuidados a PSP e a sua familia em contexto domiciliario, o que nos permitiu
desenvolver competéncias e habilidades comuns e especificas do EEEMCEPSP.

Neste sentido, de seguida serd realizada uma analise critica e reflexiva acerca das
atividades realizadas ao longos do ENP, sustentada nos referenciais profissionais para o

desenvolvimento de competéncias especializadas comuns e especificas do EEEMCEPSP.

2.1. COMPETENCIAS COMUNS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA

De acordo com o Regulamento das Competéncias Comuns do Enfermeiro
Especialista, competéncias comuns sdo “as competéncias, partilhadas por todos os
enfermeiros especialistas, independentemente da sua area de especialidade, demonstradas
através da sua elevada capacidade de concecdo, gestdo e supervisao de cuidados e, ainda,
através de um suporte efetivo ao exercicio profissional” (Regulamento n.° 140/2019,
2019, p. 4745). Neste sentido, o dominio das aprendizagens profissionais remete-nos para
um processo de desenvolvimento continuo a nivel pessoal e profissional. Este processo
estd intimamente ligado a capacidade de raciocinio critico, comunicar de forma clara e
concisa as conclusdes e os conhecimentos, implicando a pratica de enfermagem baseada
na evidéncia cientifica que sustenta a melhoria continua da qualidade dos cuidados, a
promocao da seguranca e a humanizagao dos cuidados.

As competéncias comuns do EE sao:

e Responsabilidade profissional, ética e legal;
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e Melhoria continua da qualidade;
e (estdo dos cuidados;

e Desenvolvimento das aprendizagens profissionais (idem).

No decurso deste subcapitulo, apresentamos uma andlise critico-reflexiva e
fundamentada das atividades desenvolvidas durante o ENP adotando como referencial os

dominios mencionados.
2.1.1. Responsabilidade profissional, ética e legal

A responsabilidade profissional, ética e legal em Enfermagem ¢é fundamental para
garantir cuidados de qualidade ao utente e familia, de acordo com os principios morais,
éticos e regulamentares da sua pratica clinica. Estas areas orientam a atuagdo dos
enfermeiros, especialmente quando se trata de CP, onde a sensibilidade e o respeito as
necessidades do utente e dos seus familiares sdo essenciais.

No ambito das competéncias da responsabilidade profissional e ética, o EE deve
agir sempre em conformidade com as normas legais e com os principios éticos e da
deontologia profissional, assegurando assim uma pratica de cuidados que respeite os
direitos humanos, as crengas, valores e costumes da pessoa doente e sua familia e as suas
obrigacdes profissionais.

Neste sentido, os nossos objetivos para este dominio foram: identificar problemas
¢éticos presentes na prestacao de cuidados a pessoa em fim de vida; demonstrar capacidade
de argumentacao face as diversas situacdes e dilemas éticos e refletir sobre a tomada de
decisdo em situagdes dificeis e complexas.

A prestagdo de cuidados a pessoa em fim de vida ¢ complexa, mas também uma
arte, onde os profissionais cuidam do doente e familia, com o direito a verdade, a
informacao, ao respeito pelos principios €ticos, a diminui¢dao do sofrimento e ao aumento
da qualidade de vida. Em CP, os enfermeiros deparam-se diariamente com dilemas éticos,
pelo que, nestas situagdes ¢ fundamental respeitarem o valor supremo da vida humana e
nortearem os seus cuidados tendo em consideragdao os principais principios da bioética
(Deodato, 2014). Estes principios sdo guias fundamentais para a pratica diaria dos
profissionais de satide, ajudando-os a gerir situagdes delicadas e complexas de forma justa
e humana, tomar decisdes que respeitem a dignidade, os direitos e bem-estar da pessoa

sob os seus cuidados e promover a relagdo entre profissional/utente/familia. Os principais
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principios bioéticos que devem orientar a pratica dos enfermeiros sdo: a Autonomia, a
Beneficéncia, a Nao-Maleficéncia e a Justi¢a (Beauchamp & Childress, 2019).

O principio da autonomia refere-se ao direito da autodeterminagdo que cada
pessoa tem, quando lhe ¢ reconhecida competéncia para tomar decisdes de forma livre e
esclarecida. De acordo com o artigo 6° da Declaragdo Universal da Bioética e Direitos
Humanos, os profissionais de saude devem garantir que a pessoa doente receba
informacgdes claras e compreensiveis para poder decidir de forma informada e respeitar
as suas escolhas, crencgas e valores (Portugal, 2006).

A beneficéncia implica agir sempre no melhor interesse do utente, promovendo o
seu bem-estar através de intervengdes que tragam alivio e conforto, logo encontra-se
inerente aos CP. Neste sentido, o principio da beneficéncia implica a realiza¢ao do bem,
respeitando a vontade da pessoa, sempre sem a prejudicar, ou seja, indica ao profissional
de saude a forma como deve agir para obter o melhor para o utente (Campos & Oliveira,
2017).

Outro principio, intimamente relacionado com a beneficéncia, é o principio da
nao-maleficéncia, pois devemos fazer o bem ndo infligindo qualquer mal aos doentes para
0 atingir ou, caso isso seja necessario, ¢ importante avaliar as razdes justificativas para
causar o mal a terceiros, como por exemplo, a execu¢do de um tratamento que sera
doloroso no momento, mas que trard posteriormente beneficio para o utente (idem).

Por fim, o principio da justica refere-se a exigéncia da justiga distributiva, ou seja,
todos os utentes devem ser tratados de forma justa e igualitaria, sem juizos de valor,
independentemente da sua condig¢do social, sexo, etnia, etc. Este principio exige aos
enfermeiros cuidar dos utentes de forma imparcial no sentido de garantir que os mesmos
tenham acesso aos cuidados que necessitam (Portugal, 2006).

Em suma, todos os principios da bioética sdo importantes pois ¢ fundamental os
profissionais de saude respeitarem a dignidade humana das pessoas que cuidam, valorizar
a sua singularidade e totalidade e respeitar os seus valores e crencas, para conseguirem
prestar cuidados dignos e de exceléncia. Tendo em vista o respeito pela dignidade
humana, o enfermeiro deve orientar a sua pratica e as suas decisOes através da
humanidade, seja com fim terapéutico ou na ajuda a uma morte tranquila.

Segundo Neto (2013) estes principios bioéticos conciliam-se com os CP, uma vez
que t€ém como objetivo central a dignidade humana. Nos CP, o foco principal ¢ o alivio
do sofrimento e a promoc¢do da qualidade de vida das pessoas com doencas

cronicas/avangadas e em fase terminal. Conforme a mesma autora, a bioética fornece uma
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base ética para guiar as decisdes e as agdes dos profissionais de saude em situagdes
desafiadoras. Assim, ao oferecer esse conjunto de valores, permite que os CP sejam um
campo de pratica centrado na pessoa e na sua qualidade de vida.

De acordo com os padrdes de qualidade dos cuidados especializados em
enfermagem médico-cirargica na area de EPSP, os cuidados prestados pelos
EEEMCEPSP incluem “A adocao de uma filosofia de objetivos centrados na pessoa, na
promogao da sua autonomia, bem-estar e qualidade de vida, em consonancia e respeito
pela perspetiva do proprio e dos direitos que o assistem” e ainda que “Respeitam a
singularidade e a autonomia individual, nas respostas as vivéncias individuais especificas,
nos processos de morrer e de luto” (OE, 2017, p. 22).

Ao longo dos meses do ENP foram varias as situagdes que exigiram uma reflexao
ética por parte da equipa multidisciplinar. Recordamos o caso da utente M.J de 82 anos,
villva, vivia sozinha e tinha duas filhas sempre muito presentes e contava com o apoio de
uma vizinha durante o dia. Diagnostico principal de insuficiéncia cardiaca avangada, com
dispneia e edemas exacerbados dos membros inferiores. Uma senhora pouco
comunicativa, mas assertiva das suas vontades € muito renitente aos nossos cuidados. A
sua dispneia era evidente, apresentava dificuldade mesmo para pequenos esforgos, mas
segundo a utente estava tudo bem. Ao longo das varias semanas de acompanhamento
fomos sempre abordando junto da utente a necessidade de realizarmos alguns ajustes
terapéuticos devido ao agravamento da sua situagdo e também aos riscos de viver sozinha,
referindo a necessidade de encaminhar para a RNCCI. No entanto a utente sempre
recusou sair da sua casa, referindo estar bem sozinha, chegando mesmo a dizer “¢ aqui
que quero morrer” (sic). Uma das propostas apds discussdo em equipa era iniciar sevredol
(opidide utilizado para controlo de dor e dispneia, 10 mg em SOS de 4/4h), no entanto, a
utente sempre recusou. O seu estado geral foi-se agravando com o passar das semanas,
tendo necessidade de recorrer ao servigo de urgéncia por duas vezes mesmo contra a sua
vontade, pois a equipa ja ndo conseguia controlar os sintomas no domicilio. Na ultima ida
ao servico de urgéncia, acaba por ficar internada devido a degradagao do seu estado geral
e debilidade a nivel motor.

Perante esta situacdo clinica, refletimos sobre os desafios colocados a equipa.
Como conseguir controlar a dispneia, se esta pessoa recusa o farmaco preferencial e mais
eficaz perante a mesma? Como respeitar a sua vontade sabendo que no domicilio a

dispneia vai persistir e agravar? Podera esta pessoa ficar sozinha no domicilio a maior
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parte do dia? Como gerem as filhas a vontade da mae e as suas vidas? Como pode a equipa
ajudar estas familiares a gerir este processo?.

Ao longo do internamento, a equipa de CP procurou junto das filhas encontrar
solucdes no sentido de satisfazer os desejos da utente, verificando-se uma maior
recetividade da mesma aos tratamentos propostos para controlar os seus sintomas, embora
fisicamente debilitada como referido anteriormente. Assim, apesar das filhas quererem
respeitar as vontades da mae, tinham no¢ao que ndo conseguiriam dar mais apoio e tinham
consciéncia que a mae nao poderia ficar mais sozinha em casa, devido a sua debilidade
fisica e também por ser dificil fazer a gestdo medicamentosa nessas condigdes. ApoOs
algumas conversas com as filhas foi tomada a decisdo de encaminhar para RNCCI, tendo
sido encaminhada para uma unidade de longa duracgao.

Importa salientar e destacar alguns aspetos. Primeiro, sendo os CP uma forma de
promover a dignidade em fim de vida, a preservagdo dessa dignidade foi o valor essencial
que guiou todas as intervengdes da equipa. Em segundo, a comunicacdo de forma clara e
constante com a utente e as suas filhas foi um veiculo facilitador de todo o processo.
Tentamos conferir a primazia ao principio da autonomia, respeitando na globalidade a
sua decisao e vontade, nao descurando o principio da nao- maleficéncia.

As reunides semanais da equipa foram o principal espagco de discussdo, onde
avaliamos as intervenc¢des com base nos principios de beneficéncia e ndo- maleficéncia.
A troca de perspetivas de cada profissional evitou posturas paternalistas e garantiu que as
acOes fossem ajustadas as necessidades do utente e da familia. Como profissionais de
saude, temos a responsabilidade de proteger os mais vulnerdveis por meio de uma
reflexdo interdisciplinar e humanista, para atender de forma adequada as necessidades
dos utentes e oferecer a melhor qualidade de vida possivel.

Ao longo do ENP, o eixo norteador da nossa pratica incidiu sobre a promog¢ao do
conforto e bem-estar do utente/familia. Em concordancia com Kolcaba (2003), consiste
no objetivo principal dos cuidados de enfermagem a PSP e que, inclusive, a sua
importancia se sobrepde a das intervengdes que t€ém um objetivo terapéutico.

As atividades neste pilar dos CP permitiram o desenvolvimento de competéncias
profissionais de responsabilidade ética, essenciais para a atuag¢do junto do doente em
sofrimento e da sua familia. A complexidade do fim de vida exige uma reflexdo ética
profunda, sendo esse o ponto de convergéncia entre os profissionais que acompanham a
pessoa doente em todo o seu processo de doenca. Assim, todas as intervencdes em CP

sdo fundamentadas em principios nos quais os profissionais assentam as suas escolhas
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tedricas, técnicas, éticas e deontoldgicas, transversais a todos eles (Ribeirinho &

Carvalho, 2021).

2.1.2. Melhoria continua da qualidade e gestao dos cuidados

A Diregao Geral de Saude (DGS) tem como principal prioridade a qualidade dos
cuidados prestados a pessoa e familia. A qualidade dos cuidados de saude ¢ uma questao
complexa devido a sua natureza multidimensional, que depende da combinagdo de
conhecimentos, habilidades e atitudes adequadas (Capelas et al., 2013). Segundo Capelas
et al. (2018), a qualidade dos cuidados refere-se ao “grau com que os servicos de satde
incrementam/melhoram a probabilidade de se alcancarem resultados desejados, sendo
estes consistentes com o atual conhecimento profissional e cientifico, sendo isso um
requisito basico a boa organizagdo dos cuidados” (p.12). Ou seja, esta qualidade exige
uma abordagem integrada e continua, em que toda a estrutura e recursos, desde a
formagao dos profissionais até a organizagdo dos servigos € ao acesso atualizado ao
conhecimento cientifico, contribuem para cuidados de saide completos e seguros.

Desta forma, o Plano Nacional de Seguranca do Doente (PNSD, 2021-2026)
determina que o cidaddo tem o direito a aceder a cuidados de saude adequados, em tempo
util, preservando a sua dignidade e de acordo com o conhecimento cientifico mais atual,
seguindo as boas praticas de qualidade e seguranca do utente. Assim, a qualidade ¢ um
dos vérios principios que deve pautar o Servico Nacional de Satide (SNS) (Despacho
Normativo n°9390/2021, 2021).

O papel dos enfermeiros no que diz respeito a fungdes de gestdo ¢ fundamental
para garantir a qualidade e seguranca na pratica profissional, o que se torna essencial para
obter melhores ganhos em satde (Regulamento n°® 76/2018, 2018). Esta ¢ uma area de
intervencdo estratégica na enfermagem, indispensavel para garantir cuidados de alta
qualidade em qualquer unidade de satde. Deste modo, ¢ do ambito de intervencao do EE
criar estratégias na area da governacao clinica, no sentido de desenvolver praticas de
qualidade baseadas na evidéncia e de acordo com as normas legais e os principios éticos,
garantir um ambiente terapéutico e um trabalho seguro, assim como, ter um papel
dinamizador em programas de melhoria continua da institui¢do (Regulamento n.°

140/2019, 2019).
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De acordo com os padrdes de qualidade dos cuidados especializados em
Enfermagem Médico-Cirturgica a PSP, o enfermeiro gestor deve apresentar uma visao
ampla e centrada nos utentes e nos seus profissionais de satide e nas relagdes interpessoais
das suas equipas de trabalho (OE, 2017).

Assim, tendo como base as caracteristicas essenciais para uma boa lideranga e
gestao, definimos como objetivos principais para este ENP: desenvolver competéncias e
habilidades na otimizacao dos recursos face as necessidades de cuidados de modo a
exercer uma pratica de qualidade e elaborar um modelo de procedimento a propor para
uniformizacdo da pratica de consulta e registo da DAV/Testamento Vital
(TV)/Procurador de Cuidados de Saude (PCS) na ULS.

Ao longo das semanas de estagio tivemos a oportunidade de observar e participar
nas reunioes semanais da equipa multidisciplinar, realizadas todas as quartas-feiras por
via zoom, exceto na ultima quarta de cada més, onde todos se reuniam presencialmente
na UH, conforme referido anteriormente. Nestas reunides, os enfermeiros gestores da
ESCP da ULS expunham a evolucdo e situagdo de todos os doentes a serem
acompanhados, identificando e partilhando necessidades dos mesmos e da sua familia,
bem como as intervengdes em curso ou planeadas. Desta forma, as reunides tinham como
objetivo fazer uma analise de todos os doentes em acompanhamento ¢ da sua situagao,
perspetivas de intervencao/tratamentos e alteracdo as/aos implementados, situagdes
sociais e psicoemocionais e gestdo das altas.

A relagdo de cooperagdo, entreajuda e de confianga entre todos os elementos da
equipa multidisciplinar foi notdria. Todos estes fatores sao fundamentais para a prestacao
de cuidados de saude de qualidade, holistica e humanizada, onde o epicentro de tudo ¢ o
bem-estar do doente e familia.

Ao implementar uma abordagem de melhoria continua da qualidade, os EE podem
ajudar a aprimorar os resultados em saude e otimizar a eficiéncia operacional dos servigos
de saude. Assim, para conseguirmos desenvolver competéncias na area da melhoria
continua da qualidade, definimos também como objetivos para o estagio: garantir um
papel dinamizador no desenvolvimento e suporte das iniciativas estratégicas
institucionais e colaborar nos programas de melhoria continua. Neste sentido, ao longo
do estagio procuramos colaborar com a instituicdo sempre que necessario e, para uma
melhoria da aplicagdo da DAV/TV/PCS pelos enfermeiros de CSP da ULS, realizamos

um panfleto sobre a tema, para funcionar como guia orientador para os profissionais, mas
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também para “educar” o utente/familia sobre o assunto e, serd desenvolvida uma
formacao junto dos enfermeiros sobre esta tematica.

Cabe, também, ao EE a elaboragao de protocolos de qualidade e cooperar com a
divulgacao de resultados aos colegas gestores (Regulamento n.° 140/2019, 2019). Neste
dominio, procuramos conhecer as normas, protocolos e regulamentos que orientam a
pratica da equipa de CP, no sentido de prestar cuidados de acordo com as boas praticas
da instituicdo e com os principios orientadores da prestagdo de cuidados a PSP. Desta
forma, constatamos, através de entrevistas informais a enfermeira tutora do ENP e a
alguns enfermeiros da equipa de CP, que ndo existia nenhum protocolo sobre a utilizagao
da DAV/TV/PCS. Neste sentido, construimos uma proposta deste protocolo indo ao
encontro das necessidades identificadas na equipa, com o objetivo de orientar a
documentagao correta no processo clinico dos utentes, por parte destes profissionais e
melhorar os seus conhecimentos sobre a DAV/TV/PCS. Atualmente, o documento
(Apéndice A) encontra-se em fase de apreciacdo pela equipa e posteriormente sera
proposta para aprovagdo pelo Conselho de Administracdo da ULS, para que seja
uniformizada a consulta e registo da DAV/TV/PCS nos diversos servicos da instituicao.

A ESCP apresenta um plano anual de formacao interna e também participa em
formagdes externas que apresentem beneficio para a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados, pois ao participar nestas formagoes, os profissionais tém a oportunidade de
conhecer novas praticas, tecnologias e avangos cientificos, o que lhes permite aplicar o
conhecimento mais atual e eficaz nos cuidados didrios aos pacientes.

Durante o ENP tivemos a oportunidade de realizar a gestdo de stock mensal com
a enfermeira coordenadora. Esta gestdao de stocks ¢ fundamental para garantir os recursos
materiais e equipamentos necessarios, a tempo util e sem interrup¢des, de forma a
responder adequadamente a necessidade dos utentes e assegurar a continuidade e
qualidade dos cuidados. Ou seja, esta gestdo ¢ essencial para a eficiéncia, seguranga e
sustentabilidade dos servigos (Ferreira et al., 2021).

Consideramos ter sido fundamental para o nosso crescimento profissional
especializado a nossa participagdo nas diversas atividades no ambito da gestdo, pois
elucidou-nos para a importancia do enfermeiro gestor na promocao da qualidade dos
cuidados prestados por uma equipa de CP. Na verdade, em CP a demanda por certos
materiais ou medicagdo pode variar pelo que esta gestdo atenta por parte do enfermeiro
gestor ¢ fundamental, de forma a permitir uma reposi¢ao rapida dos mesmos para assim

conseguir responder agilmente as necessidades dos pacientes.
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O enfermeiro gestor assume também um papel fundamental na promog¢ao de um
funcionamento saudavel e colaboragdo entre todos os profissionais. A enfermeira gestora
do local de estagio sempre teve a atencdo de ouvir os enfermeiros das diversas
especialidades dentro da UCC e dar resposta atempada as suas necessidades, reunindo
varias vezes com todos os profissionais para discutirem e analisarem aspetos positivos e
negativos do seu trabalho e para se inteirar das necessidades da equipa. Para nos foi, sem
davida, um exemplo para o nosso futuro enquanto enfermeiros especialistas, pois
mostrou-nos a importancia de uma boa gestdo para assim termos uma equipa unida,
saudavel e satisfeita.

Concluindo, o EE com fungdes na area da gestdo deve ser detentor de
competéncias técnicas e humanas, deve ser pratico e eficiente e centrar os seus servicos
numa légica de procura continua da qualidade, mas também ser detentor da sensibilidade
necessaria para compreender o verdadeiro significado da intervengdo paliativa na pratica

de cuidados.

2.1.3. Desenvolvimento das aprendizagens profissionais

A crescente necessidade de aposta em CP torna imperioso o investimento em
formag¢ao mais diferenciada nesta area, no sentido de melhorar a organizagao e qualidade
dos cuidados prestados a pessoas em fim de vida e a sua familia (Portugal, 2004). Na
verdade, a formagdo em CP permite aos enfermeiros desenvolverem habilidades e
competéncias tedricas e praticas, fundamentais para a tomada de decisdo em situagdes
clinicas complexas e para uma pratica clinica baseada na evidéncia cientifica,
acompanhando sempre a pessoa doente/familia durante todo o processo de doenca.

Contudo, a formacao em CP ainda ¢ deficitaria e apontada como um fator critico
no desenvolvimento das equipas de CP, pelo que, segundo o Plano Estratégico para o
Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos (PEDCP) 2023/2024 siao necessarios
programas estruturados de educagdo na formagdo de todos os profissionais de CP, no
sentido de obterem treino diferenciado e adequado para exercer as suas formacdes de
forma competente (Silva et al, 2023).

O nivel de formagdo ndo ¢ igualitario para todos, pois depende da frequéncia e
intensidade do contacto por parte dos profissionais com doentes paliativos. Assim, o

PEDCP (2023/2024) define trés niveis de formacdo em CP: formagdo basica ou pré-
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graduada (nivel A), formagdo pos-graduada ou intermédia (nivel B) e formagdo pos-
graduada ou avangada (nivel C) (idem).

A formacao de nivel A ¢ destinada a alunos e profissionais da area da saude e
social, onde devem ser abordados os temas gerais sobre os principios basicos dos CP, no
sentido de promover o conhecimento generalizado nesta area. A formagao de nivel B ¢
dirigida a profissionais que estdo envolvidos em CP, mas ndo sdo o foco principal do seu
trabalho, devendo ser integrados em programas de formagao intermédia em CP. No nivel
C a formagdo ¢ uma formacao continua, destinada a profissionais que exercem fungdes
em servigos cuja atividade principal ¢ a prestacdo de CP, com o intuito de criar programas
de formacao especificos para os diversos profissionais de saude (idem).

Sustentados nestes pressupostos ¢ na unidade de competéncia comum do EE, que
orienta para a sua responsabilidade como facilitador da aprendizagem bem como
desempenhando o papel de formador em contexto de trabalho (Regulamento n.°
140/2019, 2019), delineamos como objetivo geral: desenvolver competéncias na area da
formagao no ambito dos CP.

A ESCP, como mencionado anteriormente, tem um plano de formagao anual em
vigor, que abrange varios temas direcionados para o cuidar em CP e engloba diferentes
intervenientes no processo. Durante o ENP, ndo assistimos nem colaboramos em
formacgdes realizadas no contexto de cumprimento desse plano de formagao.

Contudo, ap6s o levantamento de necessidades junto dos profissionais de satde
da equipa, planeamos uma a¢do de formacao sobre a DAV/TV/PCS (Apéndice B), com
o intuito de partilhar conhecimento tedrico e refletir sobre as praticas dos enfermeiros e a
sua uniformiza¢do, neste ambito. Devido a auséncia prolongada da enfermeira
orientadora de estagio por questdes de saude, ndo foi possivel concretizar a sua realizagdo
durante o ENP, pelo que a atividade de formagao sera realizada numa data a definir apos
0 seu regresso a atividade laboral.

Ainda sobre esta tematica, foi elaborado um guia informativo para ser entregue
pelos enfermeiros em consulta/domicilios aos utentes e familias, no sentido de promover
a curiosidade e adesdo dos mesmos, através da facilitacdo da aquisicdo de conhecimentos
basicos (Apéndice C).

Durante o ENP, verificAmos que no inicio da utilizagao de selos transdérmicos, os
utentes/familia/cuidadores apresentavam algumas davidas e dificuldades na sua
utilizagdo, pelo que consideramos importante a elaboragdo de um guia informativo sobre

a Terapéutica Transdérmica (TD) a ser entregue pelos enfermeiros, aquando da primeira
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consulta ou visita ao domicilio (Apéndice D). Visto que, a nossa intervencao enquanto
enfermeiros especialistas inclui a capacitacdo tanto dos utentes como das suas familias,
procuramos suprir essas lacunas de informacado identificadas através da elaboragdo do
panfleto.

Ao longos das semanas de estagio tivemos o privilégio de participar numa das
formagdes semanais da equipa da UCC sobre Alimentacdo e Saude Mental.
Consideramos estas formagdes entre equipa cruciais pois permitem a partilha e
transmissao de conhecimentos das diversas areas de atuacdo de cada um e permitem a
aquisicdo de conhecimentos sustentados nas mais atuais evidéncias.

Durante o ENP foi possivel perceber a importancia dos varios elementos da
equipa, pois tém niveis de formacao diferentes, formagao em diferentes areas, pelo que,
¢ essencial a partilha desses conhecimentos entre todos em prol do crescimento de cada
um ¢ da prestacdo de cuidados diferenciada e de qualidade. Desta forma, € necessario
estarmos atentos e fazer um levantamento das necessidades formativas dentro da equipa
para conseguirmos dar resposta as mesmas e para permitir o desenvolvimento e a
aquisicdo de varias competéncias e conhecimentos nas diversas areas.

O ser humano e o conhecimento cientifico encontram-se em constante evolucao,
pelo que ¢ fundamental os enfermeiros atualizarem os seus conhecimentos e praticas no
sentido de prestarem cuidados seguros e de qualidade a pessoa em fim de vida. Como
refere Pinto (2015), o enfermeiro deve ser um profissional atento, reflexivo e critico, que
valoriza a sua formacdo continua no sentido de atualizar e expandir os seus
conhecimentos.

Concluindo, a formacdo em CP implica abertura e disponibilidade em aprender,
no sentido de assegurar a formagao cientifica, técnica, humana e cultural dos profissionais
de saude, habilitando-os, assim, para uma prestacdo de servigos humanizados e
especializados aos doentes em fim de vida e as familias, proporcionando-lhes a maxima

qualidade de vida e a preservacao da dignidade humana.
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2.2. COMPETENCIAS ESPECIFICAS DO ENFERMEIRO ESPECIALISTA EM
ENFERMAGEM MEDICO-CIRURGICA NA AREA DE ENFERMAGEM A
PESSOA EM SITUACAO PALIATIVA

Os CP intervém no sofrimento de pessoas com doengas graves, incuraveis e/ou
em fim de vida, baseando a sua interven¢do num rigoroso controlo sintomatico, numa
comunica¢do adequada, no apoio a familia e no luto e no trabalho em equipa. A nossa

reflexdo atravessa e sustenta-se nestes quatro pilares.

2.2.1. Controlo de Sintomas

As doengas cronicas, progressivas e/ou incuraveis, estdo associadas a presenga de
multiplos sintomas que acarretam grande sofrimento para o doente e sua familia, e uma
alteracdo na qualidade de vida dos mesmos. Desta forma, ¢ necessario um bom controlo
sintomatico, sendo o foco principal dos cuidados promover, tanto quanto possivel e até
ao fim, o conforto, o bem-estar e a qualidade de vida do doente/familia (Barbosa et al.,
2016).

A dor ndo ¢ so fisica, pelo que os profissionais de saude devem estar sempre
atentos a dor total, ou seja, ter em conta as suas dimensdes psicossociais, emocionais €
espirituais, para conseguirem prestar cuidados individualizados e holisticos e
proporcionar a maxima qualidade de vida.

Em CP, a identificagdo de sinais e sintomas de sofrimentos, bem como o seu
controlo representa um dos instrumentos basicos e ¢ entendido como uma prioridade para
os profissionais de saude. Este consiste em saber reconhecer, avaliar e tratar
adequadamente os multiplos sintomas que surgem e que tém repercussdes diretas sobre o
bem-estar do utente (Neto, 2020).

Assim, para um controlo sintomdtico correto ¢ primordial uma avaliacdo e
caraterizacgdo rigorosa dos sintomas (localizagcdo, duracdo, intensidade, tipo, frequéncia,
fatores desencadeantes e de alivio, sintomas associados, impacto nas atividades diarias,
impacto emocional no utente) para, assim, ser possivel instituir as medidas
farmacoldgicas ou ndo farmacologicas mais adequadas a cada utente e monitorizar a

evolugdo dos mesmos (Freire, 2017).
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Como sublinha Neto (2020), a implementacao de protocolos de abordagem
sintomdtica, a elaboracdo de um plano de cuidados individualizado adequado as
necessidades do utente/familia e a monitorizagao da evolugdo dos sintomas sdo principios
validos para a pratica de agdes paliativas basicas e especializadas.

O controlo sintomatico representa um desafio para os profissionais de saude, uma
vez que o tratamento envolve toda a multidimensionalidade do doente e todos os sintomas
sdo vivenciados de forma diferente por cada um, pois cada ser humano ¢ um ser inico
com valores, crencas e necessidades individuais (Twycross, 2003). Por outro lado, com a
progressao da doenga os sintomas tendem a aumentar de intensidade e ai, o desafio ¢
grande, até ser possivel uma gestdo adequada dos mesmos até se manifesterem num
estado confortavel para o utente e familia.

Para facilitar este processo, ¢ fundamental existir um trabalho de equipa, onde
todos discutem e definem de forma clara os objetivos dos cuidados de acordo com as
necessidades do doente/familia durante o todo o decurso de doenga (Montez, 2021).

Entendendo o sintoma como uma doenca em si mesmo, que pde em causa a
integridade e dignidade da pessoa e determina a sua grandiosidade na perspetiva do
cuidar, foi definido como objetivo central deste estagio, o desenvolvimento de
competéncias no controlo de sintomas a PSP. Como objetivos especificos definimos:
aprofundar conhecimentos no controlo sintomatico € na sua prevencdo e desenvolver
competéncias na identifica¢do de sintomas.

No decurso do ENP foi notorio o controlo sintomatico como um dos grandes focos
de atencdo da ESCP, pelo que procuramos adquirir mais conhecimentos tedricos e
observar as intervencgdes da equipa neste dominio de cuidados. No entanto, sentimos que
ainda ¢ uma drea que carece de um maior investimento da nossa parte, pelo que
continuaremos a procurar alcangar mais conhecimentos e situacdes de cuidados para,
assim, prestarmos cuidados adequados as necessidades dos utentes/familia/cuidador.

A nossa experiéncia neste estagio foi bastante enriquecedora, uma vez que
tivemos o privilégio de contactar com doentes com necessidades complexas de diversas
faixas etarias, com multiplas patologias e comorbilidades, como doenga oncolégica,
deméncias, doencas neuromusculares e cardiacas.

Segundo Pereira (2010), o enfermeiro devera ser capaz de, no ambito da sua
atuacdo, identificar sintomas que a pessoa apresenta, planear e implementar as
intervengdes mais adequadas e avaliar o resultado dessas mesmas intervengdes. Neste

sentido, ao longo do estdgio procuramos estar atentos ao doente e identificar os seus
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sintomas, no sentido de podermos atuar precocemente e, desta forma, diminuir a sua
angustia emocional e existencial e melhorar o seu bem-estar e proporcionar-lhe qualidade
de vida.

No que diz respeito ao controlo sintomatico, como referido anteriormente, o mais
importante ¢ a avaliagdo correta dos sintomas e a posterior monitorizagao da evolugao
dos mesmos. Neste sentido, a equipa, num primeiro contacto com o utente, realiza uma
avaliacdo inicial onde faz o levantamento das necessidades para posteriormente definir
um Plano Individualizado de Cuidados (PIC). Para monitorizar a evolugao sintomatica,
realiza visitas didrias ou contacto telefonico apds alguma alteragdo terapéutica. Para
garantir o acesso a toda a informagao e a continuidade de cuidados, sdo efetuados registos
informaticos no SClinico através de notas gerais e uso de escalas.

A utilizagdo de escalas parametrizadas, validadas e adequadas, tem extrema
importancia para um correto diagnostico, avaliacdo e monitorizagdo dos sintomas (Freire,
2017) e para a determinagdo e avaliacdo das intervencdes que os profissionais de saude
definem para o utente/familia (Pimenta et al., 2000).

A dor ¢ um sintoma subjetivo que deve ser avaliado e valorizado como o quinto
sinal vital (OE, 2008), pelo que o controlo da mesma representa um direito dos pacientes,
mas também um dever para os profissionais de saude, pelo que tém ao seu dispor diversas
escalas de avaliacao. Nesta linha de pensamento, a equipa utiliza diferentes escalas para
uma correta avaliagdo e monitorizagdo dos sintomas face ao plano executado. As escalas
utilizadas sdo a escala numérica ou qualitativa da dor, Edmonton Symptom Assessment
Scale (ESAS) e a Palliative Performance Scale (PPS).

O delineamento do plano terapéutico funciona como uma atitude preventiva, onde
a equipa, médico e enfermeiro, define em conjunto as intervengdes para permitir uma
prestacdo de cuidados ajustada e individualizada e realiza ajustes terapéuticos com o
intuito de garantir a estabilidade do quadro sintomatico. A monitorizagdo diaria do estado
clinico do paciente ¢ importante para se assegurar um controlo sintoméatico precoce e
atempado e, assim, evitar exacerbacdo de sintomas, quer em sintomas ja existentes ou
novos sintomas, para evitar o desconforto do utente.

Durante o ENP, tivemos a oportunidade de intervir, conjuntamente com a equipa,
na realizacdo do PIC, o que foi benéfico para nds pois permitiu-nos perceber a real
importancia do “antecipar” em CP. A equipa tinha sempre o cuidado de prever, identificar
e antecipar problemas ou as potenciais complicagdes da doenca e da sua evolugdo. Foi

notdria a preocupacdo e o cuidado de toda a equipa em explicar, negociar e discutir com
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o utente/familia/cuidador todas as interven¢des instituidas no PIC. Na maioria das vezes
esta ndo ¢ a realidade, no entanto em CP esta atitude reduz o impacto psicoloégico das
nossas intervencdes terapéuticas, potencia uma maior adesdo ao plano terapéutico e
promove o estabelecimento de uma relacdo de confianga entre o profissional. Neste
sentido, sempre que possivel, tentamos participar na inclusdo do utente/familia/cuidador
no processo de decisdo terapéutica, fazendo com que estes se sentissem respeitados,
auténomos e capazes de tomar decisdes. O controlo de sintomas ¢ sem duvida desafiante
para os profissionais de saude, contudo, a equipa luta, diariamente, para conseguir
diminuir o sofrimento do paciente e proporcionar-lhe conforto. Aqui posso relatar o caso
do Sr. R com diagndstico de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), acompanhado pela
equipa ha algum tempo. Com a evolu¢ao da doenga, iniciou estases gastricas recorrentes
com algumas nauseas e obstipacdo associadas, mas com o apoio da equipa através de
visitas praticamente didrias e com os ajustes terapéuticos realizados, o utente comecou a
apresentar melhorias, conseguindo tolerar a totalidade das refeigdes administradas por
Gastrostomia Percutanea Endoscopica (PEG). Outra situagdo, na qual ndo estive presente,
mas foi relatado pela orientadora de estagio, foi a situa¢do do Sr. A, com diagnostico de
adenocarcinoma do c6lon com metastizacdo, que apresentava ligeira dispneia a pequenos
esfor¢os. No entanto, a dispneia exacerbou e mesmo com a medicagao prescrita ndo sentia
melhorias, pelo que a enfermeira gestora com ajustes terapéuticos como a perfusdo de
midazolam e morfina conseguiu dar conforto a este doente, que acabou por morrer de
forma tranquila e digna, no leito da sua casa como assim desejava. Nestes casos, € em
muitos outros, reconhece-se o esforco de toda a equipa que diariamente acompanhou o
doente até apresentar os sintomas controlados e, sao estas situa¢des que enchem o coragao
dos profissionais de satde, por melhorarem o conforto e tranquilizarem os familiares que
emocionalmente estdo a softrer.

O contacto com a equipa durante o estdgio permitiu-nos tomar consciéncia da
importancia de estarmos atentos aos detalhes no que diz respeito ao controlo sintomatico.
A integracdao do utente/familia/cuidador no PIC é uma constante nesta equipa e ¢, sem
davida, uma aprendizagem que vamos tentar levar para o dia-a-dia da nossa pratica
profissional.

Finalizando, durante o processo de prestacao de cuidados a PSP e sua familia,
apesar de ser uma area ainda com algumas dificuldades e de constante aprendizagem,
sentimos que desenvolvemos uma variedade de competéncias como, intervir junto do

utente/familia/cuidador, identificar sintomas, definir um plano de intervencdo em
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conjunto com a equipa multidisciplinar, reavaliar as intervengdes e medidas terapéuticas

realizadas e refletir ¢ analisar situagdes criticas.

2.2.2. Comunicac¢ao, Apoio a Familia/Luto e Trabalho em Equipa

A comunicagdo “é uma atividade humana basica (...) E o elemento basico da vida
social a partir da qual se constituem e legitimam as relagdes sociais, o saber disponivel
nas interacdes e o processo de socializagao que gera as identidades individuais.” (Pereira,
2008, p.49).

Em CP a comunica¢do constitui um pilar fundamental para a prestacdo de
cuidados, uma vez que funciona como uma estratégia terapéutica de interven¢do no
sofrimento e controlo de sintomas associados a doenca avangada e terminal (Barbosa et
al., 2016). Uma boa comunicagdo reduz o isolamento do doente e diminui a incerteza e
os medos, aumenta a sua capacidade de adaptagdo e favorece a realizagdo de objetivos
conjuntos em relacdo a terapia e cuidados.

A comunicagdo vai muito para além das palavras, pois a comunica¢io ndo-verbal,
como a escuta ativa, o toque, a postura e expressao facil e o tom de voz, representa uma
medida terapéutica eficiente, sobretudo em doentes em fim de vida (Andrade et al., 2013).
Durante o estagio procuramos estabelecer esta comunicagdo nao verbal com os utentes,
até porque tivemos alguns que ndo falavam ou em estado vegetativo, mas, sempre tendo
em atencao a disponibilidade dos mesmos para o toque, por exemplo, pois nem todas as
pessoas gostam ou reagem da mesma forma ao toque por parte de outra pessoa.

Comunicar eficazmente requer o uso de estratégias que permitam ao profissional
de saude estabelecer uma relacdo empatica e de confianga com o utente/familia/cuidador
para, assim, conseguir conhecé-los, entender as suas necessidades, os seus medos e
preocupacoes e ajuda-los a encarar a doenga e a morte da melhor forma possivel. O
estabelecimento de uma relacdo terapéutica entre esta triade ¢ fundamental, na medida
em que permite a abertura a um espago de expressdo e exploracdo dos sentimentos e
emogdes das reais necessidades, vontades e opinides da pessoa doente e dos seus
familiares (Twycross, 2003).

Para tal, ¢ fundamental o utente/familia/cuidador olhar para o profissional de
saide como um suporte emocional e técnico, capaz de prestar cuidados de saude

individualizados e humanizados, tendo em conta o seu conforto e bem-estar. Desta forma,
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o profissional deve estar munido de competéncias e habilidades que lhes permita
estabelecer uma comunicacdo eficaz com o utente e familia e adaptar-se a cada situagao
(Alvarenga, 2008), tendo sempre em consideracdo o doente como um ser Unico e
particular.

No nosso quotidiano, comunicamos com varios utentes/familias/cuidadores, o que
representa um desafio didrio, no entanto, quando falamos em comunicar num contexto de
fim de vida ainda apresentamos muitas insegurangas e, por isso, sabemos que ainda temos
um caminho a percorrer no desenvolvimento de competéncias e habilidades nesta area.
Contudo, integrar a ESDCP e colaborar com a mesma ao longo destas semanas, foi basilar
para iniciar o nosso percurso nesta area. Observar atentamente os profissionais, perceber
as estratégias comunicacionais que utilizam e perceber as atitudes corretas a adotar para
comunicar com a PSP e sua familia/cuidador, foi sem divida uma mais-valia para o nosso
percurso profissional enquanto enfermeiras especialistas em EPSP.

Ao longo do estagio, foram diversas as situagdes que nos permitiram desenvolver
habilidades comunicacionais, onde em cada momento procuramos estabelecer uma
comunicacdo adequada junto do utente/familia/cuidador, atendendo sempre as suas
necessidades, com o intuito de minimizar sentimentos € emog¢des negativas, como
isolamento e abandono e, proporcionar o alivio do sofrimento e melhoria da qualidade de
vida.

Existiram varios momentos onde sentimos dificuldade em comunicar com os
utentes, uma vez que alguns apresentavam afasia/alteracdo da fala e outros com alteracao
do estado de consciéncia/delirium. Nestas situacdes, procuramos obter informagao junto
da familia. Relembro o Sr. D, com diagnoéstico de ELA, com afasia, apenas comunicava
por gestos e através da escrita, no entanto uma escrita muito precaria e por vezes de dificil
leitura, o que tornava a comunicag¢ao dificil e desafiante. Este caso e muitos mais, foram
sem duvida casos desafiantes, o que nos causou muitas vezes frustragdo por ndo os
entender e sabemos que para eles também era frustrante pois querer falar e nao conseguir
era muito dificil, pelo que procuramos dar sempre o nosso melhor junto dos mesmos e
arranjar estratégias facilitadoras. Em relagdo ao caso exposto anteriormente, da D.M.J,
como referido era uma senhora muito reservada, maior parte das vezes tentava
“despachar-nos” sem querer ouvir o que tinhamos para lhe dizer, o que dificultou muito
a nossa comunicacdo. Temos consciéncia que o estabelecimento de uma relagdo

terapéutica com a mesma foi dificil, apesar de considerarmos que ao longo das nossas
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visitas fomos conseguindo mais abertura e confianca da sua parte, o que consideramos
uma pequena vitoria.

Em CP ha situagdes que requerem uma gestao complexa de comunicacdo, como
a comunicagdo de mas noticias, sendo uma das tarefas mais desafiantes para os
profissionais de saude, pois requer clareza e assertividade, uma vez que aquilo que ¢
verbalizado nem sempre ¢ interpretado da forma mais correta, o que se traduz num
processo dificil (Querido et al.,2016).

A forma como a ma noticia ¢ transmitida influencia o processo de aceitagdo ¢ a
vivéncia do utente/familia/cuidador. Na verdade, se esta transmissdo for feita de forma
errada pode comprometer a qualidade dos cuidados e sujeitar os utentes e
familiares/cuidadores a um sofrimento mental e/ou fisico excessivo (Trincdo, 2009).
Assim, cabe ao profissional desenvolver competéncias e habilidades especificas na
transmissdo de mas noticias e estratégias de protecdo para possiveis consequéncias
emocionais.

Ao longo das semanas de estagio foram vérios os momentos onde mas noticias
foram transmitidas. Recordamos duas situagdes onde foi transmitido a familia que o seu
familiar se encontrava em ultimos dias/horas de vida, onde observamos duas reagdes por
parte da familia muito diferentes. Numa situag¢do a esposa reagiu chorosa e com alguma
revolta e noutra situagdo a filha reagiu de forma calma e tranquila, referindo que apenas
queria que a mae partisse em paz. De facto, € necessario possuirmos capacidades e
competéncias para transmitir estas noticias, pois exige clareza, empatia e sensibilidade
por parte do profissional, pelo que consideramos importante a observacao da enfermeira
gestora nestas situagdes ao longo das semanas de estagio.

As conferéncias familiares representam uma estratégia de facilitagdo para a
comunicagdo entre os varios elementos, onde ¢ possivel gerir conflitos, preparar para a
perda, avaliar as necessidades e expectativas irrealistas, conhecer e definir estratégias de
coping dos utentes/familia/cuidador, compreender os desejos relativamente aos cuidados
e tratamentos em fim de vida, lugar da morte, antecipar e planear decisoes dificeis para
gerir a proximidade da morte e explorar dificuldades de comunicagao (Feiteira, 2017).

Ao longo do acompanhamento de vérias familias fomos realizando a conferéncia
familiar no domicilio, com o intuito de esclarecer junto da familia o estado clinico do
doente, esclarecer duvidas e ajudar a familia na organizagdo de cuidados.

Em CP para além da pessoa doente, a sua familia/cuidador representa também um

foco de cuidados para toda a equipa. Na verdade, a crise que o sofrimento em CP
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representa, atinge nao sé a pessoa doente como todos aqueles com quem ele convive e
que lhe estdo afetivamente ligados, pois como nos diz Abejas & Duarte (2021), o
diagnéstico de uma doenca cronica e/ou avangada “(...) pode ter um impacto devastador
na vida da pessoa doente e dos seus familiares, ndo so pela presenga de sintomas fisicos
severos, mas também por diversas dificuldades de ordem emocional, social e espiritual.”
(p-11).

Esta nova realidade gera sofrimento, medos, preocupagdes e sentimentos de
insegurancga, incerteza ¢ vulnerabilidade na familia/cuidador (Oliveira, 2019), uma vez
que sao confrontados com um processo de doenca fisica e emocionalmente desgastante,
tendo de assistir a uma degradagdo do estado geral do seu familiar e de lidar com
sucessivas perdas (Pereira, 2010). Nestas situagdes de doenga grave e/ou incuravel, o
grupo familiar pode deparar-se com uma panoplia de problematicas do foro emocional,
espiritual, social e/ou financeiro, vendo-se obrigado a adaptar-se as situagdes
constrangedoras e stressantes causadas pelo diagndstico, pela doenga e pelo prognostico.

Por este motivo, o apoio a familia constitui um dos pilares fundamentais dos CP,
onde a familia ¢ alvo de intervengao por parte dos profissionais de satde, juntamente com
o utente, acompanhando-os desde o diagnéstico, o que ird permitir avaliar as suas
necessidades e prepara-los para a perda do ente querido e apoia-los no luto.

Assim, ¢ fundamental os profissionais de satide prestarem aten¢ado a varios aspetos
importantes no apoio a familia, tais como, prestar informacdo clara, concisa, realista e
honesta; estabelecer relacdo de confianca capaz de demonstrar que estdo a assegurar os
melhores cuidados ao seu ente querido; mostrar disponibilidade e apoio emocional;
proporcionar aos familiares momentos para estarem com o doente; permitir a familia a
possibilidade de participar nos cuidados e privilegiar momentos de partilha, expressdo de
sentimentos, perdao e de reparagdo de relagdes e por fim, promover esperangas realistas
e apoio na espiritualidade (Aparicio, 2008 citado por Meixedo, 2013).

Ter um familiar com doenca avancada, incuravel e/ou em fim de vida, exige uma
adaptagdo da familia a uma maior dependéncia e a aproximacao da finitude, o que causa
davidas, medos e insegurangas no seio familiar. Neste sentido, cabe aos profissionais de
saude, estarem atentos aos sinais de cansaco ou exaustdo e estabelecer uma relacao de
confianca para conseguir ajudar o cuidador a ultrapassar essas dificuldades o melhor
possivel.

Durante o nosso percurso, foi notéria a preocupag¢do de toda a equipa em

identificar precocemente e intervir em situacdes de exaustdo do cuidador e nestes casos,
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em equipa multidisciplinar, incluindo o utente e familia/cuidador, sao discutidas algumas
solugdes que lhes permitam dar algum descanso. A articulagdo com outros profissionais
como assistente social, psicdlogo, assistente espiritual, entre outros, a apresentacdo de
alternativas de apoio como equipas de enfermagem ao domicilio, Unidades de Cuidados
Paliativos ou referenciagdo para Unidades de Cuidados Continuados, sdo intervengoes
que fazem parte do PIC a PSP e sua familia/cuidador.

Foi possivel ao longo destas semanas identificar a exaustdo e cansago por parte da
familia/cuidadores e, apesar de todas as op¢des dadas para lhes permitir algum descanso,
todas recusaram esse apoio, manifestando vontade de cuidar do seu familiar até a sua
morte. Nestes casos, foi sempre pedida a colaboracdo da psicéloga da equipa, para
conseguir prestar algum apoio emocional a estas familias e ajuda-las a lidar com o seu
sofrimento.

Foi durante as visitas domiciliarias que percebemos que apesar dos ensinos
realizados, alguns utentes/familiares/cuidadores apresentam dificuldades, na maioria das
vezes, na gestdo do regime terapéutico. A ESDCP fornece o contacto telefonico e
eletronico no sentido de os mesmos poderem esclarecer qualquer tipo de divida que lhes
possa surgir, no entanto, achamos pertinente a realizagdo de panfletos para auxiliar o
utente/familia/cuidador sobre questdes acerca da utilizagdo da TD.

O apoio 4 familia em CP ¢ realizado desde o momento do diagnoéstico, durante o
processo de doencga e no luto, sendo fundamental para prevenir complicagdes no luto e
honrar a dignidade humana nos momentos de maior fragilidade e vulnerabilidade.
Relativamente ao apoio a familia no luto, a ESDCP realiza este apoio, sempre que
possivel de forma presencial, cerca de quinze dias apos o falecimento do familiar. Durante
o estagio, tivemos a oportunidade de observar a enfermeira gestora a prestar apoio no
luto, o que consideramos ter sido um momento de aprendizagem, mas tomamos
consciéncia que ainda ¢ uma area de formacdo a investir, pois ainda ndo temos as
competéncias e habilidades necessarias para prestar este apoio.

Como podemos constatar, em CP o trabalho em equipa ¢ umas das caracteristicas
essenciais para um funcionamento e atuacdo de exceléncia. A multidimensionalidade e
complexidade dos problemas dos pacientes cronicos e/ou terminais, exige uma equipa
que trabalhe em conjunto em prol do mesmo objetivo: promover a qualidade de vida e
diminuir o sofrimento.

De acordo com Twycross (2003), esta equipa deve ser constituida por um médico,

um enfermeiro e um assistente social, sendo estes os elementos basicos. No entanto,
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muitas vezes ¢ de extrema importancia a colaboracao de outros profissionais de acordo
com as necessidades fisicas, psicoldgicas, emocionais e espirituais especificas do
utente/familia/cuidador. A constituicdo da equipa por varios elementos das mais diversas
areas permite a acessibilidade a cuidados holisticos e individualizados, centrados nas reais
necessidades do utente/familia/cuidador, onde cada profissional, em complementaridade,
dispde a sua maxima competéncia.

Estes elementos t€ém como finalidade o bem-estar total do doente e sua
familia/cuidador pelo que a equipa deve enfatizar a vida, promover a esperanga realista e
ajudar a pessoa a encontrar um sentido para a vida, aumentando a qualidade de vida e
maximizando o conforto (Nunes et al, 2018).

Todas as decisdes e intervengdes junto do utente e da sua familia/cuidador devem
ser tomadas multidisciplinarmente, orientadas para as reais necessidades daqueles a quem
sdo prestados cuidados. Na verdade, este trabalho em conjunto confere uma abordagem
personalizada, uma vez que a constituicdo da equipa por varios elementos com
especialidades distintas, permite uma prestagdo de cuidados coordenados, capazes de
abordar todas as dimensdes do utente/familia/cuidador.

Ao longo deste estdgio, conseguimos identificar as dindmicas de trabalho em
equipa, observar a forma como os seus elementos se interrelacionam e se articulam entre
si e entre as outras areas profissionais e, foi possivel desenvolver pensamento critico e
reflexivo nas tomadas de decisdo, uma vez que a equipa sempre fez questdo de nos
integrar nesse sentido. Foi um privilégio fazer parte integrante da ESCP, pois esta equipa
¢ um exemplo de trabalho a seguir, onde predomina a dedicagdo, esforco e empenho,
rodeada de profissionais com qualidades positivas e inspirados a fazer o melhor pelos
seus pacientes todos os dias.

Concluindo, a comunicac¢do, o apoio & familia e o trabalho em equipa juntos
desempenham um papel essencial nos CP, pois contribuem para uma abordagem integral
e humanizada e prestar cuidados de qualidade, centrados na dignidade e bem-estar da PSP

e da sua familia/cuidador.
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CAPITULO 3 - DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE NA PESSOA COM
DEMENCIA: CONHECIMENTOS E PRATICAS DOS ENFERMEIROS DE
CUIDADOS DE SAUDE PRIMARIOS — UM ESTUDO DESCRITIVO

3.1. DA PROBLEMATICA AOS OBJETIVOS DE ESTUDO

Decorrendo das abordagens a alguns elementos da equipa, da nossa observagao e
pertinéncia da tematica, conjugados com o interesse em desenvolver competéncias no
ambito da investigacao, optamos por estudar a aplicacao da DAV a pessoa com deméncia.

A deméncia representa uma doenca cuja prevaléncia tem vindo a crescer com o
envelhecimento da populagdo, pelo que é considerada uma grande problematica para a
saude publica atualmente (Pereira, 2011). A palavra “deméncia” deriva do latim “de”
(sem) mais “mens” (mente) e caracteriza-se pela deterioragdo das fungdes cognitivas
como a memoria, pensamento, julgamento e processamento da informagdo, funcionais e
emocionais, tendo repercussdes no funcionamento social e profissional da pessoa afetada
(Lagarto et al., 2014; Jankovic et al., 2012).

No caso da deméncia, sendo uma doenca progressiva, ¢ importante os
profissionais de saude, os cuidadores e a sociedade em geral comprometerem-se a
respeitar os direitos humanos, a promover a autonomia e a personalizacao dos cuidados,
garantindo que recebem cuidados compassivos e respeitosos, que honrem a identidade e
autonomia da pessoa e o seu valor como seres humanos. Independentemente da doenca,
¢ essencial respeitar a dignidade e identidade da pessoa doente (Pereira, 2013; Branco,
2019).

O desenvolvimento cientifico e a sofisticagdo tecnologica que se tem observado
ao longo do século XX e XXI, implicaram uma mudanca na ética médica tradicional,
exigindo da parte dos médicos e enfermeiros intervencdes cientificas devidamente
esclarecidas e validadas pelo doente (Branco, 2019). Esta evolugdo tornou urgente o
exercicio de uma ética centrada na dignidade da pessoa e no respeito pelas suas escolhas
autobnomas.

Autonomia ¢ “o poder de independéncia (autodeterminacdo) exercido pela
pessoa.” que “(...) pressupde capacidade de agir, o que significa a capacidade para o
exercicio dos seus direitos (...)” (Neves & Pacheco, 2004, p. 238). No que diz respeito a
pratica clinica, aos utentes ¢ devido, pelo profissional, respeito pelos “direitos

fundamentais do homem e do cidadao, particularmente o da autodeterminagdo.” (idem).
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Este principio ético da autonomia significa que o doente tem direito a tomar decisdes
relativamente aos cuidados prestados e de os recusar, baseado nos seus valores e crencas,
desprovidos de qualquer coacdo ou manipulagao.

Para que o doente seja autonomo nas suas decisdes ¢ necessario que o profissional
de saude lhe transmita todas as informacgdes necessarias para poder decidir de forma livre,
mas esclarecida. De acordo com o Artigo 6° da Declaracdo Universal da Bioética e
Direitos Humanos, “Qualquer intervencao médica preventiva, diagnostica e terapéutica
s0 deve ser realizada com consentimento prévio, livre e esclarecido do individuo
envolvido, baseado em informacdao adequada.” (Portugal, 2006, pag.6), pelo que ¢
fundamental o profissional certificar-se se o doente esta devidamente informado com o
intuito de garantir se o consentimento foi realmente esclarecido.

Desta forma, ¢ fundamental o estabelecimento de uma comunicagao verdadeira e
sincera com o doente/familia e de uma relagdo empatica e honesta, no sentido de os
informar de forma clara sobre o prognostico e, por conseguinte, identificar necessidades,
medos e duvidas, ajudando-os a encarar e aceitar a doenca e tudo o que dela pode advir,
envolvendo-os no processo de tomada de decisao.

Como referido anteriormente, a deméncia ¢ uma doenga progressiva na qual a
pessoa doente tende a perder as suas capacidades funcionais e cognitivas. Neste sentido,
de forma a garantir a sua autonomia na tomada de decisdo quanto aos seus cuidados de
saiide ¢ importante a mesma manifestar as suas vontades ainda numa fase inicial da
doenca, enquanto ¢ capaz refletir e decidir, de forma consciente e informada.

A DAV consiste num documento legal que permite a pessoa decidir previamente
sobre os seus cuidados de saude e tratamentos para o caso de, no futuro, ndo conseguir
tomar essas decisdes por si mesma, garantindo que os seus valores e desejos sejam
respeitados e cumpridos, mesmo na auséncia de capacidade para comunicar diretamente
(Moreira, 2023).

Desta forma, a formalizacao da DAV por pessoas com diagndstico de deméncia,
numa fase em que cognitivamente ainda podem decidir sobre desejos futuros em termos
de cuidados, é particularmente importante, uma vez que a progressao da doenca pode
comprometer seriamente a capacidade de comunicacdo e de tomar decisdes. Pelo que, a
pessoa doente deve ser informada sobre este documento pelos profissionais de satde,
ainda na fase inicial da doenca para que a mesma tome decisdes deliberadas. Assim, a
DAYV ¢ essencial para manter a dignidade e a qualidade de vida da pessoa com deméncia,

a medida que a doenga progride.
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Com o intuito de aprofundar a pertinéncia desta problematica, tendo por base a
pesquisa bibliografica e o feedback dos profissionais de saide da equipa e a nossa
inquietacdo, consideramos a realizacdo de um estudo sobre a DAV na pessoa com
demeéncia, formulando a seguinte questao de investigacao: quais os conhecimentos e as
praticas dos enfermeiros dos cuidados de satide primarios relativamente a aplicacao
da diretiva antecipada de vontade a pessoa com deméncia?

A questao de investigacao € o ponto de partida e central de um estudo cientifico,
pois define o tipo de estudo a realizar e orienta o seu desenho e desenvolvimento, devendo
ser uma pergunta clara e especifica, baseada na revisdo bibliografica, no sentido de
identificar o conhecimento existente sobre a tematica em estudo, ou por outro lado,
explorar a falta de conhecimentos e consequente necessidade de explorar (Fortin, 1999).
Ou seja, a sua fung¢do passa por delimitar o problema a ser investigado, indicar o foco da
pesquisa e, muitas vezes, sugerir 0 método ou abordagem necessdrios para encontrar
respostas.

Com a finalidade de contribuir para a melhoria de cuidados prestados,
promovendo a consciencializagdao dos enfermeiros para a importancia da implementagao
da DAYV, no sentido de manter a autonomia da pessoa com deméncia na tomada de
decisdo quanto aos cuidados de satide que pretende ou ndo receber futuramente, definimos
como objetivo geral: analisar os conhecimentos e as praticas dos enfermeiros de CSP

de uma ULS, relativamente a aplicagdo da DAV a pessoa com deméncia.
Para melhor orientar o nosso estudo tragamos os seguintes objetivos especificos:

e Descrever os conhecimentos e as praticas dos enfermeiros na implementacao da

DAV;

e Estudar a percecdo dos enfermeiros acerca das vantagens da DAV em pessoas

com demeéncia;

e Identificar dificuldades/constrangimentos percebidos pelos enfermeiros na

utilizacdo da DAV em pessoas com deméncia;

e Identificar necessidades formativas sobre DAV e a sua utilizacdo em pessoas com

deméncia.
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3.2. ENQUADRAMENTO DOS CONCEITOS CENTRAIS DO ESTUDO

A atual evolugdo da medicina conduziu a um aumento da esperanga média de vida
da populagdo, ou seja, a um aumento da longevidade. Consequentemente, hd mais
populagdo envelhecida o que representa um grande desafio para a sociedade e para as
politicas de saude, uma vez que, com o avangar da idade existe um risco acrescido de
doenca e naturalmente um aumento da dependéncia e da necessidade de cuidados de
saude (Cerbino et al., 2025). Em Portugal, o envelhecimento geral da populacdo ¢ um
fendmeno que se tem vindo a observar nos ultimos anos, a semelhanga de outros paises
europeus, € sao varios os processos que conduzem ao mesmo, principalmente pela baixa
fecundidade, pelo aumento da esperanga ¢ da longevidade de vida, pela diminuigdo da

taxa de mortalidade e pela emigragdo de jovens e adultos (Moreira, 2022).

3.2.1. Os Cuidados Paliativos na Pessoa com Deméncia

O aumento da longevidade atualmente leva a um aumento da incidéncia de
doencas cronicas que com a idade constituem um fator de risco e maior prevaléncia, como
¢ o caso da deméncia. Na verdade, a prevaléncia da deméncia tem crescido em paralelo
com o envelhecimento da populagao (Pereira, 2011).

A deméncia consiste numa patologia neurodegenerativa, cronica, progressiva e
geralmente irreversivel, na qual a pessoa perde as suas capacidades cognitivas e
funcionais, as capacidades de orientacdo e da linguagem e, ocasionalmente, precedida
pela deterioracdo do controlo emocional, do comportamento social e da personalidade do
individuo (Correia, 2014), o que afeta a capacidade de realizagdo das atividades de vida
diarias, de autocuidado e de adaptag¢do (Chang et al., 2005).

O impacto que a deméncia apresenta difere de pessoa para pessoa, dependendo da
sua personalidade, estilo de vida e das comorbilidades associadas. Tem um grande
impacto fisico, psicologico e econdomico, tanto a nivel pessoal como a nivel familiar.
Apresenta, também, impacto a nivel social, uma vez que a sua prevaléncia e a acrescida
dependéncia que acarreta é uma das principais preocupagdes da satide publica. A medida
que a mesma evolui, ha a necessidade de um maior apoio e de cuidados, sendo uma
preocupacao para os familiares/cuidadores, mas também para os profissionais de satde

(Branco, 2019).
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A deméncia resulta de varias doencas ou lesdes que danificam o cérebro, sendo a
doenca de Alzheimer a forma mais comum, responsavel por 60-70% dos casos. Outras
formas incluem deméncia vascular, deméncia com corpos de Lewy, deméncia
frontotemporal e deméncia pos-acidente vascular cerebral. Também pode ser causada por
infe¢cdes como HIV, uso nocivo de alcool, lesdes cerebrais repetitivas ou deficiéncias
nutricionais. Muitas vezes, diferentes formas de deméncia coexistem, tornando dificil
distinguir entre elas (WHO, 2024).

Segundo a mesma fonte, a deméncia representa, atualmente, a sétima principal
causa de morte e uma das principais causas de incapacidade e dependéncia entre os idosos
em todo o mundo. Estima que em todo o mundo existam 47.5 milhdes de pessoas com
deméncia, nimero que pode atingir os 75.6 milhdes em 2030 e quase triplicar em 2050
para os 135.5 milhdes (idem). Em Portugal, ndo existindo até a data um estudo
epidemioldgico que retrate a real situacdo do problema, podemos ter como referéncia os
dados da Alzheimer Europe que apontam para mais de 193 mil e 500 pessoas com
deméncia (Alzheimer Europe, 2019 citado por Alzheimer Portugal, 2024).

De acordo com a literatura, a deméncia afeta cerca de 5% das pessoas com mais
de 65 anos e 20% das pessoas com mais de 80 anos, sendo mais comum em mulheres do
que em homens. Pode-se afirmar que a incidéncia e a prevaléncia da deméncia aumentam
com a idade, duplicando aproximadamente a cada cinco anos (Erol et al., 2015). No
entanto, ¢ importante lembrar que a deméncia ndo ¢ exclusiva da populacao idosa e pode
ocorrer em qualquer idade.

A deméncia apresenta diversos comportamentos e sintomas, que variam de pessoa
para pessoa, sendo que a forma de se manifestar mais frequente ¢ o défice de memoria, o
que gera frustragdo, dado que compromete a capacidade da pessoa para realizar as
atividades de vida didrias e a sua qualidade de vida. Numa fase mais avancada da doenga,
a pessoa sofre uma variedade de sintomas, como dor, dispneia, agitacdo, anorexia e
caquexia, malnutricdo e desidratacdo, ulceras de pressdo, etc. Todos estes sintomas
causam sofrimento a pessoa doente e a sua familia, devido a toda a sobrecarga que exige
cuidar de uma pessoa com deméncia (Sampson et al., 2018).

Nesta fase, a prioridade ¢ a gestdo de sintomas, pelo que, assumindo a
irreversibilidade do processo de doenga, a atencdo dos profissionais de saude deve
centrar-se em promover o conforto e a dignidade da pessoa doente ¢ melhorar a sua

qualidade de vida (Branco, 2019).
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Dada a filosofia e intervencdo dos CP que se orienta a pessoas com doenca
cronica, progressiva e/ou incuravel com o objetivo de promover bem-estar, conforto e
qualidade de vida, através do alivio do sofrimento psicossocial e espiritual (Barbosa et
al., 2016), estes assumem um papel muito importante num processo de doenga como a
deméncia. Estes cuidados devem ser iniciados o mais precocemente possivel, de forma
integrada aos outros tratamentos, no sentido de assegurarem cuidados humanizados,
assentes na promog¢ao do conforto e bem-estar da pessoa doente e dos familiares.

No entanto, apesar do aumento significativo da deméncia nos ultimos tempos, a
resposta dos CP ainda ¢ muito precaria, devido a dificuldade em reconhecé-la como uma
doenga paliativa, em estabelecer um prognoéstico e suspender terapéuticas invasivas € em
avaliar os sintomas eficazmente, dado os seus sintomas ainda serem vistos como parte
normal do envelhecimento. Por outro lado, a maioria das equipas de CP ainda centralizam
a sua atencdo nas doencas oncoldgicas (Batsch & Mittelman, 2012; Slachevsky et al.,
2016).

Na verdade, a intervencdo precoce dos CP a pessoa com deméncia acarreta
bastantes beneficios tanto para o doente, uma vez que permite controlar os seus sintomas
e aliviar o sofrimento, como para a familia, através do alivio da sobrecarga familiar. Estes
permitem, ainda, prestar cuidados de satde no domicilio, o que diminui o recurso ao
servico de urgéncia e os internamentos hospitalares, consequentemente diminuindo os
gastos em saude (Batsch & Mittelman, 2012; Abreu, 2016).

E neste sentido que Lopez- Tourres et al. (2009) referem que os CP na pessoa com
deméncia tém como objetivos: controlar os sintomas para promover o conforto; escolher
a atitude terap€utica mais adequada perante as patologias concomitantes de acordo com
a progressao da doenga e, por fim, prevenir a sobrecarga da familia/cuidadores.

Concluindo, apesar da resposta escassa dos CP a pessoa com deméncia, o seu
beneficio torna-se inegavel a luz da atual evidéncia cientifica, pois a sua abordagem
multidisciplinar precoce, permite aliviar e controlar os sintomas associados a doenga,
prestar apoio emocional ao doente e familia e permite tragar um plano de cuidados

atempado segundo as crencgas e opinides da pessoa afetada.

3.2.2. Diretiva Antecipada de Vontade na Pessoa com Deméncia

A deméncia, como mencionado anteriormente, ¢ uma doen¢a crénica ¢

progressiva que afeta diversas fungdes cerebrais da pessoa doente, com alteragdes a nivel

56



fisico, emocional e comportamental. Atualmente, esta patologia ainda nao € vista como
uma condig¢do irreversivel e terminal, pelo que as questdes/discussdes sobre o seu final
de vida ainda sdo escassas (Harrison et al., 2019).

Esta condi¢ao limita de forma importante a capacidade de autodeterminacao da
pessoa, o que podera levantar dilemas éticos. Na verdade, a saude e integridade fisica
devem ser pautadas por principios e valores como a autonomia, pois assegura os direitos
e a dignidade da pessoa doente (Dadalto et al., 2021).

Neste sentido, a DAV para a pessoa com deméncia surge como uma tentativa de
resolucao desses dilemas vivenciados pelo doente, familia e equipa de saude e como um
“instrumento” que permite a protecdo da sua dignidade humana e do seu direito a
autonomia e autodeterminagdo (Casella & Moreira, 2017), respeitando a sua vontade
mesmo quando ndo se encontra com capacidades para expressar as suas vontades e
desejos.

A DAYV consiste num documento legal, unilateral e livremente revogavel, através
do qual qualquer pessoa sem anomalias psiquicas, pode manifestar de forma auténoma,
livre e consciente, os cuidados de satide que deseja ou ndo receber (Lei n® 25/2012, 2012).
Esta lei diz-nos que este documento pode ser realizado por cidaddaos maiores de idade,
residentes em Portugal que ndo se encontrem inabilitados e que apresentem numero de
SNS atribuido, de forma gratuita. Neste documento a pessoa pode escolher ser ou ndo ser
submetida a tratamentos de suporte artificial das fungdes vitais, a tratamentos ainda em
fase experimental ou a medidas de hidratacdo e alimentagdo artificiais que apenas
retardam o processo natural de morte. Pode ser feito em papel e acompanhar sempre a
pessoa, sendo necessario uma assinatura de reconhecimento por parte do notario, no
entanto, s6 ¢ garantido que os profissionais de saide tenham conhecimento de que existe
um TV viélido, caso este seja inscrito no Registo Nacional do Testamento Vital
(RENTEV) (Portugal, 2014). De acordo com a Portaria n°141/2018 (2018), desde que a
pessoa tenha a DAV registada no RENTEV, tanto os médicos como os enfermeiros t€m
acesso a toda a informacgdo, no sentido de atenderem as disposi¢des mencionadas no
documento.

A DAV permite ainda escolher um PCS, que consiste na nomeag¢do de um
representante legal, o qual tem poder decisivo sobre os cuidados de satde a receber ou
ndo, caso o outorgante se encontre impossibilitado de o fazer autonomamente (Portugal,

2024b), pelo que devem ser incluidos no processo de decisao de cuidados de saude, tendo
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a sua decisdo um valor idéntico a decisao tomada pelo doente/familiar (Barreto e Capelas,
2020).

Considerando a evolugdo da deméncia, ¢ fundamental que a DAV seja aplicada
ainda na fase inicial da doenca, uma vez que a capacidade cognitiva da pessoa doente
ainda estd intacta (Nicholas et al., 2014). Segundo Karlawish et al. (2005) citado por
Dadalto et al. (2021), a capacidade cognitiva da pessoa com deméncia, de forma geral,
encontra-se preservada aquando do diagnoéstico, no entanto, ird evoluir para a perda da
mesma com o decorrer do tempo. Neste sentido, aplicada precocemente o doente podera
tomar decisoes de forma livre e consciente sobre os seus desejos/preferéncias e sobre os
cuidados de saude que pretende ou ndo receber futuramente. As vontades ¢ desejos do
paciente podem sofrer alteragdes ao longo do tempo, podendo a DAV ser modificada
sempre que o paciente pretender (Souza, 2023), pelo que, ¢ necessaria uma avaliacdo
continua das capacidades cognitivas para tomada de decisdo em cada momento da
enfermidade da pessoa com deméncia.

A discussdo e elaboragdo da DAV pode representar um momento desafiador a
nivel emocional, tanto para a pessoa doente como para a sua familia, uma vez que exige
uma reflexao sobre temas sensiveis e delicados ligados ao fim de vida e as decisdes sobre
os cuidados médicos a receber nessa fase (De Vries & Drury-Ruddlesden, 2019).

No entanto, a existéncia da DAV pode aliviar o stress e ansiedade associados a
incerteza dos cuidados médicos a receber, o que ajuda a melhorar qualidade de vida da
pessoa doente e a sua seguranga quanto ao seu futuro. Ajuda também, a reduzir o
sofrimento da familia e dos cuidadores, que muitas vezes enfrentam dilemas éticos e
emocionais ao tomar decisdes em nome do seu ente querido. Na verdade, esta pode evitar
conflitos familiares, pois fornece orientacdes claras sobre os desejos do seu familiar
doente quanto aos cuidados/tratamentos que deseja ou ndo receber (Moreira, 2023; Nunes
e Anjos, 2014).

O desenvolvimento cientifico e tecnologico na area da satide tem trazido muitos
beneficios para a humanidade, conseguindo prolongar a vida humana (Macedo, 2022
citado por Meireles et al., 2024), no entanto, ¢ importante refletir sobre o custo deste
prolongamento, pois pode causar mais sofrimento e por em causa a qualidade de vida da
pessoa doente. Neste sentido, ¢ fundamental os profissionais de saide reconhecerem e
aceitarem a morte, pois ao fazerem este reconhecimento da terminalidade como parte
integrante da vida e ndo como um fracasso terap€utico, irdo conseguir controlar melhor

as suas emogoes (Alves, 2023) e sentir-se mais confiantes na prestagdo de cuidados a
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doentes terminais, manifestando menos angustia diante as questdes éticas sobre esse
periodo (Wolf et al., 2019 citado por Guirro et al., 2022)

Neste sentido, a DAV tem ainda um papel importante na atuagdo dos profissionais
de saude, uma vez que fornecem orientagdes éEticas, ajudando-os a garantir que os
cuidados de saude prestados estejam alinhados com os valores e desejos do doente,
mesmo quando o mesmo ndo consegue comunicar, contribuindo para a diminui¢do da
obstinagdo terapéutica (Cogo et al., 2017).

Neste sentido, para a realizacdo da DAV ¢ fundamental a existéncia de
comunicacgdo entre a pessoa doente, os familiares e os profissionais de satude, assente
numa relacdo de confianga, onde o didlogo deve ser franco e aberto, para que as
necessidades reais e as preferéncias do doente sejam verbalizadas de modo claro e
transparente e da mesma maneira sejam cumpridas (Cogo et al., 2016).

Em sintese, a DAV ¢ uma mais-valia para a pessoa com deméncia por permitir
valorizar a sua autonomia e assegurar que os seus desejos sdo cumpridos mesmo quando
J4 ndo consegue expressar as suas vontades, garantindo o respeito pela sua dignidade em
todas as fases da vida. Neste sentido, a melhoria do conhecimento e acessibilidade da
populagdo a DAV representa um passo importante na defesa de uma prestagdo de

cuidados individualizada e humanizada e de um processo de morrer digno.

3.2.3. O papel do enfermeiro na aplicacdo da Diretiva Antecipada de Vontade na

Pessoa com Deméncia.

Ao longo do trabalho fomos referindo a importancia de uma prestacao de cuidados
humanizados, que significa respeitar a individualidade, dignidade, autonomia e
subjetividade de cada pessoa enquanto ser humano. Na verdade, segundo Santos (2019)
¢ impossivel dissociar humanizagdo e cuidados de satide no que diz respeito a pratica do
cuidar e na relagdo entre profissional de saude e doente.

Neste sentido, ¢ fundamental investir na formacgao ética, deontoldgica e juridica
dos profissionais de satide para conseguirem aplicar as normas legais durante a sua pratica
clinica e, assim, alcangar uma maior humanizagao dos cuidados (idem).

Enfermagem ¢ destacada por ser uma profissdo centrada na relagdo com o doente
e numa prestacdo de cuidados unica e individual (Serrano, 2011 citado por Santos, 2019).

O enfermeiro € o profissional de saide que acompanha o paciente diariamente o que o
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leva a olhar para a pessoa ndao s6 numa perspetiva clinica e assistencial, mas,
principalmente, numa perspetiva holistica e humanizada, valorizando sempre as suas
necessidades (Fonseca et al., 2023; Cogo et al., 2021).

Segundo o Codigo Deontologico do Enfermeiro- Artigo 89°, este profissional
assume o dever de “a) Dar, quando presta cuidados, aten¢do a pessoa como uma totalidade
unica, inserida numa familia e numa comunidade; b) Contribuir para criar o ambiente
propicio ao desenvolvimento das potencialidades da pessoa” (Lei n.° 111/2009, 2009,
p.6549).

Na verdade, o enfermeiro € o profissional de satde que acompanha o doente vinte
e quatro horas, com o privilégio de criar uma relagdo terapéutica e de confianga com o
doente e a sua familia, o que lhe permite conhecer as necessidades especificas de cada
um e, dessa forma, conseguir dar resposta as mesmas. Neste sentido, o enfermeiro deve
estar preparado para acompanhar e ajudar a pessoa nos momentos mais dificeis como
acontece em situacdes de doenga progressiva e incuravel.

Posto isto, a humaniza¢do dos cuidados de satde prestados a pessoa com
necessidades paliativas exige dos profissionais de salide uma atuacdo baseada em
conhecimentos tedricos, cientificos e sistematizados, aliados a valores e principios éticos
que preservam a qualidade de vida e dignidade no fim de vida (Santos, 2019). Para
construir este alicerce s6lido de conhecimentos e competéncias, ¢ essencial que os
enfermeiros recebam formacdo avangada por meio da especializagdo, além de um
continuo investimento na formagao em servigo.

A capacitagdo e o envolvimento do doente no processo de tomada de decisao sao
fundamentais para que sinta controlo sobre o seu processo de doenga, pelo que, compete
ao EE em CP informar e educar a pessoa sobre os seus direitos, neste caso, assegurar que
o doente tenha conhecimento sobre a DAV, para que o mesmo consiga tomar decisdes de
forma livre, consciente e informada sobre os cuidados de saude que pretende ou ndo
receber (Nunes, 2016 citado por Santos, 2019).

A RENTEV encontra-se em funcionamento desde 2014, sendo que desde esta data
até janeiro de 2023 registaram-se 53 mil DAV's (Portugal, 2025). Este representa um
nimero pequeno em relagdo a totalidade da populagdo portuguesa, pois a maior parte nao
adere ou ndo tem conhecimentos sobre a DAV.

De acordo com Nunes (2019), a justificagdo para esta baixa adesao deve-se a falta
de literacia em saude da populagdo e dos proprios profissionais de saude acerca da DAV

e a escassa mobilizacdo de profissionais de satde para a capacitacdo dos doentes e
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familiares. Na verdade, segundo os estudos de Shepherd et al. (2018) e Rodrigues (2019),
os enfermeiros apresentam um nivel baixo ou insuficiente de conhecimentos sobre a
DAV. Assim, ¢ fundamental a formacdo destes profissionais sobre esta area para
conseguirem fazer chegar a informacao aos doentes que cuidam.

Destacamos os enfermeiros de CSP como os maiores divulgadores acerca da DAV
na pessoa com deméncia, pois estes sdo profissionais com maior proximidade, que se
encontram na primeira linha de contacto, acompanhando, na maioria, estes doentes desde
o momento do seu diagnostico. Assim, cabe a estes profissionais educarem e orientaram,
ainda numa fase inicial da doencga, sobre em que consiste a DAV, os seus beneficios e
como pode ser formalizada, tanto nas consultas como nas visitas domicilidrias.
Desempenham, ainda, um papel fundamental no apoio a familiares/cuidadores, ajudando-
os a compreender a importancia da antecipacdo das decisdes, reduzindo conflitos e
incertezas em momentos criticos.

Concluindo, como profissionais de referéncia, os enfermeiros devem estar
sensibilizados para a utilizacdo da DAV e atuar como agente de mudanga nos varios
contextos da pratica clinica através da desmistificagdo de preconceitos € promog¢ao da
autonomia do doente, para assim, conseguir prestar cuidados mais humanizados e dignos
e contribuir para uma melhor qualidade de vida da pessoa com deméncia. Desta forma, a
DAYV deve integrar o plano anual de formagdo das instituicoes de satide no sentido de
respeitar e honrar as vontades dos pacientes e melhorar os cuidados prestados aos

mesSmos.

3.3. OPCOES METODOLOGICAS

A metodologia representa uma fase fundamental no processo de investigacdo, uma
vez que, ¢ nesta fase que o investigador determina os métodos e técnicas que iré utilizar
para dar repostas as questdes de investigacdo (Fortin, 2009). Ou seja, consiste na
descri¢do dos principios e passos fundamentais para colocar em pratica qualquer estudo
de investigagao.

Assim, de seguida, apresentamos o tipo de estudo, contexto, populacdo e amostra,
instrumentos de recolha e procedimentos de andlise de dados, finalizando com os

preceitos €ticos que devem orientar uma pesquisa.
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3.3.1. Tipo de Estudo

O ponto de partida para todos os estudos de investigagdo corresponde a uma
inquietacdo ou interesse do investigador, sendo a base da sua atividade, numa primeira
fase, a recolha de informacdes essenciais para alcancar os objetivos estabelecidos ou
resolucao do problema e, em seguida, ¢ feita uma organizagao dessas informagdes e, por
fim ¢ selecionada a metodologia adequada a compreensao do objeto de estudo em questao
(Martinez, 2006).

Em refor¢co ao que foi mencionado anteriormente, ao longo do nosso estagio
constatamos que a aplicacao da DAV na pessoa com deméncia ainda ndo era utilizada em
consulta pelos enfermeiros de CSP, pelo que decidimos realizar um estudo para averiguar
as razdes subjacentes. Neste sentido, tendo como base os objetivos delineados optamos
por um estudo quantitativo, de nivel 1, descritivo de cariz exploratério.

Segundo Fortin (2009) o método de investigacdo quantitativa caracteriza-se por
um processo sistematico de colheita de dados observaveis e quantificaveis, quer na
recolha de informagdo como no tratamento de dados. Esta abordagem quantitativa pauta-
se pela objetivacdo e generalizacdo dos resultados e baseia-se em factos objetivos,
conhecimentos e em fendmenos que existem independentemente do investigador.

A utilizacao do paradigma quantitativo tem como objetivos a evolugao e validagao
de conhecimentos, predi¢do de resultados e verificagdo de teorias ou proposicoes tedricas.

De acordo com os objetivos especificos propostos para este estudo, este terd uma
abordagem descritiva, pois consideramos ser aquele que se enquadra melhor na
problemadtica a investigar. Neste tipo de estudo, o investigador seleciona uma série de

questoes, faz a colheita de dados e faz descri¢cdo da sua pesquisa.

3.3.2. Contexto, Populacio e Amostra

O presente estudo realizou-se numa ULS da regido Norte. A escolha deste
agrupamento para a realizacdo da pesquisa justifica-se por serem um servigo de prestagao
de cuidados onde os profissionais de satude representam o primeiro ponto de contacto com
os utentes no SNS.

Quanto a populagdo, que de acordo com Fortin (1999, p. 41) “compreende todos
os elementos (pessoas, grupos, objetos) que partilham caracteristicas comuns, as quais

sao definidas pelos critérios estabelecidos para o estudo”, ou seja, € constituida por um

62



conjunto de elementos que partilham caracteristicas comuns e que satisfazem os critérios
definidos anteriormente pelo investigador, com o propdsito de fazer generalizagdes. Neste
estudo a populagdo alvo ou acessivel foram os enfermeiros que exerciam fungdes nos
CSP do referido ACES, num total estimado de 173 enfermeiros.

Relativamente a selecao dos participantes, optamos pelo método de amostragem
ndo probabilistica por conveniéncia. A amostra define-se por um subconjunto de um
grupo de sujeitos que estdo inseridos na mesma populacdo e tem como vantagem a sua
simplicidade de organizacao e € pouco onerosa (Fortin, 2009). A selecdo da amostra numa
investigacao representa uma etapa fundamental, uma vez que, a consecugao dos objetivos
inicialmente delineados depende em grande parte dos elementos selecionados.

Para o presente estudo definimos como critérios de inclusdo: enfermeiros dos CSP
da ULS a exercerem fungodes nas USF, UCSP e UCC, que aceitarem, voluntariamente,
participar. Aplicaram-se como critérios de exclusdo: enfermeiros da UCC que
trabalhavam na area de Satde Materna, de Satde Infantil e Saude Escolar. Estimou-se a

partida um total de 32 enfermeiros elegiveis para constituir a amostra.

3.3.4. Instrumentos de recolha de dados

Para proceder a avaliacdo da situacdo da aplicacdo da DAV na pessoa com
deméncia pelos enfermeiros de CSP, torna-se imperativo a utilizagdo de instrumentos de
colheita de dados que permitam a obten¢do de informagdo que satisfaca os objetivos de
estudo.

Os instrumentos de recolha de dados sdo essenciais num estudo de investigagao,
pois garantem a obtencdo de informacdes relevantes para assim se analisar e retirar
conclusdes pertinentes. A correta aplicagdo dos mesmos garante a qualidade e riqueza
dos dados obtidos e o sucesso da investigagao.

No sentido de responder aos objetivos deste estudo, optamos pela realizacao de
um questionario como método de recolha de dados, uma vez que a sua utilizagao “ajuda
a organizar, a normalizar e a controlar os dados, de tal forma que as informagdes
procuradas possam ser colhidas de uma maneira rigorosa” (Fortin, 1999, p. 249). Segundo
a autora, este método ¢ vantajoso em relacdo ao tempo e custos associados e permite o

controlo dos enviesamentos. O questionario utilizado no estudo pode ser um questionario
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ja existente ou entdo pode ser criado pelo proprio investigador para responder as suas
necessidades particulares (idem).

Assim, optamos pela constru¢do de um questiondrio para o efeito (Apéndice E),
baseado em diversa literatura, nomeadamente, na informagao disponivel pelo SNS
(Portugal, 2024b), estando organizado em duas partes. A primeira parte € composta por
4 questdes abertas e as restantes sdo questdes fechadas, para a caracterizacdo
sociodemografica e profissional da amostra relativa as variaveis: idade, género, estado
civil, formagdo académica e profissional, experiéncia profissional e local onde exerce
fungdes. A segunda parte € constituida por questdes fechadas, de respostas dicotémicas e
multiplas, e questdes abertas de resposta curta, relativas a variaveis como conhecimentos
e praticas, bem como, dificuldades/constrangimentos na aplicacdo da DAV na pessoa
com deméncia.

O questionario foi realizado na aplicacdo informatica Google Forms, onde
fazemos uma breve apresentagdo dos investigadores, explicamos os objetivos de estudo
e garantimos o anonimato e confidencialidade, dando a opg¢ao de bloqueio no caso de ndo
haver consentimento por parte do participante. O mesmo, foi enviado por parte do
departamento de investigagdo da ULS, via email, a todos os enfermeiros do ACES e
esteve disponivel durante cerca de trés meses, entre setembro e dezembro de 2024. Apesar
do espaco temporal disponivel e apelos sucessivos ao preenchimento do questionario, o

retomo foi baixo, como anteriormente salientado.

3.3.5. Tratamento de dados

A andlise e tratamento dos dados ¢ fundamental para o investigador construir uma
interpretagdo sobre os resultados, segundo a visdo dos participantes, para encontrar
respostas as suas questoes.

A anélise de dados foi realizada através do Statistical Package for Social Sciences
(SPSS) versao 28.0. Para analise descritiva das varidveis foram utilizadas medidas de
distribuicao, recorrendo a frequéncia absoluta (n) e relativa (%) para as variaveis
qualitativas, a medidas de tendéncia central, média (M) e desvio-padrao (DP), e de
dispersdo, valores minimos (Min) e maximo (Méx) para as varidveis quantitativas,

apresentadas em tabelas e graficos, no sentido de facilitar a sua leitura.
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Para verificar a fidelidade das questdes referentes aos conhecimentos sobre a
DAYV, procedeu-se ao calculo do coeficiente de consisténcia interna pelo coeficiente Alfa
de Cronbach (o), que mede a correlacdo entre os itens do questionario através da analise
das respostas dadas pelos sujeitos, conforme a proposta de classificagdo apresentada por

Hair et al., 2020 (p. 262), (tabela 1).

Tabela 1- Classificacido do coeficiente Alfa de Cronbach

a-Cronbach

Pobre <0.6

Aceitavel para investigagdo exploratoria | 0.6 a<0.7

Bom 0.7a<0.8
Excelente 0.8a<0.9
Um pouco alto 0.9a0.95
Muito alto >0.95

3.3.6. Procedimentos formais e éticos

Os principios éticos gerais representam grande importancia na pratica clinica em
enfermagem, mas também na pratica de investigacao. No contexto de investigagdo, as
consideragdes éticas sdo fundamentais para garantir a integridade e credibilidade do
estudo, os direitos e dignidade dos participantes e, para evitar aspetos moralmente
inaceitaveis que possam prejudicar os participantes, os investigadores ou a comunidade
(Fortin, 1999; Ribeirinho & Carvalho, 2021).

A ética na investigacdo envolve diretrizes e principios que orientam os
investigadores a conduzir os seus estudos de forma justa e transparente, devendo respeitar
os cinco principais direitos fundamentais para a realizacdo de um estudo de investigagao
como o direito a autodeterminacao, a intimidade, ao anonimato, a confidencialidade e ao
consentimento informado (Fortin, 1999).

Segundo a Declaracao de Helsinquia (2013) ¢ primordial “(...) A participacao de
pessoas capazes de dar consentimento informado para serem participantes sujeitos de
investigagdo médica tem de ser voluntaria” (p. 3). Nesta medida, foi elaborada uma

informacgao ao participante, onde se exp0s toda a informagao relativa ao estudo, tal como
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as finalidades e os objetivos, de modo a expressar o seu consentimento livre e esclarecido
(Fortin, 1999). Antes de iniciarem a resposta ao questionario, os participantes tinham uma
nota introdutéria onde era salvaguardado o anonimato, a confidencialidade e a
voluntariedade, podendo escolher a op¢ao de nao continuar se ndo consentisse participar
no estudo.

A mesma declaragdo defende a necessidade de autorizag@o para o estudo por parte
das institui¢des envolvidas. Desta forma, foi realizado um projeto de investigagdo e
enviado a Comissdo de Etica para a Satide e ao Conselho de Administragdo da ULS, tendo
sido necessario o preenchimento de um documento interno com toda a informagao
necessaria para a investigacdo. A divulgacdo do questionario s6 se iniciou quando a
deliberagdo do Conselho de Administragdo e o Parecer favoravel da Comissdo de Etica
foram emitidos (Anexo I).

Para além da garantia do anonimato dos enfermeiros na plataforma Google Form,
0 questiondrio foi divulgado pelos emails institucionais, através do departamento de
investigagcdo. Os dados recolhidos serdo mantidos com a investigadora pelo periodo
necessario ao seu tratamento e divulgagdo cientifica, sendo eliminados dois anos apds a
conclusdo do ciclo de estudos. A segurancga e a protecao dos mesmos € assegurada através
do seu armazenamento num equipamento informatico protegido por palavra-passe,

apenas do conhecimento e acesso da investigadora e respetiva orientadora.

3.4. RESULTADOS

Neste subcapitulo expde-se a apresentacao dos resultados relativos as variaveis
em estudo: caracterizagdo socioprofissional, conhecimentos e praticas dos enfermeiros de
CSP em relacdo aplicacito da DAV na pessoa com deméncia,

dificuldades/constrangimentos identificados, necessidades formativas, entre outros.

3.4.1. Caracteriza¢do Sociodemografica e Profissional

A amostra € constituida por 32 enfermeiros, ou seja 18,49% da amostra estimada,
cujos valores de frequéncia absoluta e relativa na caracterizagao sociodemografica da
amostra em estudo sdo apresentados na tabela 2. A maioria dos enfermeiros ¢ do sexo

feminino, 81.3% (n=26).
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Quanto ao estado civil, predominam os casados/unido de facto, 53.1% (n=17),

seguido dos solteiros, 40.6% (n=13).

Relativamente a formagdo académica e profissional, predomina o grau de

licenciatura, 50.0% (n=16), seguido do mestrado, 28.1% (n=9), sendo a pds-graduagado a

menos prevalente, 6.3% (n=2). Quanto a formagdo pds-graduada, prevalece o mestrado

em Enfermagem Comunitaria, 31.3% (n=5), seguindo-se a Especialidade em

Enfermagem de Reabilitagdo, Especialidade em Satide Materna e Obstétrica e a Pos-

graduacdo em Cuidados Paliativos com 12.5% (n=2), respetivamente.

Em termos de contexto onde exercem a atividade profissional, os respondentes

dispersam-se por varios CS da ULS, destacando-se dois CS com 18,8% (n=6) ¢ 9,5%

(n=3), respetivamente. Todos os CS foram representados no estudo, no entanto, nem todas

as equipas responderam.

Tabela 2- Caracterizacio Sociodemografica e Profissional

Variaveis e categorias

n %

Sexo

Feminino 26 81.3
Masculino 6 18.7
Estado civil

Casado(a)/unido de facto 17 53.1
Solteiro(a) 13 40.6
Divorciado(a) 2 6.3
Formacéio académica e profissional

Licenciatura 16 50.0
Mestrado 9 28.1
Especializagao 5 15.6
Pés-Graduagao 2 6.3
Especificacdo da formacio académica e profissional.

Especialidade em Enfermagem de Reabilitagdo 2 12.5
Especialidade em Saude Materna e Obstétrica 2 12.5
Especialidade em Satude Infantil e Pediatrica 1 6.3
Mestrado em Enfermagem Comunitéria 5 31.3
Mestrado Cuidados Paliativos 1 6.3
Mestrado em Cuidados Paliativos / Especialidade em Satde Mental e Psiquiatria 1 6.3
Mestrado em Satde Escolar 1 6.3
Pos-Graduacdo em Cuidados Paliativos 2 12.5
Pos-Graduagao em Enfermagem Familiar / Mestrado em Cuidados Paliativos 1 6.3
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A média de idade ¢ 37.1+9.56 anos, com uma variacao moderada, ja que o CV ¢
de 25.8%, variando entre 23 e 58 anos, indicando uma populagdo adulta diversificada.

A média de experiéncia profissional ¢ de 14.5+9.62 anos, mas o CV ¢ de 66.3%
indicando uma forte dispersdao, o que sugere grande variabilidade na experiéncia dos
individuos, variando de 1 a 37 anos.

Quanto a experiéncia no local de trabalho atual, a média ¢ de 10£8.38 anos, mas
0 CV ¢ de 83.8% sugerindo uma dispersao muito forte em anos (Méx=25 e Min=1). Estes
valores indicam que ha uma grande variagdo em tempo entre os individuos que
permanecem no mesmo local de trabalho.

A pontuagdo média no Grupo 9 é de 22.07, com um CV de 9.5%, o que indica
uma baixa dispersdo relativa. A pontuagdo varia de 19 a 26, mostrando uma distribuigdo

mais concentrada.

Tabela 3-Caracterizacio Sociodemografica e Profissional: idade, experiéncia profissional,
experiéncia no local de trabalho

Variaveis M DP CV (%) Min Max
Idade (anos) 37.1 9.56 25.8% 23 58
Experiéncia profissional (anos) 14.5 9.62 66.3% 1 37
Experiéncia profissional no local de trabalho (anos) 10.0 8.38 83.8% 1 25

3.4.2. Conhecimento e praticas dos enfermeiros de CSP na aplicacio da DAV

A tabela 4 apresenta a frequéncia absoluta e relativa na caracterizagdo do
conhecimento dos enfermeiros de CSP relativamente a DAV, bem como a pratica na sua
aplicagdo.

A aplicagdo da DAV no contexto profissional verificou-se apenas com 21.9%
(n=7) dos sujeitos da amostra. Nestes casos, a aplicacdo a “l pessoa” ocorreu com apenas
um enfermeiro, “até 5 pessoas” e a “mais de 5 pessoas” com trés enfermeiros, cada. Entre
aqueles que ndo aplicaram a DAV na atividade profissional, a principal razao deveu-se a
existéncia de equipas especializadas nessa area, 40% (n=10), seguindo-se a falta de
conhecimentos, 32% (n=8).

Apds serem questionados sobre os seus conhecimentos sobre a DAV, mais de

metade (53.1%; n=17) dos enfermeiros afirmaram ndo deter conhecimentos sobre a DAV.
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Dos enfermeiros (n=15) que responderam “Sim” na questdao “Detém
conhecimentos sobre DAV?”, verifica-se que a aquisi¢do/desenvolvimento de
conhecimentos foi obtida por pesquisa propria, 40% (n=6), por envolvimento em

formagdo continua, 40% (n=6) e através de colegas de servigo, 20% (n=3).

Tabela 4- Caracterizacio do conhecimento e das praticas dos enfermeiros de CSP relativamente a

DAV
n %

Variaveis e categorias

Aplicacdo da DAYV na pratica profissional

Nio 25 78.1
Sim 7 21.9
. Se SIM, a quantas pessoas

A 1 pessoa 1 14.2
Até 5 pessoas 3 42.8
Mais de 5 pessoas 3 42.8
. Se NAO, qual o motivo

Existéncia de equipas especializadas nessa area 10 40.0
Falta de conhecimentos 8 32.0
Dificuldade em abordar o assunto 3 12.0
Outros 4 16.0
Conhecimentos sobre a DAV

Nio 17 53.1
Sim 15 46.9
Aquisi¢ao conhecimentos sobre a DAV
Por pesquisa propria (livros, internet, etc.) 6 40.0
Formacao continua (servigo, congressos, jornadas, etc.) 6 40.0
Através de colegas de servigo 3 20.0

3.4.3. Conhecimento e praticas dos enfermeiros de CSP na aplicacio da DAV

a pessoa com deméncia

Na tabela 5 apresenta-se a frequéncia absoluta e relativa na caracterizagao do
conhecimento e da pratica profissional dos enfermeiros de CSP na aplicacdo da DAV a
pessoa com deméncia.

A prestacdo de cuidados a pessoas com deméncia na atividade profissional ocorre

com a quase totalidade da amostra, 96.9% (n=31).
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Quando questionados se na pratica profissional alguma vez aplicou a DAV a
pessoas diagnosticadas com deméncia em fase inicial da doenga, ainda cognitivamente
capaz de tomar decisdes conscientes, a maioria dos enfermeiros referiu que “ndo”, 84.4%
(n=27), sendo mencionadas como principais razdes a falta de conhecimento, 51.9%
(n=14), a existéncia de equipas especializadas nessa area, 29.6% (n==8) e dificuldade em
abordar o assunto, 22.2% (n=6). Das 5 pessoas (15,6%) que aplicaram a DAV, nesta
situacdo, a “1 pessoa” (n=2) e “até 5 pessoas” (n=2).

Considerando a totalidade da amostra (n=32), constata-se que a maioria dos
enfermeiros prioriza a autonomia do paciente com deméncia relativamente aos cuidados

de saude que pretende ou ndo receber, 71,9% (n=23).

Tabela 5- Caracterizacio das praticas dos enfermeiros de CSP relativamente 28 DAV na Pessoa com

Deméncia

n %

Variaveis e categorias

Prestacio de cuidados a pessoa com deméncia

Nao 1 3.1
Sim 31 96.9
Aplicacao da DAV a pessoas diagnosticadas com deméncia em fase inicial da

doenca

Nao 27 84.4
Sim 5 15.6
. Se SIM, a quantas pessoas

A 1 pessoa 2 40.0
Até 5 pessoas 2 40.0
Mais de 5 pessoas 1 20.0

. Se NAO, qual o motivo
Falta de conhecimento 14 51.9

Existéncia de equipas especializadas nessa area 8 29.6
Dificuldade em abordar o assunto 6 222
Outros 6 22.2
O processo de cuidados de enfermagem que elabora para a pessoa com deméncia,

engloba conhecimento da propria, quanto a sua autonomia relativamente aos

cuidados de satide que pretende ou nio receber

Nao 9 28.1
Sim 23 71.9
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3.4.4. Conhecimentos dos enfermeiros de CSP sobre a DAV

A tabela 6 apresenta a frequéncia absoluta e relativa na caracterizacdo dos
conhecimentos dos enfermeiros de CSP relativamente 8 DAV na pessoa com deméncia.
Em relagdo a questao 8 “Detém conhecimentos sobre DAV ?” apenas os enfermeiros que
responderam “Sim” € que participam nesta parte do estudo, para o efeito 15 sujeitos.

Os resultados apresentados baseiam-se em respostas “erradas” e “corretas”,
correspondentes a “Nao” e “Sim”, respetivamente. As respostas ‘“Nao sei” foram
consideradas erradas. Os resultados da versao original as respostas “Nao”, “Sim” e “Nao
sei” constam em Apéndice F.

Foi avaliada a consisténcia interna dos 14 itens referentes ao grupo 9, ou seja, dos
enfermeiros (n=15) que detém conhecimentos sobre a DAV, pelo coeficiente Alfa de
Cronbach, verificando-se boa consisténcia interna (0=0.723).

Globalmente, verifica-se uma maior percentagem de respostas corretas (57.6%;
n=8) contra 42.4% (n=6) de respostas erradas. Por resposta correta, a questao 1 “A DAV
consiste num documento no qual a pessoa manifesta de forma livre e consciente, a sua
vontade sobre os cuidados de saude que deseja ou ndo receber”, a questdo 5”7 O
preenchimento da DAV ¢ gratuito” e a questdo 14 “O cumprimento da DAV influencia a
pratica de enfermagem na decisdo de ndo prestar o (os) cuidado (os) de enfermagem a
pessoa” registam a maior taxa de sucesso, 93.3% (n=14), 86.7% (n=13), 86.7% (n=13),
respetivamente. Podendo também destacar-se a questao 3” O Procurador de Cuidados de
Saude (PCS) pode ser designado pela pessoa através da DAV” e a questdo 6 “Quando o
PCS tem uma opinido contraria, prevalece a decisdo da pessoa, se a mesma especificou
os cuidados de satde que pretende receber” com igual percentagem (80%, n=12). Ao
passo que a questdo 10 “A DAV pode ser feita online” e a questdo 12 “A rececdo da
documentacdo pode ser recusada pelo funcionario RENTEV, caso o mesmo considere
que a pessoa nao se encontra no pleno gozo das suas capacidades mentais”, registam a

maior taxa de desacerto 80% (n=12) e 73.3% (n=11), respetivamente.

Tabela 6- Conhecimentos dos enfermeiros de CSP acerca da DAV

Erradas Corretas
Variaveis n % n n
1. A DAYV consiste num documento no qual a pessoa manifesta de 1 6.7 14 933

forma livre e consciente, a sua vontade sobre os cuidados de saude
que deseja ou ndo receber
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2. A DAV pode ser realizada por pessoas estrangeiras, com 46.7 8 53.3

anomalias psiquicas com idade superior a 18 anos 7
3. O Procurador de Cuidados de Saude (PCS) pode ser designado 200 12  80.0
pela pessoa através da DAV 3
4. Nao ¢ necessario ter nimero de utente do Servigo Nacional de 600 o6 40.0
Saude para preencher a DAV 9
5. O preenchimento da DAV ¢ gratuito 133 13  86.7
2
6. Quando o PCS tem uma opinido contraria, prevalece a decisdo da 200 12  80.0
pessoa, se a mesma especificou os cuidados de saude que pretende 3
receber
7. A vontade da pessoa pode alterar-se depois de assinar a DAV, 333 10 66.7
prevalecendo assim a sua vontade no momento. 5
8. Uma pessoa com incapacidade motora pode assinar a DAV através 66.7 5 333

da assinatura digital e ndo necessita de reconhecimento de 10
assinatura pelo notario

9. O utente ¢ obrigado a usar o modelo da DAV fornecida pela 60.0 o6 40.0
RENTEV 9

10. A DAV pode ser feita online 12 80.0 3 20.0

11. A DAV tem validade pelo periodo de cinco anos, apds a sua 333 10 66.7
ativagao 5

12. A rececdo da documentagdo pode ser recusada pelo funcionario 11  73.3 4 26.7

RENTEV, caso o mesmo considere que a pessoa ndo se encontra
no pleno gozo das suas capacidades mentais

13. A DAYV ¢ valida em territorio nacional e noutros paises 10 66.7 5 333

14. O cumprimento da DAYV influencia a pratica de enfermagem na 2 133 13  86.7
decisdo de ndo prestar o (os) cuidado (os) de enfermagem a pessoa

Uma vez que os 14 itens do Grupo 9 que avaliam os conhecimentos sobre a DAV
formaram uma nova variavel, que designamos “Conhecimentos sobre a DAV” do tipo
quantitativa em escala de razdo discreta, onde a resposta “errada” foi codificada com “1”
e a resposta “correta” com “2” e a opg¢ao de resposta “Nao sei” foi considerada resposta

errada, entdo o minimo a obter sdo 14 pontos € 0 maximo de 28 pontos.
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Assim a pontuagdo obtida na variavel “Conhecimentos sobre a DAV” (Tabela 6),
foi estratificada da seguinte forma:
14, 16] pontos: muito fracos conhecimentos sobre a DAV
17, 19] pontos: fracos conhecimentos sobre a DAV

[
[
[20, 22] pontos: razoaveis conhecimentos sobre a DAV
[23, 25] pontos: bons conhecimentos sobre a DAV

[

26, 28] pontos: muito bons conhecimentos sobre a DAV

A tabela 7 apresenta a frequéncia absoluta e relativa de resposta em cada categoria
de classificagdo. Como pode verificar-se, a maior frequéncia de sujeitos possui
conhecimentos “razodveis” sobre a DAV, 53.3% (n=8), seguindo-se aqueles que tém
“bons” conhecimentos, 33.3% (n=5). Fracos conhecimentos e muito bons conhecimentos
sdo representados apenas por um sujeito.

Globalmente, a amostra estudada apresentou conhecimentos sobre a DAV, que

podemos considerar razoaveis (M=22.07+£2.086), com valores Mn=19 ¢ Mx=26.

Tabela 7-Classifica¢iao do nivel de conhecimentos sobre a DAV: frequéncia absoluta e relativa

Classificacio n %

Fracos conhecimentos 1 6.7
Razoaveis conhecimentos 8 533
Bons conhecimentos 5 333
Muito bons conhecimentos 1 6.7

3.4.4. Percecao dos enfermeiros de CSP sobre as vantagens da aplicacio da DAV a

pessoa com deméncia

A tabela 8 apresenta a frequéncia absoluta e relativa na caracterizagdo dos
conhecimentos dos enfermeiros de CSP relativamente a DAV na pessoa com deméncia,
mais concretamente relativamente a sua percecdo sobre as vantagens na aplicacdo da
DAV.

Em termos de percecdo das potenciais vantagens da aplicagdo da DAV na pessoa

com deméncia, destacam-se a ajuda na tomada de decisdes quanto aos tratamentos a
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proporcionar a estes doentes, a garantia de que as tomadas de decisdo dos profissionais
de saude estdo alinhadas com as pretensdes da pessoa com deméncia e a ajuda a evitar
sofrimento, promovendo a qualidade de vida da pessoa com deméncia, sendo que 75%
do total dos participantes (n=24) considera que no seu conjunto estas vantagens sao todas

importantes.

Tabela 8- Percecdo dos enfermeiros de CSP sobre vantagens da aplicacdo da DAV em pessoas com
deméncia

Variaveis e categorias n %

Vantagens da aplicacio da DAV em pessoas com deméncia
- Permite-lhe tomar decisdes quanto aos tratamentos que pretende ou ndo receber, 5 15.6
quando ainda se encontra numa fase inicial da doenga, ou seja, quando ainda detém

capacidades cognitivas para decidir conscientemente sobre a sua satide

- Ajuda a garantir que as decisdes dos profissionais de satde estejam alinhadas com 1 3.1
os desejos da pessoa com deméncia

- Ajuda a evitar o sofrimento desnecessario ¢ promover a qualidade de vida da 2 6.3
pessoa com deméncia

- Todas as opgdes anteriores. 24 75.0

3.4.5. Dificuldades/barreiras sentidas pelos enfermeiros de CSP na aplicacdo da
DAV

A maior parte dos enfermeiros refere a existéncia de dificuldades/barreiras para a
aplicacdo da DAV a pessoa com deméncia, 78.1% (n=25). Nestes casos, as principais
dificuldades sdo a sobrecarga de trabalho e a desvalorizacdo da DAV, 43.8% (n=14) em
ambos, seguido de défice de conhecimentos, 40.6% (n=13) e a escassa experiéncia, 37.5%
(n=12).

Nao obstante a resposta a questdo anterior, a maioria dos enfermeiros nao tem
davidas sobre a aplicacao da DAV, 56.3% (n=18). Aqueles que revelaram ter duvidas,
estdo relacionadas com a abordagem ao doente/familia (n=6), por défice nos
conhecimentos sobre a tematica (n=7) e por necessidade de formacao avancada (n=1).

A necessidade de formagdo sobre DAV foi referida por quase totalidade da

amostra, 93.8% (n=30).
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Quanto a importancia da existéncia de um guia informativo no local de trabalho

sobre a aplicacdo da DAV, a totalidade da amostra mostrou-se favoravel.

Tabela 9- Dificuldades/barreiras/duvidas dos enfermeiros sobre a aplicacdo da DAV

n %
Variaveis e categorias
Dificuldades/barreiras para a aplicacdo da DAYV a pessoas com deméncia
Nao 7 21.9
Sim 25 78.1
. Se SIM, quais as dificuldades/barreiras na aplicacido da DAV a pessoa com
deméncia
- Sobrecarga de trabalho 14 43.8
- Desvalorizagdo da DAV 14 43.8
- Défice de conhecimentos 13 40.6
- Poucas experiéncias 12 37.5
- Recusa por parte dos familiares 10 313
- Recusa por parte da pessoa 5 15.6
- Incapacidade cognitiva da pessoa 5 15.6
- Nenhuma experiéncia 5 15.6
- Défice de competéncias 2 6.3
- Outro 2 6.3
Duvidas sobre a aplicacao da DAV
Nao 18 56.3
Sim 14 43.8
Necessidade de formacao acerca da DAV
Nao 2 6.3
Sim 30 93.8
Importancia da existéncia de um guia informativo no seu local de trabalho acerca
da aplicacdo da DAV
Nao 0 0.0
Sim 32 100

Quanto a valorizagdao da aplicacdo da DAV na pessoa com deméncia, para os
enfermeiros que participaram neste estudo, verifica-se uma distribui¢ao equilibrada entre
aqueles que referiram “Nao” e “Sim”, 50% (n=16) ambos. No caso das respostas “Sim”,
0s principais motivos apontados sdo a “prestacdo de cuidados individualizados e
humanizados”, o “respeito pela autonomia e dignidade humana” e a “prevaléncia da
deméncia”. Uma referéncia mais detalhada dos motivos pode ser consultada em Apéndice
G. No caso, das respostas “Nao”, os principais motivos alegados distribuem-se pela “falta

de conhecimentos e formagao”, a “relutancia dos utentes”, a “resisténcia por parte dos
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profissionais de satde” e o “tempo e recursos limitados™. Todas as razdes mencionadas
encontram-se no Apéndice H.

Em relagdo aos comentarios e sugestdes apontados pelos sujeitos da amostra
(Apéndice I) salientam-se a importancia desta area para a pratica de enfermagem, a
necessidade de alocacao de mais recursos a utentes com dependéncia e a necessidade de
formagao e divulgacdo desta tematica para outros profissionais de saude e em diferentes
unidades de saude.

Tanto os motivos da valorizagao e nao valorizacdo da DAV, assim como, os
comentarios ¢ sugestdes foram organizados e estruturados por categorias para uma

melhor leitura e interpretacdo dos resultados (Apéndice J).

3.5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Findada a apresentacdo dos resultados obtidos neste estudo, neste subcapitulo
expomos a sua interpretacdo e discussao, tendo como referéncia a questio de investigacdo
e os objetivos delineados. Segundo Fortin (1999), esta ¢ “(...) a etapa mais dificil do
relatorio de investigagdo, dado que exige uma reflexdo intensa e um exame profundo de
todo o processo de investigacdo” (p. 477). Neste sentido, através dos dados obtidos
pretendemos estabelecer um paralelismo 16gico entre os mesmos e a literatura existente,
estudos na 4rea e interpretagdo pessoal. Utilizando como apoio o enquadramento
conceptual em que se encontra sustentado este estudo, a formalizacdo da DAV pelo
doente com deméncia, numa fase inicial, ¢ uma area de intervencao desafiadora para os
enfermeiros de CP.

Como anteriormente referido, esta pesquisa pretendeu estudar os conhecimentos,
praticas e dificuldades na aplicacdo da DAV a pessoa com deméncia, pelos enfermeiros
de CSP de um ACES da regidao Norte e validar necessidades de formagao.

Para dar cumprimento aos objetivos delineados, construiu-se um questiondrio
sustentado na literatura, composto por questdes fechadas e abertas.

De referir, como previamente exposto, a amostra foi composta por 18.49% do total
dos enfermeiros da populacdo alvo o que revela, segundo Pestana e Gageiro (2014), uma
baixa adesdo, ndo sendo por este facto, representativa do grupo profissional de
enfermagem do referido ACES.

Da andlise de resultados constatamos que os participantes sdo maioritariamente do

sexo feminino (81.3%), em que 50%, apenas possui o grau de licenciatura em
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enfermagem, o que vai ao encontro dos dados estatisticos apresentados pela OE
relativamente ao ano 2024 (OE, 2024). Quanto a formagdo poés-graduada, o mestrado em
Enfermagem Comunitaria ¢ o mais representativo (31.3%) e em CP, apenas 12.5% detém
uma pos-graduacgao.

Em seguida, apresentamos a discussdo dos resultados sobre o conhecimento e
praticas dos enfermeiros de CSP na aplica¢do da DAV.

A DAV, atualmente, representa um tema importante para a sociedade, pois ¢ através
da mesma que a populagdo consegue demonstrar as suas vontades ¢ desejos no que toca
aos cuidados de saude que pretende ou nao receber, mesmo quando nao se encontra
capacitada para os transmitir. Segundo Shepherd et al. (2018) e Hsieh et al. (2019) citado
por Alves (2023), uma vez que os enfermeiros representam os profissionais de satide com
maior proximidade e vinculos com os pacientes, estes deviam ser os profissionais
responsaveis pela abordagem da DAV juntos dos mesmos, no entanto, em Portugal, ndo
ha nenhum documento que explicite que esta ¢ uma fungao dos enfermeiros.

O défice de conhecimentos ¢ notdrio na amostra estudada, uma vez que quando
questionados sobre o dominio do conhecimento relativamente a DAV, 53.1% refere ndo
ter conhecimentos. Reportando-nos ao estudo de Guirro et al. (2022), também a maioria
dos profissionais de satide (61.9%) desconhece qualquer instrumento de manifestagdo de
vontade em fim de vida. Também varios estudos mencionados por estes autores referem
que a principal barreira para a aplicagdo da DAV ¢ o desconhecimento dos profissionais
de satde e da populagdo. Num estudo efetuado por Cogo et al. (2021), concluem que
alguns profissionais desconhecem a DAV, atribuindo esta lacuna a falta de aproximagao
com o tema durante a graduacdo. Estes resultados sdo corroborados por uma pesquisa
efetuada na Litudnia, mencionada por este autor, em que apenas 16.7% dos profissionais
entrevistados afirmam conhecer o significado da DAV, sendo justificado pelas limitacdes
na formag¢do académica, uma vez que a mesma nao trabalha a finitude de forma adequada
e, nem sempre, as experiéncias como alunos sao suficientes para preparar os profissionais
de satde a lidar com as questdes da terminalidade junto do paciente e familia.

Mesmo assim na nossa pesquisa, a percentagem dos enfermeiros que desconhece
a DAV ¢ mais baixa que em qualquer dos estudos apresentados. De ressalvar que nesta
comparacao se deve ter em conta o tamanho da amostra e o desenho dos estudos, os quais
podem ter influenciado os resultados obtidos.

Como os enfermeiros do estudo adquiriram/aprofundaram o conhecimento sobre

a DAV, foi essencialmente através de pesquisa propria (livros, bases de dados online) e
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formagdo continua como formagao em servico, jornadas, congressos. Sabendo que na
pratica profissional se desenvolve conhecimento e o saber agir, ¢ natural, que a
experiéncia profissional também constituisse base para o conhecimento sobre a DAV, no
entanto, nao foi questionado no presente estudo. Apesar de se tratar de um estudo efetuado
com psicologos, Souza (2023) refere que 62.3% dos participantes obteve os
conhecimentos através da atividade profissional, vindo ao encontro desta linha de
pensamento.

Podemos concluir, que a formagao académica ainda ¢ muito escassa no que diz
respeito a DAV, pois os enfermeiros t€ém necessidade de obter/aprofundar mais o
conhecimento sobre a temadtica recorrendo a outras estratégias, como verificamos. A
formagao ao longo da vida, quer formal, quer de modo auténomo, ¢ da responsabilidade
de cada profissional, para que a sua pratica se baseie na evidéncia mais robusta e mais
atualizada.

Quanto a experiéncia na aplicacdo da DAV no contexto profissional, apenas se
verifica em 21.9% dos enfermeiros da amostra, sendo que a maioria (78.1%) nunca
aplicou a DAV. Também no estudo de Alves (2023), a maioria dos inquiridos (81.5%)
menciona nunca ter informado ou discutido com o paciente a possibilidade de elaborar
uma DAV. Barreto e Capelas (2020) justificam esta baixa adesdo com o facto de a
legislacdo ser relativamente recente, pois apenas entrou em vigor em Portugal em 2014
(Portugal, 2024b).

Entre aqueles que ndo aplicaram a DAV na atividade profissional, a principal
razao deve-se a existéncia de equipas especializadas nessa area, 40%, seguindo-se a falta
de conhecimentos, 32%.

Estas equipas especializas, como referido anteriormente, ddo resposta a todos os
CS do ACES em CP. Os médicos e enfermeiros pos-graduados e especializados na area
de CP, que a compdem, detém bases comunicacionais que lhes permitam abordar a DAV
junto dos pacientes/familia de forma consciente e segura.

Na verdade, defendemos que os EEEMCEPSP tém conhecimentos mais
aprofundados e ferramentas, advindas das componentes teorica e pratica do mestrado, que
lhes permitam trabalhar melhor esta area de cuidados com os pacientes e familia. Cerbino
et al. (2024) refere que, apesar da especializacao dos enfermeiros em CP, ainda ndo existe
nenhum enquadramento legal que lhes atribua a responsabilidade de aplicagao da DAV.
Sendo um dominio dos CP, em que ainda hd caminho por percorrer, consideramos

importante, durante a formacdo académica pré-graduada dos enfermeiros, a abordagem
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com mais realce dos conteudos sobre CP ¢ da DAV, de modo a despertar para a sua
relevancia no cuidado a pessoa com doenga evolutiva terminal, desenvolvendo
competéncias para colaborar como EEEMCEDP e assim, prestar cuidados de qualidade.

Nos ultimos anos, tem-se assistido a um aumento da prevaléncia da deméncia,
associado ao envelhecimento da populagdo. De acordo com o relatorio da Organizagao
para a Cooperagdo e Desenvolvimento Econdmico publicado em novembro 2017, estima-
se que, em Portugal, existam cerca de 205 mil pessoas com deméncia (Moreira, 2023).

Os profissionais de saide dos CSP sdo, geralmente, o primeiro contacto com 0s
cuidados de satde a estas pessoas, acompanhando todo o processo de doencga, pelo €
justificativo que quase da totalidade dos enfermeiros do nosso estudo (96.6%) tenham
prestado cuidados a pessoas com deméncia. No entanto, somente 15.6% dos enfermeiros
referem ter aplicado a DAV a pessoa com deméncia numa fase inicial, que podera ser
justificado pelo facto de a deméncia ainda ndo ser vista como uma doenga terminal (Beck
et al., 2017 citado por Moreira, 2013), uma vez que, ao ndo reconhecerem esta
terminaliade pode haver dificuldade por parte dos profissionais em interpretar quando a
DAYV deve ser abordada junto do paciente e familia.

Na deméncia ¢ dificil prever a trajetéria da progressao da doenca, pelo que, devido
ao comprometimento cognitivo progressivo, ¢ necessario conversar sobre o plano de
cuidados de saude futuros com a pessoa doente e a sua familia, ainda numa fase inicial da
doenga, ou seja, quando o comprometimento cognitivo € diagnosticado pela primeira vez
(Nicholas et al., 2014), de forma a garantir a sua autonomia. Este autor realizou um estudo
onde apenas 36.4% dos doentes com deméncia grave tém DAV que limitavam os
tratamentos considerados agressivos. A importancia da aplicacdo precoce da DAV a
pessoa com deméncia ¢ também reconhecida pela Sociedade de Alzheimer Americana,
uma vez que, segundo a mesma, a pessoa na fase inicial da doenga ainda consegue
entender o significado da DAV e tem capacidade legal para registar as suas vontades e
compreender as consequéncias das suas escolhas (Dadalto et al., 2021).

Os enfermeiros do estudo mencionam como motivos da reduzida aplicagdao da
DAV a falta de conhecimentos, a existéncia de equipas especializadas nessa area e
dificuldade em abordar o assunto. Mesmo assim, 60% refere ter aplicado a DAV a duas
Ou mais pessoas.

De acordo com os resultados do estudo 51.9% dos participantes ndo aplica a DAV
na pessoa com deméncia devido a falta de conhecimentos referentes aos aspetos legais da

DAV. Alves (2023) justifica resultados semelhantes pelos poucos anos de existéncia da
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Lei n°® 25/2012, associados a necessidade de formacdo e educagdo nesta area aos
profissionais de saude.

Outro motivo mencionado pelos participantes foi a existéncia de equipas
especializadas que trabalhavam a DAV com o doente/familia. Na verdade, em Portugal
existe escassez de recursos humanos, traduzindo-se também em poucas equipas de CP,
pelo que, as equipas existentes ndo t€ém disponibilidade suficiente para dar resposta a
todas as pessoas que potencialmente beneficiam dos seus cuidados (Pereira, 2013). Desta
forma, apesar das dificuldades sentidas em abordar o assunto (22.2%), sendo os
enfermeiros de CSP dos profissionais na linha da frente, € importante que estes encontrem
estratégias que lhes permitam sentir-se mais confiantes em abordar e ajudar o
doente/familia a tomar decisdes sobre a DAV.

Dos enfermeiros da amostra, 71.9% sublinham que no seu plano de cuidados,
numa fase precoce, t€m em conta ou trabalham com o doente a informagao sobre a
situacdo de doenga e a autonomia sobre os cuidados de satde que desejam ou nao receber
numa fase tardia. Como salienta Dadalto (2021), a DAV permite ao paciente registar as
suas vontades e desejos em relacdo aos cuidados e procedimentos médicos, sendo
recomendado que, ainda numa fase inicial da deméncia, a pessoa receba ajuda para
planear o seu futuro. O mesmo autor defende a importancia de a pessoa com deméncia
participar no planeamento de cuidados, enquanto mantiver as suas capacidades cognitivas
e legais intactas, o que de acordo com Nicholas et al. (2014) pode diminuir a prestagao
de cuidados excessivos e agressivos para o doente.

A DAV assenta num principio fundamental: o respeito inalienavel pela autonomia
do individuo. Através de uma abordagem de natureza prospetiva, este instrumento
permite a pessoa, consciente da inevitabilidade da morte e da possibilidade de
incapacidade futura para a tomada de decisdes, manifestar antecipadamente as suas
preferéncias relativamente aos cuidados de saude que deseja, ou ndo deseja, receber. Este
documento garante que, mesmo em situagdes em que a pessoa esteja impedida de
expressar a sua vontade de forma direta e consciente, a sua autodeterminagdo continue a
ser respeitada (Alves, 2023)

Apesar da importancia crescente da DAV no dominio ético e legal dos cuidados
em saude, verifica-se ainda, na atualidade, uma adesdo pouco expressiva por parte da
populagcdo. Este fendmeno tem suscitado um conjunto de reflexdes criticas,
nomeadamente no que respeita ao papel dos profissionais de satide, em especial os

enfermeiros, enquanto agentes promotores da literacia em satde (Meireles et al., 2024).
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Neste sentido, ¢ importante perceber o nivel de conhecimento dos enfermeiros de CSP
sobre a DAV.

Os dados obtidos no presente estudo corroboram com Meireles et al. (2024), na
medida em que a globalidade dos participantes (94.4%) sabe que a DAV consiste num
documento escrito que reflete os valores e as preferéncias da pessoa na tomada de decisao
terapéutica em fim de vida, no caso de incapacidade de as expressar. Ainda no estudo de
Barreto e Capelas (2020), uma grande percentagem (89.3%) dos participantes reconhece
a DAV como uma manifesta¢ao de vontade antecipada, no que diz respeito aos cuidados
de satide que deseja ou nao receber, no caso de ndo ter capacidade para expressar as suas
vontades no futuro.

De acordo com a Lei n° 25/2012, a DAV pode ser realizada por qualquer pessoa
com idade superior a 18 anos, por cidaddos nacionais, estrangeiros e refugiados,
residentes em Portugal, que ndo se encontrem inabilitados por anomalia psiquica
(Portugal, 2024b). No nosso estudo, a afirmac¢ao “A DAV pode ser realizada por pessoas
estrangeiras, com anomalias psiquicas com idade superior a 18 anos” obteve uma
concordancia de 53.3%, ndo sendo correto pois pessoas com anomalias psiquicas ndo
estdo habilitadas a realizar o TV.

Outra modalidade da DAV consiste na nomeagdo do PCS, ou seja, na nomeagao
de um representante legal, que ficara responsavel por decidir sobre os cuidados de saude
a receber ou ndo, caso o outorgante fique incapaz de expressar, de forma auténoma, as
suas vontades e crencas (Lein.° 25/2012, 2012). Neste sentido, segundo Barreto e Capelas
(2020), este representante pode ou ndo ser familiar, devendo ser uma pessoa de confianga
pois ¢ a mesma que ira ter poderes decisivos quanto aos cuidados de satde que a pessoa
doente ird ou ndo receber. A maioria dos enfermeiros (80%) sabe que o PCS pode ser
designado pela pessoa através da DAV, o que também acontece no estudo de Alves (2023)
onde a globalidade dos participantes (96.3%) demonstra conhecimento sobre a selecao do
PCS através deste documento.

Para o preenchimento da DAV ¢ necessario ser portador de nimero de utente do
SNS, caso ndo o tenha, a pessoa tem de se dirigir aos CS para que os servigos
administrativos lhe atribuam um niimero (Portugal, 2014). Relativamente a questao “ndo
¢ necessario ter um numero de utente do SNS para preencher a DAV”, a maioria dos
enfermeiros inquiridos no estudo (60%) respondem afirmativamente, desconhecendo as

orientacdes em vigor.

81



De acordo com a Lei n.° 25/2012 (2012), realizar e registar a DAV ¢ um processo
totalmente gratuito, sendo reconhecido por 86.7% dos enfermeiros do estudo, o que
demonstra conhecimento em relagdo a este aspeto inerente ao processo de realizagdo da
DAV.

Na DAYV, a decisao ¢ sempre da pessoa, sem qualquer pressao do profissional de
satde e/ou familiar. Em relag¢do a afirmagdo do questionério “quando o PCS tem uma
opinido contraria, prevalece a decisdo da pessoa, se a mesma especificou os cuidados de
sade que pretende receber” uma grande parte dos enfermeiros (80%) reconhece a
primazia da DAV sobre o PCS. Embora numa percentagem mais elevada, também o
estudo de Alves (2023), assim como o de Meireles et al. (2024) vao neste sentido, em que
respetivamente, 92.6% e 95.6% dos enfermeiros refere que na DAV prevalece a decisao
da pessoa em relagdo a opinido dos familiares e profissionais de saude, desde que nao
contrarie a lei.

Nunes (2016), citado por Barreto e Capelas (2020), sublinha que a DAV ndo ¢
uma declaracdo vinculativa, podendo ser revogada a qualquer momento, desde que a
pessoa esteja consciente das suas capacidades. Sobre esta questao, 66.7% dos enfermeiros
respondem corretamente. No estudo de Alves (2023) todos os participantes respondem
corretamente, tal como no estudo de Meireles et al. (2024) onde 95.2% dos enfermeiros
manifesta conhecimentos quanto a revogacao do TV a qualquer momento.

Qualquer pessoa com incapacidade motora pode registar a DAV sendo necessario
uma assinatura digital e reconhecimento da mesma pelo notario. Este facto ¢
desconhecido por muitos participantes do estudo, uma vez que 66.7% responde
incorretamente a afirmacao colocada. Os que responderam incorretamente poderdao nao
ter estado atentos a possibilidade de utilizagdo da assinatura na forma digital e/ou
desconhecerem a necessidade do seu reconhecimento da assinatura pelo notério.

A Lei n° 25/2012 (2012) ndo obriga o uso do modelo DAV fornecida pela
RENTEV, desde que cumpra os requisitos constados no Artigo 3° da mesma lei. No
entanto, o seu uso ¢ recomentado uma vez que a informacdo estd organizada de forma
estruturada para facilitar o seu processo de criagdo e consulta por parte dos profissionais
de saude. Constatou-se que 60% dos enfermeiros ndo tem conhecimento sobre este
aspeto legal da DAV.

De todas as questdes, a que apresenta mais desconhecimento por parte dos
enfermeiros ¢ “A DAV pode ser feita online”, onde 80% responde que sim. No entanto,

como exige a assinatura pelo proprio e pelo notario, este documento tem de ser entregue
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em papel nos balcdes RENTEV do CS da area de residéncia (Portugal, 2024b). Este
desconhecimento por parte da amostra pode ser pelo facto de, atualmente, com o avango
da tecnologia a maioria dos documentos clinicos sdo digitais, levando-os a presumir o
mesmo para a DAV. Contrariamente, Meireles et al. (2024) obteve como resultado, 83%
dos enfermeiros afirmam que a DAV tem de ser feita em papel.

A DAV, depois de registada e reconhecida, ndo tem validade vitalicia, mas de
cinco anos a contar da data de ativagdo. Posteriormente, caso a pessoa pretenda manter
o documento nas mesmas condi¢des ou desejar fazer um diferente tem de repetir todo o
processo novamente (Portugal, 2024b). Sobre esta questdo, os resultados obtidos
demonstram que a maioria (66.7%), revela conhecimentos sobre este aspeto legal da
DAYV, ao contrario do estudo de Alves (2023) onde existe uma elevada percentagem de
respostas incorretas (81.5%).

Outra questao que apresenta baixo conhecimento no estudo ¢ “a receg¢ao da
documentacdo pode ser recusada pelo funcionario RENTEV, caso o mesmo considere
que a pessoa ndo se encontra no pleno gozo das suas capacidades mentais”, com 73.3%
de respostas incorretas. Acreditamos que para os enfermeiros da amostra, o facto da
pessoa ndo se encontrar com capacidades mentais suficientes para tomar decisdes fosse
impeditivo para a realizagdo de um documento que lhes permita tomar decisdes futuras
sobre os cuidados de saude a receber, ou ndo. No entanto, estes juizos de valor ndo podem
ser concebidos, ou seja, quem recebe a documentacdo tem de atuar com imparcialidade.
Na verdade, todos os cidadaos sdo livres para usar as suas capacidades como entenderem
e apenas o tribunal pode aferir e decretar a incapacidade da pessoa, por interdicao,
inabilitacdo e por incapacidade temporaria (Portugal, 2014).

Em conformidade com a legislagdo em vigor em Portugal “(...) a DAV ¢é um
direito nacional, garantido aos cidadaos portugueses, estrangeiros e apatridas residentes
em Portugal.” (Portugal, 2024b), pelo que ¢ valida apenas em territoério nacional. As
respostas obtidas a afirmacao “a DAV ¢ valida em territorio nacional e noutros paises”,
revelam que 66.7% dos enfermeiros demonstra desconhecimento, dado que, a DAV nao
¢ valida noutros paises, s6 no nosso pais. Pelo contrario, no estudo de Meireles et al.
(2024), 97% dos enfermeiros sabem que a DAV ¢ valida em todo o territorio portugués.

Na prética clinica, os profissionais de saide, em realce os enfermeiros, lidam
diariamente com dilemas e conflitos éticos, pelo que a DAV lhes oferece respaldo, no
caso de as cumprirem, podendo a sua aplica¢do auxiliar e suportar a sua tomada de

decisdo na prestacdo de cuidados (Cogo et al., 2021). Atualmente, através da Portaria
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n°141/2018, os enfermeiros também tém acesso ao RENTEV, pelo que podem consultar
sempre que precisarem de tomar decisdes face aos cuidados de satde da pessoa doente a
sua responsabilidade. Esta vantagem da DAV ¢ reconhecida pelos participantes do
estudo, pois 86.7% refere que o cumprimento da DAV influencia a pratica de
enfermagem na decisdo de cuidados de enfermagem a pessoa. Também 80.8% dos
enfermeiros do estudo de Meireles et al. (2024) refere ser pertinente a planificacao dos
cuidados de enfermagem tendo em conta as orientagdes dadas pela pessoa na DAV.
Também, no estudo de Campo et al. (2020) citado por Meireles et al. (2024), 85% dos
profissionais do estudo refere a DAV como um instrumento que facilita a tomada de
decisoes.

Diversos estudos indicam que os profissionais de saide, nomeadamente, os
enfermeiros, apresentam défices ao nivel do conhecimento sobre a DAV, podendo
comprometer a forma como transmitem informagdes acerca da mesma aos pacientes e
familia. Globalmente, no presente estudo, 53.3% dos participantes demonstra
conhecimentos razoaveis sobre a DAV e apenas 33.3% apresenta bons conhecimentos.
No entanto, estudos mais recentes evidenciam outros resultados, nomeadamente o de
Alves (2023) em que mais de metade da amostra (55.6%) apresenta bons conhecimentos
e apenas 22.2% conhecimentos suficientes ¢ o de Barreto e Capelas (2020), onde a
maioria dos participantes eram enfermeiros, demonstra que os profissionais de satde
revelam conhecimento adequado sobre a DAV. J4 Shepherd et al. (2018) e Rodrigues
(2019) constataram que os enfermeiros apresentam um nivel baixo ou insuficiente de
conhecimentos sobre a DAV.

Assim, de um modo geral, podemos considerar que a amostra estudada apresenta
conhecimentos sobre a DAV, de razoéveis a bons, sendo que somente em cerca de 25%,
o dominio do conhecimento sobre a DAV ¢ insuficiente. De qualquer modo, ha
necessidade de ampliar este nivel de conhecimento dos enfermeiros acerca da DAV
podendo ser colmatadas através de investimento na formacao e informagdo nesta area
com o intuito destes profissionais sentirem seguranca na abordagem deste assunto
(Barreto & Capelas, 2020) e, assim, aumentar-se-a a literacia em satde da populacao
acerca da DAV.

Relativamente a aplicagao da DAV a pessoas com deméncia, dos 32 enfermeiros
da amostra, apenas 15.6% reconhecem-na como um instrumento que permite a pessoa
garantir a sua autonomia quanto aos tratamentos que pretende ou ndo receber, em menor

percentagem (6.3%), que ajuda a evitar o sofrimento desnecessario e promove a qualidade
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de vida e a garantir que as decisdes dos profissionais de saude estejam de acordo com os
desejos da pessoa com deméncia (3.1%). De salientar que as vantagens referidas
anteriormente sdo reconhecidas por 75% do total dos participantes.

No estudo de Cogo et al. (2017), os enfermeiros € médicos afirmam que a DAV ¢
a garantia para que o cumprimento da vontade de paciente esteja assegurado,
especialmente em contexto de terminalidade da doenga. Também no mesmo estudo ¢
reconhecido que a auséncia da DAV pode levar a prestacdo de cuidados agressivos e
indesejados e, consequentemente, a um aumento do sofrimento, pondo em causa a
qualidade de vida da pessoa doente. Os mesmos autores, citando um estudo anterior
(Cassol et al., 2015) frisam que a DAV surgiu da necessidade de humanizar o fim de vida
e para a autodeterminacdo. Este documento permite um planeamento antecipado de
cuidados, onde sao definidas metas e preferéncias para tratamentos e cuidados de saude
futuros, juntamente com o doente/familia e profissionais de saude. Assim, a aplicacdo da
DAV ¢ essencial, uma vez que garante que os cuidados de saude prestados estejam
alinhados com as vontades e preferéncias da pessoa, promovendo a dignidade e respeito
pela sua autonomia (Moreira, 2023).

Grande parte dos enfermeiros de CSP que participaram no estudo (78.1%),
apresentam dificuldades na aplicacdo da DAV a pessoa com deméncia, em que as
principais sdo a sobrecarga de trabalho e desvalorizacdo da DAV pelos profissionais de
satde (43.8%). Cogo et al. (2017) também identifica o tempo limitado e o excesso de
trabalho como fatores que dificultam, aos médicos e enfermeiros, a abordagem da DAV
juntos dos pacientes/familiares. Na verdade, muitas vezes, o tempo que os profissionais
tém por consulta ndo € suficiente para trabalhar dominios tdo complexos. A aplicagdo da
DAYV ¢ um processo que requer disponibilidade por parte dos profissionais para “educar”
sobre o assunto e para esclarecer dividas e incertezas, num ambiente de autenticidade,
confianga e tranquilidade, pois ¢ fundamental o paciente e a familia ficarem informados
e esclarecidos, para as decisdes a tomar. De acordo com Moreira (2023) este processo
exige tempo e uma abordagem gradual que requerer varias etapas, como discutir e
explorar valores pessoais, traduzi-los em decisdes antecipadas sobre tratamentos e
documentar a DAV. Segundo estes autores, ¢ urgente que o didlogo sobre a DAV seja
priorizado, adequado e adaptado a cada doente, para que o tema seja compreendido, o que
ird contribuir para uma maior aplicabilidade da DAV.

O défice de conhecimentos emerge em 40.6% dos enfermeiros como outro motivo

perturbador para aplicagdo da DAV, bem como as poucas experiéncias na aplicacdo da
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mesma (37.5%). Também Guirro et al. (2022) observam que a principal barreira para a
aplicagdo da DAV ¢ o seu desconhecimento pelos profissionais de satide. Como referimos
atras, parte deste desconhecimento pode estar relacionado com a falta de formagao
especifica durante o percurso académico de formacao inicial, pois, na verdade, contetdos
relacionados com a legislacao e CP sdo abordados superficialmente e, porventura pouco
investimento na formagdo continua. A perspetiva curativa ainda ¢, de algum modo,
predominante durante a formacao académica dos profissionais de satde, dificultando-os
de olhar mais para a pessoa doente do que para a doenga, numa perspetiva de cuidar
humanista. Neste sentido, ¢ fundamental que haja um investimento na formagao ética e
legal dos profissionais de enfermagem, pois, sendo a DAV uma ferramenta de
humanizagdo e o enfermeiro como o profissional que estd na linha de frente, deve estar
capacitado e sensibilizado para a sua aplicagao.

Os resultados deste estudo permitem-nos concluir que existe uma forte
necessidade de formacdo dos enfermeiros sobre a DAV, o que ¢ confirmado pelos
participantes do estudo, pois 93.8% reconhecem a necessidade de formagao neste ambito.
Esta constatacao foi identificada e destacada por varios autores, nomeadamente, Neto et
al. (2015); Hassegawa et al. (2019); Cogo et al. (2017) e Saioron et al. (2017). Por outro
lado, privar com situagdes reais nos contextos profissionais desenvolve conhecimento,
identifica lacunas no mesmo, conduz a necessidade de pesquisa, de discussdo e reflexdo
pessoal e com os pares, promovendo o desenvolvimento de competéncias. A auséncia de
situacdes de cuidados hipoteca a intervencdo profissional, neste caso, na aplicagdo da
DAV.

A recusa dos familiares em aderir a DAV foi referida por 31.3% dos enfermeiros
e a recusa da propria pessoa por 15.6%, sendo de salientar que se verificam mais recusas
pela familia do que pelo proprio doente.

Para a pessoa doente poder exercer o seu principio da autonomia ¢ importante os
enfermeiros serem detentores de conhecimentos sobre a DAV para assim conseguirem
transmitir informagdo ao paciente. Segundo Santos (2019), sensibilizar os profissionais
de satde para a gestdo da DAV ¢ uma necessidade para que a mesma seja cumprida e
implementada, o que ¢ corroborado no estudo de Cogo et al. (2017).

Os familiares também tém de ser envolvidos no processo de cuidados. Para uma
maior adesdo pelos doentes e familiares, como foi dito anteriormente, tem de haver
conhecimento, tempo e disponibilidade dos profissionais, assente em relagao/terapéutica,

para ensinar e esclarecer duvidas e incertezas da familia e pessoa doente capaz

86



cognitivamente, para decidir autonomamente quanto aos tratamentos e cuidados que
deseja ter e documentar a DAV.

Assim, em concordancia com Meireles et al. (2024), considerando tratar-se de
uma medida de baixo custo € com impacto significativamente positivo, torna-se
imperativo promover campanhas de sensibilizagdo e implementar intervengdes
educativas que incluam a DAV no percurso formativo dos enfermeiros. O fortalecimento
do conhecimento dos profissionais de saude acerca dos beneficios, do alcance e das
limitagdes da DAV sdo fundamentais, uma vez que poderdo contribuir, direta ou
indiretamente para o aumento do nimero de DAV validas na populagdo portuguesa.

Apesar das dificuldades sentidas pelos participantes, a maioria (56.3%) refere nao
ter duvidas sobre a sua aplicagdo, no entanto, os que manifestaram duvidas referem-se a
abordagem ao doente/familia, por défice nos conhecimentos sobre a tematica e por
necessidade de formacdo avancada. Quanto a dificuldade na abordagem ao doente e
familia podera estar relacionada com questdes como “quando abordar o assunto?”, “como
abordar o assunto?”, “como ird reagir o paciente?”. De facto, no estudo de Moreira (2023)
os médicos referem dificuldade em perceber o momento certo para discutir tratamento
futuros, apesar de ser necessario fazé-lo precocemente. Por outro lado, abordar o assunto
no inicio da trajetéria dos cuidados, quanto ainda ndo precisa dos mesmos, pode
desencadear preocupagdes e reagdes emocionais.

A totalidade dos enfermeiros do estudo mencionam a importancia do uso de guia
informativo sobre a DAV no seu local de trabalho. De facto, a utilizacdo deste folheto
permitird ao enfermeiro orientar-se, garantindo a abordagem de toda a informacdo e
questdes sobre o tema e ¢ igualmente importante para os pacientes, uma vez que a
informagdo esta organizada de forma clara, objetiva e acessivel, com uma linguagem
simples e estrutura didatica, o que ird facilitar a compreensdo sobre a DAV por parte dos
mesmos. Choi et al. (2019), citado por Moreira (2023), salienta que os folhetos sdo
mencionados como métodos valiosos de distribui¢do de informacao. Ainda, num estudo
de Courson et al. (2019) citado por Alves (2023), os enfermeiros concordam que uma das
estratégias para promover o didlogo sobre a DAV seria aumentar a exposi¢do de
informacgdes a nivel institucional, nomeadamente através da criacdo de folhetos e cartazes

alusivos.
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3.6. CONCLUSOES, IMPLICACOES E LIMITACOES DO ESTUDO

Garantir a autonomia e respeitar a vontade da pessoa diante do fim da vida é um
principio ético fundamental para a humanizagao dos cuidados. Nesse contexto, a DAV
torna-se uma ferramenta valiosa para aqueles que, em algum momento, ja ndo conseguem
transmitir a sua vontade e para os profissionais de saude, que passam a ter um
direcionamento mais sensivel e ético na atuagdo. A pessoa com deméncia, com a
progressao da doenga perde capacidades cognitivas e comunicacionais, ficando
dependente de terceiros, pelo que, este documento ¢ fundamental para assegurar que os
seus desejos e vontades sdo respeitados futuramente.

Apesar da sua importancia, a DAV ainda ¢ pouco valorizada pela sociedade,
cercada por desinformacao e mitos que dificultam a sua compreensdo, aceitagao e
implementagdo. Através dos resultados do estudo, podemos perceber que ainda existem
muitos enfermeiros que nao valorizam a DAV pelo desconhecimento que apresentam em
torno desta area.

Perante isto, torna-se essencial investir na formacao ética, deontoldgica e juridica
dos profissionais de enfermagem, para poderem aplicar a DAV de forma consciente e
segura e promoverem a educacao e sensibilizacdo da populacdo para este instrumento.

Como principais conclusdes do estudo, destacamos, a grande maioria dos
enfermeiros (78.1%) ndo aplica a DAV na sua pratica profissional, alegando a existéncia
de equipas especializadas nessa area e por falta de conhecimentos. Na verdade, 53.1%
refere ndo deter conhecimentos sobre a DAV, sendo conferido pelas respostas as
afirmag¢des do questionario, em que 53.3% apresentou conhecimentos razodveis. A
aquisi¢cao deste conhecimento foi essencialmente por meio de pesquisa propria e
formacio continua. E de salientar que 93.8% reconhece a necessidade de formagao sobre
aDAV.

Quanto a aplicagao da DAV a pessoa com deméncia, na sua fase inicial, 84.4%
dos enfermeiros nunca esteve envolvido, referindo o défice de conhecimento e a
existéncia de equipas especializadas vocacionadas para conduzirem este processo.
Mesmo assim, 75 % dos enfermeiros reconhece as vantagens da aplicagdo da DAV na
pessoa com deméncia e 71.9% atende a promocao da autonomia da pessoa com deméncia

no plano de cuidados de enfermagem.
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Dos enfermeiros que experienciaram a aplicagdo da DAV a pessoa com deméncia,
mencionam como maiores dificuldades, a sobrecarga de trabalho e desvalorizagdo da
DAYV por parte dos proprios profissionais.

Este estudo permitiu reconhecer a necessidade de investimento na formacao dos
enfermeiros para poderem agir eticamente diante da existéncia da DAV e integrarem, de
forma efetiva, este instrumento na pratica didria de cuidados. Para aumentar os niveis de
conhecimentos dos enfermeiros € referida como estratégia, a obrigatoriedade de formagao
nesta area a nivel académico (Cogo et al.2021), o que implica a inclusdo sustentada de
conteudos nos planos de estudo dos cursos, com o intuito de preparar o profissional para
a aplicagdo da DAV na sua pratica clinica. A implementacdo de formagdes vinculadas a
politicas organizacionais, tais como formacdes em servi¢o, também poderd ser uma
estratégia a implementar pelas institui¢des de saude.

Como limitagdes, no desenvolvimento desta pesquisa apontamos o nimero
reduzido da amostra sendo pouco representativa da populacdo dos enfermeiros que
trabalham no ACES. Outra limitacdo prende-se com exigua evidéncia cientifica sobre a
DAV direcionada para a pessoa com deméncia, existindo, no entanto, diversos estudos
sobre este documento, mas de ambito mais geral. Por fim, tratando-se de um estudo
realizado num contexto especifico, com uma amostra muito limitada e, portanto, ndo ¢
apropriado generalizar os resultados. Ainda assim, isso ndo diminui a relevancia dos
achados, uma vez que eles evidenciam o vasto potencial ainda inexplorado em relagdo a
DAYV, nomeadamente, na pessoa com deméncia.

Este estudo pode servir de base e incentivo a futuras investigacdes, pois destaca o
papel dos enfermeiros na promogdo da autonomia dos pacientes através da DAV. E, por
isso, essencial que estes profissionais possuam conhecimentos, respeitando sempre a
dignidade da pessoa. Neste sentido, consideramos pertinente estudos mais amplos, com
amostras representativas, recorrendo a outros desenhos, com o objetivo de se
identificarem as maiores lacunas nos conhecimentos nesta area, estudar fatores
intervenientes e identificar a forma mais adequada de melhorar a aplicagdo da DAV em

doentes com deméncia.
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CONCLUSAO

A realizacdo deste ENP constituiu uma oportunidade impar para o
desenvolvimento de competéncias especializadas em EPSP, permitindo uma vivéncia
intensa e reflexiva sobre a realidade dos cuidados prestados no contexto dos CSP e CP.
Através do acompanhamento da equipa de CP e da andlise critica das suas praticas, foi
possivel aprofundar o conhecimento sobre o papel fundamental do EE na promogao de
cuidados centrados na pessoa, na familia e nas suas necessidades multidimensionais.

O estagio revelou-se um percurso exigente, pois enfrentamos desafios reais,
lidamos com situagdes complexas ¢ cuidamos de pessoas em momentos de grande
vulnerabilidade, mas foi bastante enriquecedor para o nosso curriculo pessoal. A
experiéncia vivida ao longo deste percurso formativo evidenciou a relevancia do
EEEMCEPSP como agente de mudanga, capaz de liderar processos de melhoria continua
da qualidade dos cuidados e de promover o respeito pela dignidade humana. O contacto
direto com situagdes complexas e a reflexdo ética e profissional inerente a cada
intervengdo reforcaram a convicgdo da importancia dos CP como campo de pratica
privilegiado na humanizagao da saude.

Ao longo deste estagio, tivemos a oportunidade de mobilizar e aprofundar
conhecimentos técnicos, cientificos e humanos. Desenvolvemos competéncias essenciais
para prestar um cuidado especializado, centrado na dignidade, no alivio do sofrimento e
na promog¢ao do conforto. Para além disso, este processo permitiu-nos crescer noutras
dimensdes fundamentais do exercicio profissional, como a gestdo dos cuidados, a ética,
a investigacdo e a procura continua pela qualidade.

Na nossa opinido, os objetivos delineados para este estagio foram alcangados, com
especial destaque para o desenvolvimento de competéncias técnico-cientificas € humanas
na prestacdo de cuidados a PSP e a sua familia, o aprofundamento das praticas de
comunicagdo terapéutica, a capacitagdo na tomada de decisdo em equipa multidisciplinar
e a participagdo ativa na elaborac¢do de propostas concretas de melhoria dos cuidados.

A investigacdo realizada sobre os conhecimentos e praticas dos enfermeiros de
CSP face a aplicagdo da DAV em pessoas com deméncia revelou-se pertinente e atual,
tendo em conta o aumento da longevidade e da prevaléncia das deméncias. Verificou-se

anecessidade de reforgar a literacia dos profissionais de saude relativamente a DAV como
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instrumento de respeito pela autonomia do utente, especialmente em fases precoces da
doenga, quando ainda existem capacidades cognitivas para tomada de decisdo.

Os resultados obtidos, embora contextualizados a uma realidade local, evidenciam
lacunas no conhecimento e na operacionalizacdo da DAV por parte dos enfermeiros,
destacando a necessidade de formacao continua nesta area. A auséncia de protocolos
institucionais uniformizados e de estratégias educativas dirigidas a comunidade agrava
estas dificuldades, comprometendo a eficacia da sua aplicagao.

Em resposta a esta realidade, propusemos a criacdo de materiais formativos e
informativos, dirigidos tanto a profissionais como aos utentes e familia e a construcao de
um protocolo de registo e consulta da DAV, contribuindo assim para uma pratica mais
sistematizada, ética e humanizada. Estas iniciativas visam ndo apenas melhorar a
qualidade dos cuidados, mas também assegurar o respeito pelos valores, crencas e
vontades da PSP, mesmo na auséncia de capacidade para os expressar.

Neste sentido, este relatorio representa um marco académico, mas sobretudo um
compromisso profissional com a exceléncia dos cuidados prestados a pessoa em fim de
vida e um contributo para a promog¢ao da autonomia ¢ dos direitos das pessoas com

deméncia nos CP.

91



REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Abejas, A. G., & Duarte, C. (2021). Humanizac¢ao em cuidados paliativos. LIDEL.

Abreu, W. C. (2016). Cuidados paliativos para utentes com deméncia avancada: reflexdes
sobre a sua implementagdo. Revista Portuguesa de Satide Mental. 16, p. 6-10.

Cuidados paliativos para utentes com deméncia avancada: Reflexdes sobre a sua

implementacdo

Al- Mabhrezi, A., & Al-Mandhari, Z. (2016). Palliative care: time for action. Oman
Medical Journal. 31(3), p.161-163. DOI: 10.5001/0mj.2016.32

Alvarenga, M. (2008). A comunicac¢io na transferéncia do doente em cuidados
curativos para os cuidados paliativos. [Dissertagdo de mestrado, Faculdade de

Medicina e Lisboa]. Repositorio da Universidade de Lisboa.

https://repositorio.ul.pt/handle/10451/1114

Alves, A. (2023) Conhecimentos e atitudes dos enfermeiros sobre a DAV. [Tese de

mestrado, Escola Superior de Leiria do Instituto Politécnico de Leiria).

Repositorio IC- Online do Instituto Politécnico de Leiria.

Conhecimentos e Atitudes dos Enfermeiros sobre as DAV

Alzheimer Portugal. (2024). Prevaléncia da deméncia.

Prevaléncia da Deméncia - Associacao Alzheimer Portugal

Andrade, C.G., Costa, S.F.G., & Lopes, M.E.L. (2013). Cuidados paliativos: a

comunicacdo como estratégia de cuidado para o paciente em fase terminal.

Ciéncia & Saude Coletiva. 18(3), p.2523-2530.

https://www.scielo.br/j/csc/a/tgWXjVYtSTgDbm7BXGhc7cn/?format=pdf&lan
g=pt

92


https://www.scielo.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1647-21602016000300001
https://www.scielo.pt/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1647-21602016000300001
https://doi.org/10.5001/omj.2016.32
https://repositorio.ul.pt/handle/10451/1114
https://iconline.ipleiria.pt/entities/publication/622171fe-ca1d-4fee-b735-8446b9e487c3
https://alzheimerportugal.org/prevalencia-da-demencia/#:~:text=Em%20Portugal%2C%20n%C3%A3o%20existindo%20at%C3%A9%20%C3%A0%20data%20um,e%20500%20pessoas%20com%20dem%C3%AAncia%20%28Alzheimer%20Europe%2C%202019%29.
https://www.scielo.br/j/csc/a/tqWXjVYtSTqDbm7BXGhc7cn/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/csc/a/tqWXjVYtSTqDbm7BXGhc7cn/?format=pdf&lang=pt

Araujo, S. (2018). Desenvolvimento de competéncias especializadas em cuidados
paliativos. [Dissertagdo de mestrado, Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Viana do Castelo]. Repositorio Cientifico do Instituto Politécnico

de Viana do Castelo. Susana Pereira araujo.pdf

Barbosa, A., Pina, P.R., Tavares, F., & Neto, I.G. (2016). Manual de cuidados
paliativos (3% edi¢cdo). Faculdade de Medicina de Lisboa.

Barreto, A.L., & Capelas, M.L. (2020). Conhecimento dos profissionais de saude

sobre as diretivas antecipadas de vontade. Cadernos de Saude. 12 (1), p.36-40.

Conhecimento dos profissionais de saude sobre as diretivas antecipadas de

vontade | Cadernos de Satde

Batsch, N., & Mittelman, M.S. (2012). World alzheimer report 2012: overcoming
the stigma of dementia. Alzheimer’s Disease International.

World Alzheimer Report 2012: Overcoming the stigma of dementia

Beauchamp, T. L., & Childress, J. F. (2019). Principles of biomedical ethics: marking
its fortieth anniversary. The American Journal of Bioethics. 19 (11), p.9-12.
DOI: 10.1080/15265161.2019.1665402

Branco, D.N.S. (2019). Fatores que condicionam a acessibilidade aos cuidados
paliativos dos doentes com deméncia na perspetiva dos neurologistas e
paliativistas. [Dissertacdo de mestrado, Universidade Catdlica Portuguesa do
Instituto de Ciéncias da Satde]. Repositério da Universidade Catolica

Portuguesa. Dina Branco Disserta¢do.pdf (ucp.pt)

Burla, Clatdia. (2015). A aplicacio das diretivas de vontade na pessoa com
deméncia. [Tese de doutoramento, Universidade do Porto], Repositdrio Aberto
da Universidade do Porto.
https://repositorioaberto.up.pt/bitstream/10216/82654/2/114101.pdf

93


http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/2123/1/Susana_Pereira_araujo.pdf
https://revistas.ucp.pt/index.php/cadernosdesaude/article/view/5834
https://revistas.ucp.pt/index.php/cadernosdesaude/article/view/5834
https://www.alzint.org/u/WorldAlzheimerReport2012.pdf
https://doi.org/10.1080/15265161.2019.1665402
https://repositorio.ucp.pt/bitstream/10400.14/32311/1/Dina%20Branco_Disserta%c3%a7%c3%a3o.pdf
https://repositorioaberto.up.pt/bitstream/10216/82654/2/114101.pdf

Campos, A., & Oliveira, D.R. (2017). A relacdo entre o principio da autonomia e o
principio da beneficéncia (e ndo maleficéncia) na bioética médica. Revista

Brasileira de Estudos Politicos. 115, p.13-45. Vista do Editorial

Capelas, M.L., Simoes, A.S., Teves, C., Durao, S., Coelho, S., Silva, S., & Afonso, T.
(2018). Indicadores de qualidade prioritarios para os servigos de cuidados
paliativos em Portugal. Cadernos de Saude. 10 (2), p.11-24.
https://doi.org/10.34632/cadernosdesaude.2018.7245

Capelas, M.L.V., Vicuna M.N., & Coelho, F. R. (2013). Quality assessment in palliative
care - An overview. Europian Journal of Palliative Care. 20(4), p.196-198.

EJPC-20-4-quality-assessment.pdf

Casella, J.T., & Moreira, V.G. (2017). O papel das diretivas antecipadas como respaldo
legal a0 médico com paciente idoso com deméncia. Revista do Hospital
Universitario Pedro Ernesto. 16 (2), p. 96- 101.

O papel das Diretivas Antecipadas como respaldo legal ao médico com paciente

idoso com deméncia | Revista Hospital Universitario Pedro Ernesto (TITULO

NAO-CORRENTE)

Cerbino, L., Monteiro, L., Lima, J., Muinhos, R., Almeida, G., Oliveira, R., & Mattar e
Silva, T. (2025). Atuacao do enfermeiro na abordagem das diretivas antecipadas
de vontade. Revista Eletronica Acervo Saude. 25, p. 1-9.

Vista do Atuacdo do enfermeiro na abordagem das Diretivas Antecipadas de

Vontade

Cerqueira, M. M. (2005). O cuidador e o doente paliativo. Formasau.

Chang, E., Hancock, K., Harrison, K., Daly, J., Johnson, A., Easterbrook, S., Noel, M.,
Luhr- Taylor, & Davidson, P.M. (2005). Palliative care for end-stage dementia:
a discussion of the implications for education of health care professionals. Nurse
Education Today. 25 (4), p. 326-332.

Palliative care for end-stage dementia: A discussion of the implications for

education of health care professionals - ScienceDirect

94


https://pos.direito.ufmg.br/rbep/index.php/rbep/article/view/522/414
https://doi.org/10.34632/cadernosdesaude.2018.7245
file:///C:/Users/inesf/Downloads/EJPC-20-4-quality-assessment.pdf
https://www.e-publicacoes.uerj.br/revistahupe/article/view/37649/
https://www.e-publicacoes.uerj.br/revistahupe/article/view/37649/
https://www.e-publicacoes.uerj.br/revistahupe/article/view/37649/
https://acervomais.com.br/index.php/saude/article/view/19380/10582
https://acervomais.com.br/index.php/saude/article/view/19380/10582
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0260691705000419
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0260691705000419

Cogo, S., Nietsche, E.A., Badke, M., Sehnem, G., Salbego, C., Ramos, T., Antunes, A.,
Ilha, A., & Malheiros, L.C. (2021). Diretivas antecipadas de vontade na
assisténcia hospitalar: perspetiva dos enfermeiros. Revista Bioética. 29 (1), p.
139-147.

SciELO Brasil - Diretivas antecipadas de vontade na assisténcia hospitalar:

perspectiva de enfermeiros Diretivas antecipadas de vontade na assisténcia

hospitalar: perspectiva de enfermeiros

Cogo, S., Lunardi, V., Quintana, A.M., Girardon-Perlini, N.M., & Silveira, R. (2017).
Assisténcia ao doente terminal: vantagens na aplicabilidade das diretivas
antecipadas de vontade no contexto hospitalar. Revista Gatcha de
Enfermagem. 38(4), p. 1-8.
scielo.br/j/rgenf/a/vXXgYLTSXHdmtgpwSgpgkeg/?format=pdf&lang=pt

Cogo, S., Lunardi, V., Quintana, A.M., Girardon-Perilini, N.M., & Silveira, R.S. (2016).
Desafios da implantagdo das diretivas antecipadas de vontade a pratica
hospitalar. Revista Brasileira de Enfermagem. 69 (6), p-1031-1038.
REBEN_69-6 ING_MIOLO.indd

Colliere, M. (2002). Promover a vida (1* edi¢ao). Edi¢des Lidel e Sindicato dos

Enfermeiros portugueses.

Correia, D. (2014). Manual de psicopatologia (2* edi¢do). Lidel.

Dadalto, L., Arantes, A.M.B., & Baruffi, P.D. (2021). Diretivas antecipadas de vontade

em pacientes com doenca de alzheimer. Revista Bioética. 29 (3), p.466-474.

https://www.scielo.br/j/bioet/a/wnNJgte3kdKJZmcvemB Vd8c/?format=pdf

Declaracao de Helsinquia da Associagdo Médica Mundial. (2013). Principios éticos
para a investigacdo médica em seres humanos.

https://www.ufp.pt/app/uploads/2019/06/declaracao-de-helsinquia-2013.pdf

Deodato, S. (2014). Decisao ética em enfermagem: do problema aos fundamentos

para agir. Grupo Almediva.

95


https://www.scielo.br/j/bioet/a/QGks5Q6C8Q6kTMdNp3tJxTw/?lang=pt
https://www.scielo.br/j/bioet/a/QGks5Q6C8Q6kTMdNp3tJxTw/?lang=pt
https://www.scielo.br/j/bioet/a/QGks5Q6C8Q6kTMdNp3tJxTw/?lang=pt
https://www.scielo.br/j/rgenf/a/vXXgYLTSXHdmtgpwSgpqkcg/?format=pdf&lang=pt
https://www.scielo.br/j/reben/a/kdXQyWWJdWV8VRmDSNTyKmj/?format=pdf&lang=en
https://www.scielo.br/j/bioet/a/wnNJgtg3kdKJZmcvgmBVd8c/?format=pdf
https://www.ufp.pt/app/uploads/2019/06/declaracao-de-helsinquia-2013.pdf

Despacho Normativo n°9390/2021- Gabinete do secretario de estado adjunto e da
saude. aprova o plano nacional para a seguranca dos doentes 2021 -2026
(PNSD 2021 -2026). Diario da Republica II Série, n°187 de 2021-09-24.
0009600103.pdf

De Vries, K., & Drury- Ruddesden, J. (2019). Advance care planning for people with
dementia: ordinary everyday conversations. Sage Journals. 18 (7-8), p. 3023-
3035.

Advance care planning for people with dementia: Ordinary everyday

conversations - Kay de Vries, Jenny Drury-Ruddlesden, 2019

Doenges, M. E., & Moorhouse, M. F. (2010). Aplicacao do processo de enfermagem
e dodiagnostico de enfermagem: Um texto interativo para o raciocinio

diagnéstico (5 edi¢do). Lusociéncia.

Erol, R., Brooker, D., & Peel, E. (2015). Women and dementia: global research
review. Alzheimer’s Disease International.

(PDF) Women and Dementia: A global research review (researchgate.net)

Feiteira, Bruno. (2017). As conferéncias familiares em cuidados paliativos:
contributos para a pratica clinica de enfermagem. [Dissertacio de
mestrado, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto]. Repositorio
Aberto da Universidade do Porto.
https://repositorio-aberto.up.pt/bitstream/10216/109838/2/239244.pdf

Ferreira, J.J. & Farah, B.F. & Dutra, H.S., Bahia, M.T.R., Sanhudo, N.F., & Franco,
M.F. (2021). Atuacgdo do enfermeiro na gestdo de recursos materiais na atencao
primaria a saude. Revista Enfermagem Atual In Derme. 95 (35), p.1-14.
(PDF) A ATUACAO DO ENFERMEIRO NA GESTAO DE RECURSOS
MATERIAIS NA ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

Fonseca, J., Cabral, H., Santos, P., & Ramos, S. (2023). Papel do enfermeiro na
humanizag¢ao dos cuidados: a nossa experiéncia enquanto medicina A. Revista

Servir. 2 (0le).

96


https://files.diariodarepublica.pt/2s/2021/09/187000000/0009600103.pdf
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1471301218764169
https://journals.sagepub.com/doi/10.1177/1471301218764169
https://www.researchgate.net/publication/277865960_Women_and_Dementia_A_global_research_review
https://repositorio-aberto.up.pt/bitstream/10216/109838/2/239244.pdf
https://www.researchgate.net/publication/354746959_A_ATUACAO_DO_ENFERMEIRO_NA_GESTAO_DE_RECURSOS_MATERIAIS_NA_ATENCAO_PRIMARIA_A_SAUDE
https://www.researchgate.net/publication/354746959_A_ATUACAO_DO_ENFERMEIRO_NA_GESTAO_DE_RECURSOS_MATERIAIS_NA_ATENCAO_PRIMARIA_A_SAUDE

Papel do enfermeiro na humanizacdo dos cuidados: A nossa experiéncia

enquanto medicina A | Servir

Fortin, M. F. (2009). Fundamentos e Etapas do Processo de Investigacao.

Lusodidacta.

Fortin, M. F. (1999). O processo de Investigacio: da conceciio a realidade

(2%edigdo). Lusociéncia.

Freire, E (coord). (2017). Guia pratico de controlo sintomatico. Nucleo de Estudos
de Medicina Interna.

https://spmi.pt/wp-content/uploads/2020/03/Guia-Pratico-Controlo-

Sintomatico.pdf

Guirro, U.B., Ferreira, F., van der Vinne, L., & Miranda, G. (2022). Conhecimento
sobre diretivas antecipadas de vontade em hospital-escola. Revista Bioética.
30 (1), p. 116-125.

SciELO Brasil - Conhecimento sobre diretivas antecipadas de vontade em

hospital-escola Conhecimento sobre diretivas antecipadas de vontade em

hospital-escola

Hair, J., Page, M., & Brunsveld, N. (2020). Essentials of business research methods
(4™ edition). Taylor & Francis.

Harrison, K., Hunt, L.J., Ritchie, C.S., & Yaffe, K. (2019). Dying with dementia:
underrecognized and stigmatized. Journal of the American Geriatrics
Society. 67 (8). P-1548-1551.

Dying With Dementia: Underrecognized and Stigmatized - Harrison - 2019 -

Journal of the American Geriatrics Society - Wiley Online Library

Hassegawa, L.C., Rubira, M.C., Vieira, S., Rubira, A.P., Katsuragawa, T.H., Gallo, J.,
& Nunes, RM. (2019) Approaches and reflexions on advance healthcare
directives in Brazil. Revista Brasileira de Enfermagem. 72 (1), p- 256-264.
https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0347

97


https://revistas.rcaap.pt/servir/article/view/31609
https://revistas.rcaap.pt/servir/article/view/31609
https://spmi.pt/wp-content/uploads/2020/03/Guia-Pratico-Controlo-Sintomatico.pdf
https://spmi.pt/wp-content/uploads/2020/03/Guia-Pratico-Controlo-Sintomatico.pdf
https://www.scielo.br/j/bioet/a/M7BxYnfmWJqpqd37KVgQwMr/?lang=pt
https://www.scielo.br/j/bioet/a/M7BxYnfmWJqpqd37KVgQwMr/?lang=pt
https://www.scielo.br/j/bioet/a/M7BxYnfmWJqpqd37KVgQwMr/?lang=pt
https://agsjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jgs.15895
https://agsjournals.onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/jgs.15895
https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0347

International Council of Nurses (2016). Classificacao internacional para a pratica

de enfermagem versao 2015. Lusodidacta.

Jankovic, J., Mazziotta, J.C., & Pomeroy, S.L. (2012). Bradley and Daroff’s
Neurology in Clinical Practice (8" edition). Elsevier - Health Sciences

Division.

Kolcaba, K., Tilton, C., & Drouin, C. (2006) Comfort theory: A unifying framework
to enhance the practice environment. Journal of Nursing Administration. 36

(11), p. 538-544. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17099440/

Kolcaba. K. (2003). Conforte theory and practice: A vision for holistic health care
and research. Springer Publishing Company. ISBN 0-8261-1663-7.

Kolcaba, K. (1994). A theory of holistic comfort for nursing. Journal of Advanced
Nursing. 19 (6), p.1178-1184.
A theory of holistic comfort for nursing - PubMed

Lagarto, L., Rafaela, D., & Cerejeira, J. (2014). Deméncias e perturbacdes
neurocognitivas. In Saraiva, C. & Cerejeira, J. Psiquiatria fundamental

(p.385-406).

Lei n°111/2009- Primeira alterac¢ao ao estatuto da ordem dos enfermeiros. Diario

da Republica. I Série, n° 180 (2009-09-16), p.6528-6550. 0652806550.pdf

Lei n°25/2012- Regula as diretivas antecipadas de vontade, designadamente sob a
forma de testamento vital, e a nomeaciao de procurador de cuidados de
saude e cria o registo nacional do testamento vital (RENTEYV). Didario da
Republica. I Série, n°136 (2012-07-16), p. 3728-3730. 0372803730.pdf

Lei n°52/2012- Lei de base dos cuidados paliativos. Diario da Republica. I Série,
n°® 172 (2012-09-05), p.5119-5124.
https://files.dre.pt/1s/2012/09/17200/0511905124.pdf

98


https://www.libristo.pt/pt/editora/Elsevier%20-%20Health%20Sciences%20Division
https://www.libristo.pt/pt/editora/Elsevier%20-%20Health%20Sciences%20Division
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17099440/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/7930099/
https://files.diariodarepublica.pt/1s/2009/09/18000/0652806550.pdf
https://files.diariodarepublica.pt/1s/2012/07/13600/0372803730.pdf
https://files.dre.pt/1s/2012/09/17200/0511905124.pdf

Lopez-Tourres, F., Lefebvre-Chapiro, S., Fétéanu, D., & Trivalle, C. (2009). Soins
palliatifs et maladie d’alzheimer. La Révue de Médecine Interne. 30 (6), p.
501-507. https://doi.org/10.1016/j.revmed.2008.09.010

Martinez, M. (2006). La investigacion cualitativa (sintesis conceptual). Revista de
Investigacion n Psicologia. 9 (1), p.123-146.

(PDF) La Investigacion Cualitativa (Sintesis conceptual)

Martins, A. G., Sousa, P. P., & Marques, R. M. (2022). Conforto: contributo tedrico
para a enfermagem. Cogitare Enfermagem. 27, p. 1-8.

https://www.scielo.br/j/cent/a/ptVT6P54WZZL5FL94BxNypv/?format=pdf

Meireles, E.A., Magalhaes, B.M., & Rodrigues, V.M. (2024). Diretivas antecipadas de
vontade: a proposito de um estudo exploratorio. Revista Motricidade. 20 (1),

p.15-22. https://doi.org/10.6063/motricidade.33896

Meixedo, A. P. C. (2013). Cuidados de enfermagem a familia do doente em fim
de vida. [Dissertacdo de mestrado, Escola Superior de Saude de Viana do

Castelo]. Repositdrio aberto do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.

http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/1192/1/Anabela_Meixedo.pdf

Montez, A.R.S. (2021). A Intervenc¢ido do enfermeiro no controlo de sintomas ao
doente oncologico em fim de vida numa unidade de cuidados continuados
integrados. [Dissertacdo de mestrado, Escola Superior de Enfermagem de

Lisboa] Repositorio Comum. https://comum.rcaap.pt/handle/10400.26/43232

Moreira, M.S. (2023). Deméncia, testamento vital e diretiva antecipada de
vontade: o que se sabe?. [Dissertacdo de mestrado, Universidade do Porto].
Repositdrio Aberto da Universidade de Porto.

Microsoft Word - TESEFINALDAV.docx

99


https://doi.org/10.1016/j.revmed.2008.09.010
https://www.researchgate.net/publication/28144043_La_Investigacion_Cualitativa_Sintesis_conceptual
https://www.scielo.br/j/cenf/a/ptVT6P54WZZL5FL94BxNypv/?format=pdf
https://doi.org/10.6063/motricidade.33896
http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/1192/1/Anabela_Meixedo.pdf
https://comum.rcaap.pt/handle/10400.26/43232
https://repositorio-aberto.up.pt/bitstream/10216/156033/2/653194.pdf

Moreira, M.L.V. (2022). O contributo do servi¢co de apoio domiciliario na
melhoria de qualidade de vida dos idosos. [Dissertagio de mestrado,
Instituto Superior de Servico Social do Porto]. Repositorios Cientificos de
Acesso Aberto de Portugal.

O contributo do Servico de Apoio Domicilidrio na melhoria da qualidade de

vida dos idosos

Moreira, [.P.B. (2006). O doente terminal em contexto familiar (2* edicao).

Formasau- Formagao e Saude, Lda.

Neto, 1.G. (2020). Cuidados paliativos - conheca-os melhor. Fundagdo Francisco

Manuel.

Neto, J. A., Ferreira, R. E., Silva, N. C., Delgado, A. H., Tabet, C., Almeida, G., &
Vieira, 1. (2015). Testamento vital: o que pensam profissionais de saude?
Revista Bioética. 23(3), p. 572-582.
scielo.br/j/bioet/a/ZS7ghnfbM X9gX{7xY4Bn6vD/?format=pdf

Neto, A. D. (2013). Etica nas decisdes sobre o fim da vida— a importancia dos cuidados
paliativos. Revista Nascer e Crescer. XXII (4), p.252-256.
00 NeC_22-4 Internet FINALissimo.pdf

Neves, M.C., & Pacheco, S. (2004). Para uma ética de enfermagem-desafios. G.C.-
Grafica de Coimbra, Lda. ISBN:972-603-326-8.

Nicholas, L., Bynum, J., Iwashyna, T., Weir, D., & Langa. (2014). Advance directives
and nursing home stays associated with less aggressive end-of-life care for
patients with severe dementia. Health Affairs. 33(4), p.667-674.

DOI: 10.1377/hlthaff.2013.1258

Nunes, R. (2019). Parecer n°. p/35/apb/19 sobre a proposta de alteracio da lei n.°
25/2012, de 16 de julho. Associacdo Portuguesa de Bioética.

100


https://comum.rcaap.pt/entities/publication/86c89f12-b5e2-40ef-b261-fd783444aaee
https://comum.rcaap.pt/entities/publication/86c89f12-b5e2-40ef-b261-fd783444aaee
https://www.scielo.br/j/bioet/a/ZS7ghnfbMX9gXf7xY4Bn6vD/?format=pdf
https://scielo.pt/pdf/nas/v22n4/v22n4a11.pdf
https://doi.org/10.1377/hlthaff.2013.1258

*35- Proposta de alteracdo da Lei que Regula as Diretivas Antecipadas de

Vontade
Nunes, R., Rego, F., & Rego, G. (2018). Enciclopédia Luso-Brasileira de Cuidados

Paliativos. Almedina.

Nunes, M.1, & Anjos, M. (2014). Diretivas antecipadas de vontade: beneficios,
obstaculos e limites. Revista Bioética. 22 (2), p.241-251.
scielo.br/j/bioet/a/gmY dCs4txwc8PpyqRrKFZRz/?format=pdf

Oliveira, C. (2008). A experiéncia de confortar a pessoa hospitalizada: uma abordagem
fenomenoldgica. Pensar em Enfermagem. 12 (1), p. 2-13.

(PDF) A experiéncia de confortar a pessoa hospitalizada: Uma abordagem

fenomenologica

Oliveira, A. M.P.O. (2011). A abordagem do doente em fase paliativa no hospital
de Santa Maria: visdo do enfermeiro. [Dissertagdo de mestrado, Faculdade
de Medicina da Universidade de Lisboa]. Repositorio da Universidade de

Lisboa. https://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/6328/2/643555 Tese.pdf

Oliveira, S. (2019). Intervencdes especializadas do enfermeiro em cuidados
paliativos. [Dissertagdo de mestrado, Escola Superior de Saude de Viana do
Castelo]. Repositorio aberto do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.

http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/2242/1/Silvia_Oliveira.pdf

Ordem dos Enfermeiros (2008). Dor. Guia orientador de boa pratica.

cadernosoe-dor.pdf

Ordem dos Enfermeiros (2017). Assembleia extraordinaria do colégio da
especialidade de enfermagem médico-ciriurgica- padroes de qualidade dos
cuidados especializados em enfermagem médico-cirurgica.

ponto-2_padroes-qualidade-emc_rev.pdf

101


https://upbioetica.org/wp-content/uploads/2021/01/Parecer-No.-P_35_APB_19_Proposta-de-alterac%CC%A7a%CC%83o-da-Lei-que-Regula-as-Diretivas-Antecipadas-de-Vontade.pdf
https://upbioetica.org/wp-content/uploads/2021/01/Parecer-No.-P_35_APB_19_Proposta-de-alterac%CC%A7a%CC%83o-da-Lei-que-Regula-as-Diretivas-Antecipadas-de-Vontade.pdf
https://www.scielo.br/j/bioet/a/qmYdCs4txwc8PpyqRrKFZRz/?format=pdf
https://www.researchgate.net/publication/304353803_A_experiencia_de_confortar_a_pessoa_hospitalizada_Uma_abordagem_fenomenologica
https://www.researchgate.net/publication/304353803_A_experiencia_de_confortar_a_pessoa_hospitalizada_Uma_abordagem_fenomenologica
https://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/6328/2/643555_Tese.pdf
http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/2242/1/Silvia_Oliveira.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/arquivo/publicacoes/Documents/cadernosoe-dor.pdf
https://www.ordemenfermeiros.pt/media/5681/ponto-2_padroes-qualidade-emc_rev.pdf

Ordem dos Enfermeiros. (2024). Estatistica de enfermeiros: anuario estatistico.

2024 anuarioestatisticos_nacional vf2024.xIsx

Pereira, M.A.G. (2008). Comunica¢ao de mas noticias em saude e gestao do luto.

Formasau- Formagao e Saude, Lda.

Pereira, S.M. (2010). Cuidados paliativos - confrontar a morte. Universidade

Catolica Editora.

Pereira, M.F. (2011). Cuidadores informais de doentes de alzheimer: sobrecarga
fisica, emocional e social e psicopatologia. [Dissertacio de mestrado,
Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel de Salazar da Universidade do Porto]
Repositorio Aberto da Universidade do Porto.
https://repositorioaberto.up.pt/bitstream/10216/7152/2/Cuidadores%20Inform
a15%20de%20Doentes%20de%20Alzheimer%20Sobrecarga%20Fis.pdf

Pereira, A. (2013). Cuidados paliativos na deméncia: a perspetiva comunitaria dos
cuidadores, da pessoa com deméncia e dos profissionais de satde.
[Dissertacdo de mestrado, Faculdade de Medicina da Universidade do Porto].

Repositorio Aberto da Universidade do Porto. 29124.pdf

Pereira, M.R. (2016). Desenvolvimento de competéncias especializadas em
cuidados paliativos. [Dissertacdo de mestrado, Escola Superior de Saude de
Viana do Castelo]. Repositorio do Instituto Politécnico de Viana do Castelo.

Maria_Pereira.pdf

Pestana, M.H., & Gageiro, J. (2014). Analise de dados para ciéncias sociais

(6%edigao). Edigoes Silabo.

Pimenta, C.A.M., Mota, D.D.C.F., & Cruz, D.A.L.M. (2006). Dor e cuidados

paliativos: enfermagem, medicina e psicologia. MANOLE Lda.

Pinto, P. (2015). Formacao: uma narrativa para a prestacao de cuidados de

enfermagem. Nursing Magazine Digital. p.1-7.

102


https://view.officeapps.live.com/op/view.aspx?src=https%3A%2F%2Fwww.ordemenfermeiros.pt%2Fmedia%2F37657%2F2024_anuarioestatisticos_nacional_vf2024.xlsx&wdOrigin=BROWSELINK
https://repositorioaberto.up.pt/bitstream/10216/7152/2/Cuidadores%20Informais%20de%20Doentes%20de%20Alzheimer%20Sobrecarga%20Fis.pdf
https://repositorioaberto.up.pt/bitstream/10216/7152/2/Cuidadores%20Informais%20de%20Doentes%20de%20Alzheimer%20Sobrecarga%20Fis.pdf
https://repositorio-aberto.up.pt/bitstream/10216/72753/2/29124.pdf
http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/1662/1/Maria_Pereira.pdf

https://livrozilla.com/doc/1348810/forma%C3%A7%C3%A30--uma-
narrativa-para-a-presta%C3%A7%C3%A30-de-cuidados-de

Pinto, S., Caldeira, S., Martins, J.C., & Rodgers. (2017). Evolutionary analysis of the
concept of confort. Holist Nurs Practice. 31 (4), p. 243-252.
https://doi.org/10.1097/HNP.0000000000000217

Portaria n® 141/2018- Primeira alteracio a Portaria n.° 96/2014, de 5 de maio, que
regulamenta a organizac¢io e funcionamento do Registo Nacional do
Testamento Vital (RENTEYV). Diario da Republica. I Série, n® 96 (2018-05-
18), pp. 2211-2212.
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/portaria/141-2018-115344086

Portugal. Ministério da Satude. (2004). Circular normativa n°14/DGCG. 13.07.2004:
Programa nacional de cuidados paliatives. Direcdo Geral da Saude.
https://smartcms.boldapps.pt/publicfiles/Uploads/Files/91/SubContent/3969¢
e16-30fc-42ff-b4aa-6368d31156f1.pdf

Portugal. Organizagdo Nacional da UNESCO. (2006). Declara¢ao universal sobre
bioética e direitos humanos.

https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir_hu

m.pdf

Portugal. Servicos partilhados do Ministério da Saude. (2014). RENTEV.

Testamento vital. Relatorio e Contas

Portugal. Servico Nacional de Satde. (2023). Plano de atividades e orcamento
2021-2023. Unidade Local de Saude de Matosinhos.
PAO_2021 2023-ULSM.pdf

Portugal. Servigo Nacional de Satde. (2024a). Equipa de cuidados paliativos.
Unidade Local de Satde de Matosinhos.
Equipa de Cuidados Paliativos - ULS de Matosinhos

103


https://livrozilla.com/doc/1348810/forma%C3%A7%C3%A3o--uma-narrativa-para-a-presta%C3%A7%C3%A3o-de-cuidados-de
https://livrozilla.com/doc/1348810/forma%C3%A7%C3%A3o--uma-narrativa-para-a-presta%C3%A7%C3%A3o-de-cuidados-de
https://doi.org/10.1097/HNP.0000000000000217
https://diariodarepublica.pt/dre/detalhe/portaria/96-2014-25343768
https://diariodarepublica.pt/dr/detalhe/portaria/141-2018-115344086
https://smartcms.boldapps.pt/publicfiles/Uploads/Files/91/SubContent/3969ee16-30fc-42ff-b4aa-6368d31156f1.pdf
https://smartcms.boldapps.pt/publicfiles/Uploads/Files/91/SubContent/3969ee16-30fc-42ff-b4aa-6368d31156f1.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir_hum.pdf
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir_hum.pdf
https://spms.min-saude.pt/wp-content/uploads/2014/06/RENTEV_FAQ_20140519_v1.pdf
https://www.ulsm.min-saude.pt/wp-content/uploads/sites/16/2021/08/PAO_2021_2023-ULSM.pdf
https://www.ulsm.min-saude.pt/servicos/cci-2/

Portugal. Servico Nacional de Saude. (2024b). Testamento Vital. Testamento vital

Portugal. Servigo Nacional de Satude. (2025). Registo de testamentos vitais duplicou
em 2022. Servico Nacional de Saude.

Registo de testamentos vitais duplicou em 2022 — SPMS

Querido, A., Salazar, H., & Neto, I.G. (2016). Comunicagao. In A. Barbosa, P.R. Pina,
F. Tavares & 1.G. Neto. Manual de Cuidados Paliativos (3* edi¢do). (p.845-
831). Faculdade de Medicina de Lisboa.

Regulamento n°® 188/2015- Regulamento das competéncias especificas do
enfermeiro especialista em pessoa em situacio cronica e paliativa. Diario
da Republica. II Série, n°78 (2015-04-22), p. 9967-9968
0996709968.pdf

Regulamento n°® 76/2018- Regulamento da competéncia acrescida avancada em
gestao. Didrio da Republica. II série, n°21 (2018-01-30), p. 3478-3487.
0347803487.pdf

Regulamento n°® 429/2018- Regulamento das competéncias especificas do
enfermeiro especialista em enfermagem médico-cirurgica em enfermagem
a pessoa em situagdo paliativa. Didrio da Republica. II Série, n°135 (2018-
07-16), p. 19359- 19370. 1935919370.pdf

Regulamento n°140/2019- Regulamento das competéncias comuns do enfermeiro
especialista. Diario da Republica. II série, n° 26 (2019-02-06), p.4744-4750.
0474404750.pdf

Ribeirinho, C., & Carvalho, M. (2021). Etica em fim de vida: questdes e dilemas
éticos. In Abejas, A. & Duarte, C., Humaniza¢ao Em Cuidados Paliativos. (pp.
155-165). Lidel.

104


https://www.sns24.gov.pt/servico/testamento-vital/
https://www.spms.min-saude.pt/2023/01/registo-de-testamentos-vitais-duplicou-em-2022/
https://files.diariodarepublica.pt/2s/2015/04/078000000/0996709968.pdf
https://files.diariodarepublica.pt/2s/2018/01/021000000/0347803487.pdf
https://files.diariodarepublica.pt/2s/2018/07/135000000/1935919370.pdf
https://files.diariodarepublica.pt/2s/2019/02/026000000/0474404750.pdf

Rodrigues, C. (2019). Testamento vital - perce¢cdo dos conhecimentos e atitudes
dos enfermeiros. [Dissertagdo de mestrado, Escola de Satde do Instituto
Politécnico de Braganca]. Biblioteca digital do Instituto Politécnico de
Braganga.

Testamento vital: percecdo dos conhecimentos e atitudes dos enfermeiros

Saioron, 1., Ramos, F. R., Schneider, D., Silveira, R., & Silveira, L. (2017). Advance
directives of will: nurses’ perceptions of benefits and new demands. Escola
Anna Nery. 21(4), p. 1-7.

[PDF] Advance directives of will: nurses' perceptions of benefits and new

demands | Semantic Scholar

Sampson, E., Candy, B., Davis, S., Gola, A., Harrington, J., King, M., & Jones, L.
(2018). Living and dying with advanced dementia: a prospective cohort study
of symptoms, service use and care at the end of life. Palliative Medicine.

32(3), p. 668-681. DOI: 10.1177/0269216317726443

Santos, L.B. (2019). A perspetiva dos profissionais de saude sobre a diretiva
antecipada de vontade. [Dissertacdo de mestrado, Escola Superior de Saude
de Viana do Castelo]. Repositdrio aberto do Instituto Politécnico de Viana do
Castelo.

http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/2285/1/Lucia_Santos.pdf

Shepherd, J., Waller, A., Sanson-Fisher, R., Clark, K., & Ball, J. (2018). Knowledge
of, and participation in, advance care planning: A cross-sectional study of acute
and critical care nurses’ perceptions. International Journal of Nursing
Studies. 86, p. 74-81.

Knowledge of, and participation in, advance care planning: A cross-sectional

study of acute and critical care nurses’ perceptions - ScienceDirect

105


https://bibliotecadigital.ipb.pt/entities/publication/c017d1fb-b7fa-4063-918a-ba4e173de52b
https://www.semanticscholar.org/reader/740487bd5b0d0382063956a82ffd3adbd4105923
https://www.semanticscholar.org/reader/740487bd5b0d0382063956a82ffd3adbd4105923
https://doi.org/10.1177/0269216317726443
http://repositorio.ipvc.pt/bitstream/20.500.11960/2285/1/Lucia_Santos.pdf
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0020748918301433
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0020748918301433

Silva, R., Paiva, M., Vital, F., Moura, M.L., & Lourengo, J. (2023). Plano estratégico
para o desenvolvimento dos cuidados paliativos 2023-2024. Comissao
Nacional dos Cuidados Paliativos.

PLANO ESTRATEGICO PARA O DESENVOLVIMENTO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS EM PORTUGAL CONTINENTAL

Slachevsky, A., Abusleme, T., & Massa, A.A. (2016). Cuidados paliativos en personas

com deméncia severa: reflexiones y desafios. Revista Médica de Chile. 144

(1), p. 94-101. art12.pdf

Souza, C.D. (2023). Conhecimentos sobre o planejamento antecipado de cuidados
e diretivas antecipadas de vontade: um estudo com psicélogas/os da saude
do distrito federal. [Tese de mestrado, Universidade da Brasilia]. Repositorio

Institucional da Universidade da Brasilia. 2023 _CibeleDayanadeSouza.pdf

Tomey, A.M., & Alligood, M. R. (2002). Tedricas de Enfermagem e a Sua Obra

(Modelos e Teorias de Enfermagem) (5* edi¢do). Lusociéncia.

Trincdo, V. (2009). Comunicacio Intrafamiliar sobre o final de vida e a morte.
[Dissertagao de mestrado, Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa].
Repositorio da Universidade de Lisboa.

https://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/999/1/20759 ulsd057593 _tese.pdf

Twycross, R. (2003). Cuidados paliativos (2* edi¢cao). Climepsi.

World Health Organization. (2017). Global action plan on the public health
response to dementia 2017-2025. 9789241513487-eng.pdf

World Health Organizationl, (2024). Dementia. Dementia

Yousefi, H., Abedi, H., Yarmohammadian, M., & Elliott, D. (2009). Confort as a basic
need in hospitalized patients in Iran: a hermeneutic phenomenology study.

Journal of Advanced Nursing, 65 (9), p.1891-1898.

106


https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/PEDCP-2023_2024_signed.pdf
https://www.sns.min-saude.pt/wp-content/uploads/2024/01/PEDCP-2023_2024_signed.pdf
https://www.scielo.cl/pdf/rmc/v144n1/art12.pdf
https://repositorio.unb.br/bitstream/10482/46719/1/2023_CibeleDayanadeSouza.pdf
https://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/999/1/20759_ulsd057593_tese.pdf
https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/259615/9789241513487-eng.pdf?sequence=1
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia

ANEXOS



ANEXO A — PARECER DA COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE E COMISSAO
LOCAL DE PROTECAO E SEGURANCA DA INFORMACAO
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UNIDADE LOCAL DE SAUDE n D40/CES/IAS

INFORMACAG
HOSPITAL §

Data: 17-05-2024

Para: SERVICO DE INVESTIGAGAD, EFIDEMIOLOGIA CLINICA E SAUDE PUBLICA HOSPITALAR
De: COMISSAD DE ETICA PARA A SAUDE

Assumto: Pedido de autorizaglio para realizegio de um estudo intitulsdo "Diretivas Antecipadas de Vontade em Pessoas com
YA} Deméncia: conhecimentos ¢ priticas dos Enfermeiros de Cuidados de Saide Primdrios”

INFORMACAD

Exmos(as) Srs{as),

A Comissio de Etica para a Sadde analisou o pedido de autorizaciio para realizacio de estudo intitulado
"Diretivas Antecipadas de Vontade em Pessoas com Deméncia: conhecimentos e praticas dos
Enfermeiros de Cuidados de Sadde Primarios”, cuja equipa de Investigagdo € Inés Silva (estudante do Il
Curso de Mestrado de Enfermagem & Pessoa em Situagdo Paliativa da Escola Superior de Saude do Instituto
Politécnico de Viana do Castelo), Clementina Sousa (Investigadora da Unidade de Investigag8o em Ciéncias
da Sadude: Enfermagem / UICISA: E, nicleo da Escola Superior de Sadde de Viana do Castelo. Instituto
Politéenico de Viana do Castelo. Professora Adjunta, Elsa Rodrigues, enfermeira nos Culdados Paliativos da
Unidade de Culdados na Comunidade de

A Comissdo de Etica para a Saude da ULS deliberou por unanimidade, nada opor a realizagio
deste estudo.

Com os melhores cumprimentos

|

001_01_IWF_1260 Unidade Lacal do Sadde &
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COMISSAC LOCAL DE PROTECAO E SEGURANGA DA INFORMACAQ
EMISSAQ DE PARECER

Ref2 025/CLPSI 2024

1 - ASSUNTO: Estudo - "Diretivas Antecipadas de Vontade em Pessoas com Deméncia:

conhecimentos e praticas dos Enfermeiros de Cuidados de Sadde Primdrios”.

2 - RESPONSAVEL PELO PEDIDO: Inis Silva,

3 - DIMENSIONAMENTO DA AMOSTRA: Aproximadamente 50 enfermeiros de Cuidados de Salde

Primarios a exercer fungdes na Unidade Local de Sadde de

4 - PERIODO DE REALIZACAO: Apés aprovacio do estudo.

5 - GARANTIA DA PSEUDOANONIMIZACAD DOS DADOS PESS0AIS: Os dados serdo anonimizados

com recurso a codigos numéricos e de acesso exclusivo aos investigadores.

6 - PERIODO APUS O QUAL 05 DADOS S5A0 DESTRUIDOS: Os dados serSo destruidos no prazo maximo

de dois anos apds o término do estudo.

7 - EQUIPA DE INVESTIGACAD:

* Inés Silva, investigadora principal {IP), aluna do Il Curso de Mestrado de Enfermagem Médico-
Cirdrgica a Pessoa em Situagdo Paliativa da Escola Superior de Sadde do Instituto Politécnico
de Viana do Castelo.

# Clementina Prazeres Fernandes Sousa, orientadora, Escola Superior de Sadde, Instituto
Politécnico de Viana do Castelo;

# Elsa Isabel Ferreira Rodrigues, Enfermeira Equipa de Cuidados Paliatives Domicilidrios, UCC

Pag.ldes

Unidada Local da Saddae
2585_00_CLPSI_2312
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COMISSAO LOCAL DE PROTECAO E SEGURANGA DA INFORMACAD
EMISSAO DE PARECER

8 - PARECER:

1. O presente estudo é um estudo observacional transversal que tem como objetivo, perceber os
conhecimentos @ priticas destes enfermeiros relativamente 3 aplicagio desta temdtica
{relativamente 4 aplicacdo das diretivas antecipadas de vontade & pessoa com deméncia e
identificar dificuldades/constrangimentos percebidos pelos mesmos). Este estudo é realizado
no dmbito da frequéncia, por parte da IP, do |l Curso de Mestrado em Enfermagem Médico-
Cirdrgica & Pessoa em Situacao Paliativa do Instituto Politécnico de Viana do Castelo. Sendo a
IP externa .o elo de ligacio é a Sra. Enfermeira Elsa Rodrigues da Equipa de Cuidados

Paliativos Domicilidrios na UCC!

2. A licitude para a realizagio deste estudo estd na aplicagio do consentimento, informadao, livre
e explicito aos respetivos participantes, conforme a alinea a) do ndmero 1 do artige 62 do
Regulamento Geral da Protegdo de Dados (RGPD), o qual integra o questiondrio a aplicar para
a recolha de dados. Como o estudo também se enquadra nas vertentes de melhoria da
prestagio de cuidados de sadde e investigagdo cientifica, aplicando-se, ainda, o disposto nas

alineas i) e j} do ponto 2 do artigo 92 do RGPD.

3. Os dados a recalher 530 do tipo ndo dinico (sacio-demograficos e relacionados com a aplicagao
das diretivas antecipadas de vontade @ pessoa com deméncia). A recolha de dados serd da
responsabilidade da IP, através da aplicagdo de um questiondrio divulgado, elaborado para o
efeito, em formato digital e anonimizado, ou seja, ndo deve recolher os enderegos de mail dos
participantes. O questionario serd disponibilizado através de um link de acesso a todos os
enfermeiros de Cuidados de Sadde Primarios, com recursoe & divulgagdo do mesmo.

4. Serd criada uma base dados automdtica, com a informacio recolhida através do questionério

nal . a qual devera ser protegida por palavra-passe forte, apenas do conhecimento da IP.

Pig.2de s
Unidade Local de Sadde d

2585_00_CLPS|_2312



COMISSAO LOCAL DE PROTEGAO E SEGURANGCA DA INFORMACAD
EMISSAO DE PARECER

5. Os participantes no estudo, serfo identificados por um nimero sequencial, para garantir a
confidencialidade dos dados. A equipa de investigagiio, incluindo a IP, ndo devem ter acesso a
nenhum dado pessoal que permita a identificacio dos participantes no estudo. A andlise
estatistica dos dados serd realizada através do software Statistical Package for the Social

Sciences [SPSS).

6. Osdados serdo armazenados e tratados no computador pessoal da IP, que deverd ter instalado
software atualizado, em especial, o antivirus e firewall, com acessos especificos para o

utilizador.

7. A P pretende que o estudo seja publicado no Repositério do Instituto Politécnico de Viana do
Castelo, possivel publicagdo nos Repositérios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal (RCAAP)
e possivel artigo cientifico, pelo que se recomenda que a instituigdo | ndo seja referida
nos métodos do estude, tendo em conta que na submissdo dos artigos, a identificagio dos
autores e da instituigdo deve ser cega. Qualguer comunicagdo cientifica dos resultados deste

estudo ndo devera permitir a identificagio dos participantes.

8. Os dados serSo destruidos no prazo maximo de dois anos apos o término do estudo, sendo os
dados digitais eliminados digitalmente, e os dados em papel, no caso de existirem, deverdo ser

destruidos por maguina destruidora de papel.

9. Podemos resumir as fases do estudo e o cumprimento dos requisitos do RGPD da seguinte

forma:
Fases do estudo Metodologia RGPD
igo 5, ng "
Recolha de dades Acesso aos dados de forma licita. hm‘yﬁ - n# 1, alinea f) e nt2
Artigo 6%, n# 1 alinea e}

Pag.3 de 5

Unidade Local de Sadde
2585_00_C1PS|_2312



COMISSAD LOCAL DE PROTECAO E SEGURANCA DA INFORMACAD
EMISSAO DE PARECER

<Codificacio pelo investigader principal . )
{pseudoanonimizacda) Artigos 5%, n? 1 al'n‘,as el efl
Tratamento dos dados - 830 nfs 1 e 2 Considerandos
-Acessa imitado aos dados 78, 156

-Profissional sujeito a sigilo.

-Dados  inseridos  pelo  investigador Artigos 5% n? 1, alineas e) e f)
Conservagdo principal em base de dados criada pelo 8%, nfsle
préprio. Considerandos 39, 65, 81

=Mo termo do prazo de conservagdo, de
acordo com as melhores praticas.

Eliminagdio dos dados Considerandos 33, 65, 81

10. Portudo o que aqui foi exposto, & emitido parecer favordvel & realizagio do presente estudo
N3 v, UMa VEZ que se considera que a andlise de risco & aceitdvel. No entanto, a El deve
cumnprir o descrito no presente documento. Deve ainda, atender s seguintes recomendagdes:

a) Reforgar as medidas de seguranga previstas para a conservagio dos documentos em
papel, se existirem, que impegam o acesso 3 informacdo 2 pessoas ndo autorizadas, bem
COMmo a $eu manuseamento indevido;

b) Recorrer ao elo de ligagio para divulgar o questionario,

¢) Garantir medidas de seguranca adicionais no transporte dos dados com recurso a
dispositivos eletrdnicos de armazenamento (laptop, pen, disco externo) nomeadamente
através de medidas de cifragem e autenticag3o, dada possibilidade de perda efou extravio
destes dispositivos;

d) No caso de existir alteragio, como por exemplo, extensdo de prazo efou de qualguer
alteracio dos pressupostos relativos ao presente parecer, o IP deverd solicitar a

reapreciacao do estudo de investigagdo junto do DPO/EPD.

A emissdo deste parecer teve por base o preconizado no Regulamento Geral de Protegao de
Dados (EU) 2016/679 em vigor, bem como, na Lei n® 58/2019, que assegura a execugdo, na
ordem juridica nacional, do RGPD do Parlamento e do Conselho, de 27 de abril de 2018, relativa
a protegio das pessoas singulares no que diz respeito 2o tratamento de dados pessoais e a livre

circulagdo desses dados.

Pagddes
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COMISSAC LOCAL DE PROTECAO E SEGURANCA DA INFORMACAD
EMISSAD DE PARECER

ALl lreserva-se o direito de realizar auditorias para verificar o cumprimento do referido ao
longo deste documento.

Wum de [dentificaghor cB1zuseE
.5 de margo de 2023 Dista: 2024 0 08 111 50101 00"

P’ Comissdo Local de Protecdo e Seguranca da Informacio E CHAVE MOVEL

L J
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APENDICE A — PROPOSTA DE PROJETO DE PROTOCOLO PARA DAV/ TV/ PCS
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2710372024

Diretiva Antecipada de Vontade /Testamento Vitall Procurador de Cuidados de Saude

Autora: Inés Siva- Aluna de Mestrado em EI‘If-ET'I‘ﬂEI.QEl‘I‘I Medico-Cindrgico a Pessoa em Siluagao Paliativa da
Escola Superior de Sadde do Instilulo Politéenico de Viana do Castelo

1. Introdugao

A Direliva Antecipada de Vontade (DAV) ou Testamerlo Vital (TV) consiste num decuments onda o
utente pode manifestar, anlecipadamente e de lorma consciente e livie, os cuidados de sadde que deseja ou
néo receber, para quando, por qualguer fazdo, NA0 conseguir expressar a sua vonlade pessoalmente &
autenomarmente. Este apenas pode ser preenchido se o ulente tiver idade superior a 18 anos, for cidadia
porlugués ou estrangeirs ou refugiade residente em Porugal. Para o preenchimento deste documents &
necessirio o nimaro do Servigo Macional de Sadde do ulente e o mesmo deve ser submetido para inclusao na
Registo de Saide Eletranico (RSE) na Area do Cidad#o, para acompanhamsanto do processo.

A DAVITV lambém permile ao ulente nomear o Seu Procurador de Cuidados de Saade (PCS). Este
consisle na pessoa previaments nomeada por si e chamada a decidir sobre quais os cuidades de sadde gue
o ulenle recebe, gquando o mesmo j4 ndo se enconlfa capaz de expressar a sua vonlade pessoal

autonomamente.

2. Objetivo
Esle protocolo tem como objetivo principal garantic o conhecimanto dos pfﬂfi'SSiUl‘lEli‘S de sauds da Uridade
Local de Saida de 1 sabre as DAVITWRCS e a documamacio cormeta no processo clinico

dos Wenles por estes pralissionais.

3. Ambito ou Campo de Aplicagao

Esla protocolo destina-se a todos s médicos @ enlermeiros da ULS

4. Modo de Proceder/Descricdo das Atividades

4.1. Modo de atuagio para consulta de DAVTWPCS pré-existente a um atendimento

clinico na ULS

05 pmﬁssiunais de saude deverao ler em atengao se o utente tem ou nao DAVITWIPCS a sequir
rigorosameanta as instrugoes expressas pelos mesmos nesses documentos. Naste sentido, deverao questionar
O ulents, Se o MEesmo Se enconlrar consciente ou cognilivamante integro, se aljuma vez expressou alou
submateu alguma DAVITVIPCS.
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4.2. Registo da existéncialauséncia de DAVTV/PCS na admissao do utente na ULS_

Ma ULS  sempre que os prolissionais de satde alenderem um ulenle e execularem procedimentos,
principalmente invasives, devera exislir Lm registo acerca da presenca ou auséncia de DAVTVWPCS prévios.
Ou seja, o médico gue admite o ulente deverd questionar acerca da existéncia destes documentos e registar
na histaria clinica elou didro dinico a presencalauséncia dos mesmas.

O mesmo procedimento deve ser realizado pelo enfermeiro responsdvel pela admisso do ulente,
registando em campa proprio definido na Avaliacio Inicial de Enfermagem do SClinico.

Se exislir uma declaracio, a mesma deve ser impressa e anexada ao processo cinico do ulente para
esclarecimentos das especilicidades escolhidas pelo mesmo.

4.2, thente que expressa vontade de realizar DAVITWPCS

Durante um alendimemo clinico na ULSI  se wm ulente manifestar vontade de realizar uma
DAVITVIPCS e astiver impossibilitado de se deslocar ao ACES da sua drea de residéncia, cabe ao profissianal
de sadde do servico onde estdo a ser prestados os cuidados, The facultar o formulario de DAY (pode ser
descarregado do site da ARS, SPMS, DGS, Portal do Utente @ Portal da Sadde). Desta forma, o ulente
preenche o impresso de acordo com a sua vonlade e, caso apresente dividas clinicas, devera esclarecé-las
jurto do medico assistentelresponsdvel.

Apts o preenchimento do formuldnio, o mesmo deverd ser entregue no Centro de Saude — balcao
REMTEV. Na impossibildade de ser o proprio a realizar a entrega, deverd a assinatura ser reconhecida por
um nataro e seguidamente enviar o formulério par correio registado ao ACES.

5. Responsabilidades

Das autores deste protocolo.

6. Material @ Equipamento

Mao aplicavel.

7. Definigoes

ACES- Agrupamento de Centros de Sadde
DAV- Diretiva Antecipada de Vontade

PCS- Frocurador de Cuidados de Satde

RSE- Registos de Sadde Eletrdnico

RENTEV- Registo Nacional de Testamento Vital
TV- Testameanto Vital

ULSA  Inidade Local de Sadde de

B. Referéncias

Didrio da Repablica, 1.7 séna — N.° 136 — 16 de julho de 2012, Lei n." 25/2012 de 16 da julho
Circular Informativa n. "05/2014: RENTEY — Registo Nacional de Testamento Vital
Didrio da Repuablica, 1. Série — N." 86 — 5 de maio de 2014, Portaria n.” 962014 de 5 de maio
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APENDICE B — PLANEAMENTO DA ACAO FORMATIVA “DIRETIVA
ANTECIPADA DE VONTADE: DECISOES CONSCIENTES”
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/o

BN

DIRETIVA ANTECIPALDA
BB VONTADE 8

DEQISOES CONS:

O Inés Silva
Aluna de mestrado em Enfermagem Médico- Cirirgico a Pessoa em Situacio
Paliativa da Escola Superior de Satide do Instituto Politécnico de Viana do Castelo

Nevoavos @\
PALIATIVOS

“sao uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida dos doentes — e suas familias — que enfrentem
problemas decorrentes de uma doenca incurdvel e/ou
grave e com prognostico limitado, através da prevencao e
alivio do sofrimento, da preparagdo e gestdo do fim de
vida e do apoio no luto, com recurso a identificagdo
precoce e tratamento rigoroso dos problemas nao s6
[fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e
espirituais” (OMS, 2004)
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Termo adequado para expressar o que se Documento onde se exprime as Diretiva Antecipada
pretende de Vontade.
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® QUE € UMA DAY?

A DAV é um documento onde o utente pode manifestar antecipadamente que tipo
de tratamento e de cuidados de sadde pretende, ou ndo, receber quando estiver
incapaz de expressar a sua vontade pessoal e autonomamente.

W N e

de cuidados de
salde

Para exercicio da autonomia é necessério que o

para expressar a sua

esteja

bl

vontade de forma consciente, livre e esclarecida.

PROCURADOR DE CUIDABES DE o

e ch. daa

Pessoa pr
decidir sobre quais os cuidados de sadde a

receber pelo que o u, g
este se encontre incapaz de expressar a sua
vontade pessoal.

Pretendo nomear meu Procurador de Culdados de Sadde
Homa

Doc Menticacio

Data de natcImento

VERNO D
IRTUGAL

o

o
"
3

N~

N~

S 1 e
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PROSURADOR DE CVIDADOS B3 \/

"é'ﬁ /4
g’

« Deve ser uma p

familiar ou ndo;
« Pode ser chamada a decidir em nome do outorgante ou garantir

que a DAV é cumprida, q do este se i de

L

expressdo a sua vontade.

A

Caso o meu procurador de cuidados de saiide tenha
opinido contrdria & minha, qual a decisio que
prevalece?

+ do utente: quando no TV em que nomeou o seu
PCS também especificou os cuidados de saide
que quer receber.

« do procurador: se o utente preencheu o TV sem
especificar os cuidados de sadde a receber e
apenas especificou o PCS.

QUEM PODE FAZERY?

COM® PODE FAZERY

Se enviar pelo correio,
a assinatura tem de
ser reconhecida por

um notério

* Utente com nacionalidade portuguesa,
estrangeira ou refugiada;

* Residente em Portugal;

« Com mais de 18 anos;

* Se nio tiver nenhuma anomalia psiquica.

O utente tem de aceder ao Portal do Utente e
descarregar o formuldrio de modelo de DAV
legalment p do e, »p ri
devidamente preenchido entregar em qualquer
um dos balcdes de atendimento do RENTEV ou
no centro de salde da sua drea de residéncia,
fazendo-se acompanhar do seu cartio de
cidadéo.

Tem de ter
Namero do SNS

Nao pode ser
feito online
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PODE SER FEITO Pode, mas tem de ser

Tem validade de 5 Sim, s6 é véilido em territério

PODE 3ER

devidamente traduzido para Nio tem qualquer

novTRA Linscuay 7 msisizrs custo

Para cancelar tem de entregar uma
declaragdo de anulagdo assinada por si

HLTERAD® @V %\/ e reconhecida por um notério.

CANCELADOY

O registo no RENTEV ndo é obrigatério, mas é

r dad o

Para alterar basta preencher um novo

. 86 & vaLee Bm

Pode ser revogado

submissdo.

NFORMATIED® RENTEY?

em papel r hecido por um ario, no entanto, sé

é garantido que o médico tem conhecimento sobre a

existéncia de um testamento vital, se estiver ——— -

registado no sistema informético RENTEV.

& A equipa de sadde podera ) R — ’ﬂ

consultar o testamento vital

através do Portal do Profissional
(acesso no SClinico)

documento e repetir o processo de verbal
momento pelo utente

vital pode apenas estar S et 2 ST ™ ——
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WRENTEU -

e - - Nio é obrigatdrio o modelo do testamento
— - e — vital da RENTEV, no entanto, € altamente
recomendado uma vez que guarda a
informacio de forma estruturada,
facilitande o processo da sua criagio e de

consulta.

Se o utente estiver consciente e Uma DAV que contrarie a lei efou as
mudar de opinido, a DAV ndo produz boas préticas clinicas ndo produz
efeito! efeito!

Em caso de urgéncia ou de perigo de vida
imediato para a vida do utente, a equipa de
salde responsivel pela prestagio de cuidados
nio tem o dever de ter em consideragio a DAV,
no caso de o acesso ao documento poder
implicar uma demora que agrave,
previsivelmente, os riscos para a vida ou satde
do utente.
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SITUACAO CLINICA EM QUE A DAV PRODUZ EFEITOS

Cluanda me enconlrar incapaz para expressar a minha vontade aulonomamnents, em consequéncia do meu estada
i 5alda Tisca aicl mental, o 50 varficaram Wma ou mas das seguinies hipdleses

(ar anakar com um X a3 hipStess apicivess)

0 Me ter sido dagnoticada doenca incurdvel em fase lenminal

Nl existirem enpectalivas de recuperagio na avaliacSo dinica feta peios membeos 48 equipa médca
mesponsavel pelos culdades, de acordo com o estado da are

IncoAselncia por doenca Reuroligica ou psiquidtica ireversivel, complicada por mlefcoréncia
recpinaiiia, renal cu cardiaca

Owiiras:

Prognéstico de vida

curto (entre3 a é
meses de vida)

D Me ter sido diagnosticada deenca incurdvel em fase terminal

SITUACAD CLINICA EM QUE A DAY PRODUZ EFEITOS.

Ciuando ma enconiTal iNCAPAZ DAra enpiascar & Minna vonlade autonomamenta, am consaquéndia 80 mau eslado
de sadde fitica afou menlal, ¢ S8 verificanem uma ou mais das saguintes hipSleses

15

Aar sido dagnosticads doanga incurdvel am face lerminal

Mo evistirem expectativas de recuperciio clinica feita da equipa médica
responsfvel pelos cuidados, de acondo com o eslado da arbe

Inconscidncia por doanca neuroldgica ou pslquidtica imeversivel, complicada por inerconéncia
respirasdnia, renal ou cardiaca

: Cutras

D N&o existirem expectativas de recuperacdo na avaliagdo clinica feita pelos
membros da equipa médica responsdvel pelos cuidados, de acordo com o
estado da arte.
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SITUAGAO CLINICA EM QUE A DAV PRODUZ EFEITOS

Quando me encontrar iNCapaz para expressar 3 minha vontade avtonomamente, em consequéndia 6o meu estado
de satde Esica e/ou mental, ¢ Se verificarem uma ou mais das seguintes hipdleses.

Me tor sido Aagnesticada doenga Incurdved em (ase terminal
Nio axstirom expectativas de recuperacio na avaliagio clinica feita pelos membros da equipa médica
pelos cuidados,

. de 8C0rd0 com 0 estado da arte
éncia por doenca o irreversivei, por Inercorréncia Exemplo:
respiratonia, renal ou cardiaca Pneumonia
Outras potencialmente
fatal

D Inconsciéncia por doenga neurolégica ou psiquiatrica irreversivel,
complicada por intercorréncia respiratéria, renal ou cardiaca.

SITUAGAO CLINICA EM QUE A DAV PRODUZ EFEITOS

Quando me encontrar INCpaz Para expressar a minha vontade autonomamente, &m consequéndia do meu estade
de saude fisica e/ou mantal, e Se verificarem ums ou mais das seguintes hipbleses:

Me fer 5100 agnasticada doenga incuravel em 1ase leminal :
Nilo existirem expectativas de na avaliacio clinica feita pelos membeos da equipa médica

recuporacio
responsével pelos Cuidados, de acordo com o estado da ane

13 por doenga ou § Irrevarsivel, por intercorréncia
rospiratoria, renal ou cardiaca

Ovhias D Outras

Exemplo: Ter uma doenga que me cause dependéncia total, com incapacidade para
deglutir e/ou falar, irreversivel, complicada de intercorréncia infeciosa, renal ou cardiaca
(AVC com dependéncia total e alimentagdo por SNG)

(Esclerose Lateral Amiotréfica)
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CUIDADOS DE SAUDE A RECEBER/NAO RECEBER
Assen, manfesto a menha vontode dars » inequivocas do
S i 00N U X e B tAon sl o |

o NBO Sef SUbMalIo & reammacho candommespisions

D N&o ser submetido areanimacdo cardiorrespiratéria _._> Reanimagdo cardiorrespiratéria é o termo

? Em caso de PCR a probabilidade de retorno da
circulagio espontinea decresce a razio de 7-
10% por cada minuto que passa sem tratamento
eficaz. As células do cérebro comegam a morrer
de 4-Sminutos depois da circulagio e a
oxigenagdo cerebral pararem.

15 s o e . et it b =00 S

© SPHS @ i | —_

utilizado para referir procedimento destinados a
recuperar o funcionamento dos sistemas
respiratério e cardiocirculatério em caso de
paragem cardiorrespiratéria (PCR) ou na
iminéncia de PCR.

Ndao ser submetido a meios invasivos de suporte
artificial de fungdes vitais

/

A tecnologia de suporte permite substituir vdrias fungdes -~
vitais (coragdo, pulmdes, rins...) com medicamentos e \
aparelhos que suportam a vida artificialmente.

Cuidados Intensivos ou Intermédios

|
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N&o ser submetido a medidas de alimentagdo e
hidratagdo artificiais gue apenas visem retardaro
Rrocesso natural de morte

Medidas de alimentagdo e hidratacdo artificial: sonda
nasogdstrica, gastrostomia endoscépica percutinea,
alimentacdo parentérica e soroterapia.

© SPMS @ et | —_ @ Se tiver sinais de desidratagio ou fome estes dispositivos
serdo garantidos!!
W RENTEY ] D Participar em estudos de fase experimental, investigagcdo

cientifica ou ensaios clinicos

A investigagiio cientifica é um método de experimentagio matemaitica e

experi que em explorar, observar e responder a
perguntas que permitirio a construgio e teste de uma hipétese
previamente estabelecida.

(Medi os, meios de diagnéstico, meios de prognéstico...)

Os ensajos clinicos sdo estudos conduzidos no Homem destinados a
descobrir ou verificar os efeitos de um ou mais medicamentos
experimentais. Nesta fase de estudos, chamamos ao tratamento de
“tratamento experimental”

O SPMs

@ ol | -
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VRENTEY g

P > o
o rare
e ¢ Y 4.0 T o e —

e tpent A liodpet gyt pn s ey

D N&o ser submetido a tratamentos que se encontrem
em fase experimental

T s e Y

(2 St i o - @ Qualquer tratamento em fase experimental

N
- £

=T

O

LT pa—

wscace

S
wmery

= Cane vt
e rep—ey

[EN J

() SPMS. ' R ‘ -

VRENTEY wE D Recusar a participagdo em programas de investigagdo

cientifica ou ensaios clinicos

0§ T 4 T SRR PV 48 G ) - 9
pevpentey
-

— pctaiy e A

q

sobre q drea: diagnéstico, meios
pl es de diagnéstico, prognéstico, psicologia,

e e e R T P o
e ]

o prm e

O

O 2w i (e 4 oo e b b S

S TS, e e A
2 Con s BRI gt RN
o ¢ semoamn

O3PS @ st | ...
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"V RENTEY = D Interromper tratamentos que se encontrem em fase
experimental ou a participa¢do em programas de
investigagdo cientifica ou ensaios clinicos, para os quais
tenha dado prévio consentimento.

© SPHS @ oot | —.

D N&o autorizar a administra¢do de sangue ou derivados

A transfusdo pode ser de componentes do sangue: glébulos vermelhos,
plaguetas, plasma. Mas também de substincias que intervém na
formagdo e fungdes normais do sangue, como: fibrinogénio, fatores de

coagulagdo, imunoglobulinas, etc.

Por exemplo:
Doente com
. leucemia em fase
terminal. Quero
manter suporte
transfusional?

© SPHS @ omi |~
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D Receber medidas paliativas, hidratagdo oral minima ou
subcutinea

« Controlo de Sintomas
* Respeito pela dignidade

s « Pr ¢dodob star e qualidade de Vida
= Apoio emocional, social e espiritual

Quando a pessoa nio consegue comer ou beber...

* Nos altimos dias de vida, a pessoa nio sente fome (o jejum pode

libertar endorfinas);
“ e A pessoa morre da doenga (do do de boli degradagdo
proteica), que nio se corrige pela alimentagdo.
([ O ot | —. .
“VRENTEY ~——
g D Receber medidas paliativas, hidratagdo oral minima ou
subcutinea
Em relaciio i sede;
« A pessoa pode beber em peq q idad q tolerar;

« Pode ser aliviada através da humidificagdo da boca;
« Em casos selecionados, pode ser feita prova terapéutica com
hidratagio subcutdnea.

bt s i s v Mas... Ha risco de dificultar a respiragio da

[ e os ed e assim agravar o
? desconforto, pelo que deve ser avaliada a
pertinéncia pela equipa médica.

O SPMS @ i |~
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Serem administrados os farmacos necessarios para
controlar, com efetividade, dores e outros sintomas que
possam causar-me padecimento, anglstia ou mal-estar.

Medidas Paliativas:

0 SPMS. p N ;__m«

v e D Receber assisténcia religiosa quando se decida
interromper os meios artificiais de vida (Crenga: ........)

© PMS @ soemait | —_. \
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Y D Ter junto de mim, por tempo adequado e quando se

decida interromper meios artificiais de vida, a pessoa
gque aqui designo

{Nome + Contacto)

“Morrer nao é um momento, é um processo. Comegamos a
morrer desde gue nascemos. Mas o ultimo suspiro dever ser
uma experiéncia de grande solidao. Por isso, se for possivel

ndo me deixem nesse momento. Sempre atenua a soliddo do
ato de morrer”

{Padre Miguel Almeida, Observador, 2018)

e ]

(=] SPMS

doullas consideragies pessoals ou eventuals mativagies das minhas decises.

=D

D Outras 0 que mais quero/ ou ndo receber nestas situagdes?

D Outras consideragdes pessoais ou eventuais motivagdes das minhas decisbes

Y

0 que devem saber sobre mim para me tratar melhor?
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COMO FAZER A DAYVYT

Download documento Preencher o formuldrio

(aceder ao Portal do SNS)

o AiEH

Entregar formulirio no Centro de Sadde-
Balcio RENTEV

COMO CONSULTAR A DAV?

Utente

0 utente poderd consulti-la sempre que quiser
através do Portal do Utente, onde poderd
verificar se estd correta, ativa e/ou dentro do
prazo de validade e também poderd saber quem
consultou a sua DAV e acompanhar todos os
acessos que sio feitos pelas equipas médicas.

Equipa de Saide

No caso de o utente ser incapaz de comunicar a
sua vontade e num contexto de urgéncia /
tratamento especifico, a equipa de sadde poderd
consultar a DAV do utente através do Portal do
Profissional. Neste sentido garante gue as
vontades expressas pelo utente nesse
documento sejam cumpridas.
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O

05 elementos da equipa de sadde tém o dever de consultar e seguir as
instrugdes expressas pelos utentes na DAV. Fara isso deverdo questionar ao
doente se alguma vez submeteu alguma DAV.

Em caso afirmativo e se a DAV se encontrar registada no RENTEV:

0 acesso a DAV é feito através do acesso ao RSE (acesso pelo 5Clinico) onde
poderd aceder ao contedido da DAV através do respetivo link e, se considerar
necessdrio, poderd ainda pedir a disponibilizagio do ficheiro em PDF para
imprimir e colocar em anexo no processo clinico do utente.

Em caso afirmative e a DAV ndo se encontrar registada no RENTEV:

0 profissional de sadde deve solicitar ao utente o documento impresso em
papel com a assinatura devidamente reconhecida pele notario. Deve
apresenta-lo aos restantes elementos da equipa de sadide assistente e pedir
autorizagio ao utente para tirar uma copia para anexar ao processo clinico.

OBRIGRADAS
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EM CASO DE DUVIDA

CONTACTE-NOS DIRETIVA ANTECIPADAS DE VONTADE

(DAV) OU TESTAMENTO VITAL

Servigo de Apoio ao Cidadao
ULS Matosinhos B
CONSISTE NUM... "qr_:%
% 229391000 )
Documento onde pode manifestar, de forma
& Mo caso de ser incapaz de comunicar a sua vontade -1 bi idad | i de.pt consciente, os cuidados de salide que deseja ou

num contexto de urgéncia ou tratamento

nao receber e, ainda, lhe permite nomear um
especifico, a equipa de sadde poderd consultar a
sua DAYV através do Portal do Profissional,

procurador de satde para quando nio canseguir

Portal do Cidadio do SNS

manifestar a sua vontade.

garantindo que as suas vontades anteriormente 5% sns.govplcidadaoitestamento-vital/t ?
expressas serdo cumpridas.

PODE FAZER SE...
Centro de Saiide da sua Area

PROCURADOR DE CUIDADOS DE de Residéncia + E cidadao portugués, estrangeiro ou refugiado;
SAUDE? @: + Residir em Portugal;
« Tem mais de 18 anos;

Consiste na pessoa previamente nomeada por si e chamada Eq wipa de Cuidados
Paliativos Assistente

« Se ndo tiver nenhuma anomalia psiquica.
a decidir sobre quais os culdados de salde que vocé

recebe, quando ndo se encontra capaz de expressar a sua 2

vontade pessoal e autonomamente,

Pode o meu procurador de saide alterar o meu
testamento vital? Nio.

PARA FAZER...

Tem de aceder ao Portal do Utente e descarregar o
formuldrio de modelo de DAV legalmente aprovado e,
posteriormente, devidamente preenchido entregar em
qualquer um dos balcées de atendimento do RENTEV
ou no centro de saide da sua drea de residéncia,

fazendo-se acompanhar do seu cartao de cidadzo.

B,

(| RENTEV

Registo Nacional do
Testamento Vital

@

Se enviar o testamento vital pelo correio, a
i tem de ser hecida por um
notirio

@ Tenhode regis(ar no sistema I'
informdtico RENTEV?

O registo da DAV no RENTEV ndo € obrigatério, mas é
recomendado. Pode ter o seu testamento vital em
papel reconhecido por um notério. No entante, o seu
médico apenas tem conhecimento sobre o mesmo e
sobre a sua validade, se estiver registado no sistema
informdtico RENTEV.

Documento elaborado de acordo com: Lei n? 25/2012 de 16 de julho; Portaria n®26/2014 de 5 de maio e Portaria n"104/2014 de 15 de maio.

7 b decinde € impertlante pana no

© -~ Escola Superior
IPVC de saide

®  Posso fazer online? I'

De acordo com a legislacio em vigor, tem de ser
assinado presencialmente, em qualquer um dos balcges
RENTEV ou enviado por correio registado (neste caso

reconhecido pelo notério).

@ Tem algum custo? ['

O preenchimento do testamento vital nio tem qualquer

tipo de custo.

@ Posso fazer noutra lingua para além *l
do portugués?

Pode, mas sé serd aceite nos balcGes RENTEV se estiver

devidamente traduzido para portugués.
@ 56 évilido em Portugal? *|

O testamento vital apenas é vdlido em territério
nacional. Nos casos de emigracio ou situagdes de
estadia tempordria noutros paises, a legislacao aplicivel

€ a do palis de destino e nio a do pais de origem.

Tem de ter Nimero do SNS ou tem de lhe ser
atribuido pelos administrativos do seu Centro de
Satide

Q SN

SERVIGO NACIONAL
DE SAUDE

@® Posso cancelar ou alterar a l
qualquer momento?

Pode cancelar a qualquer momento tendo que entregar
uma declaragio de anulacio assinada por si e
reconhecida por um notario.

Pode alterar a qualquer momento, basta preencher um

nove documento e repetir o processo de submissao.

o Qual a validade?

A DAV tem validade de 5 anos. Serd avisado da data de
término 6o dias antes. Caso pretenda continuar com o
mesmo testamento vital deverd realizar todo o processo

novamente.

PODE SER CONSULTADA...

Sempre que quiser no Portal do Utente, onde pode
confirmar se estd correta e/ou ativa e também poderd
ter conhecimento sobre quem consultou a sua DAV e
acompanhar todos os acessos que foram feitos pelas

equipas médicas.
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& Recomendacgdes

MNao aumente ou reduza a dose por

iniciativa propria;

Evite atividades que causem transpiragao;

Mao se exponha a calor excessivo;
Troque o selo de 72h em 72h (3 dias)
verificando sempre se o anterior foi
retirado.

Esqueci-me de trocar o selo, o que fago?
Troque assim que possivel numa zona
diferente.

0 selo descolou, o que fago?
Aplicar novo selo de imediato numa zona

diferente a anterior e ter atencéo a nova data

& hora de troca de selo.

Se apresentar estes sintomas
k contacte a equipa:

* Sonoléncia fora do normal ou respiracéo

mais lenta;
* Febre;
» Obstipacao.

0 que é a Terapéutica
Transdérmica?

A terapéutica transdérmica consiste
na aplicacdo de um selo sobre a pele,
que permite a passagem de farmacos
para a circulagao através da mesma.
Pode demorar entre 12 a 24h até ao
inicio do efeito analgésico.

Locais de aplicagédo

\
L
|
|
II|5 |/ ll'll.)
) d B
Parte da frente Parte de trds

Contactos
Equipa Intra- Hospitalar Pedro Hispano
Telemadvel: 911 959 351
E-mail: ecp@ulsm.min-saude.pt
UCC Sao Mamede de Infesta
Telemavel: 999999999
E-mail: elsa.rodrigues@ulsm.min-saude.pt
UCC Leca da Palmeira
Telemdvel: 999999999
E-mail: miguel.pereira@ulsm.min-saude.pt
UCC Senhora da Hora
Telemdvel: 999999399

E-mail: bruno.fonseca@ulsm.min-saude.pt

UCC Matosinhos
Telemdvel: 999999999

E-mail: eliana frias@ulsm.min-saude.pt

Orientacoes Gerais

N&o aplicar:

no mesmo local duas vezes seguidas;

em pele com lestes/ferida;
* em locais com exposicao solar e

radiagio;

Se houver, ndo rapar com lamina, mas
sim cortar pelos com tesoura o mais
rente possivel da pele;

= cremes/dleos antes de aplicar o selo,

pois assim nao ird aderir & pele;

+ Pode tomar banho ou nadar com o selo;

Vigiar local de aplicacdo do selo para
despiste de reagbes adversas;

Se tiver necessidade de cortar o selo,
faga-o segundo a imagem a baixa:

em areas do corpo com excesso de pélos.

Terapéutica
Transdérmica

Aplicacdo e Cuidados a ter

Como aplicar o selo?

Lavar as maos;

Escolher uma zona limpa e seca;
Retirar selo do invdlucro;

Remover cuidadosamente metade da
pelicula do selo;

Mao tocar com os dedos na parte
interior do selo;

Aplicar o selo na zona selecionada &
remowver o resto da peliculae
pressionar firmemente sobre a pele
com a palma da mao durante 30-60
segundos;

Verificar se o selo esta bem colado.

Como remover o selo?

Retirar com cuidado e devagar;
Dobrar o selo com a parte adesiva
para dentro e deitar ao lixo;

Deve passar uma semana até que um
novo selo possa ser aplicado na

mesma zona;
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Diretiva Antecipada de Vontade na
Pessoa com Deméncia: conhecimentos e
praticas dos enfermeiros de Cuidados de
Saude Primarios

Caro Enfermeiro

(a),

0 meu nome é Inés Silva, enfermeira

e estudante do Il Curso de Mestrado de Enfermagem a Pessoa em Situagao

Paliativa da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de Viana do

Castelo, a desenvolver um estudo de investigacao, intitulado “Diretivas Antecipadas

de Vontade na Pessoa com Deméncia: conhecimentos e praticas dos Enfermeiros de

Cuidados de Saude Primarios” nas unidades de Cuidados de Saude Primarios da ULS
sob orientagao da Prof? Doutora Clementina Sousa da Escola Superior

de Saude, Instituto Politécnico de Viana do Castelo.

Este questionario tem como principais

objetivos analisar os conhecimentos e as praticas dos enfermeiros de cuidados
de satde primarios da ULS N.w.eo...... - relativamente & aplicagdo das diretivas
antecipadas

de vontade na pessoa com deméncia, bem como, identificar as dificuldades
sentidas na sua aplicag&o.

A equipa de investigadores deste estudo

garante o anonimato, a confidencialidade dos seus dados e que os mesmos serao
utilizados exclusivamente para o estudo em questao, uma vez que, consagramos

como obrigagao e dever o sigilo que estudos desta natureza exigem. Os dados serdao
mantidos com as investigadoras pelo periodo necessario ao seu tratamento e divulgagao
cientifica, sendo eliminados 2 anos ap6s a conclusao do ciclo de estudos. A

seguranca e protec¢do de dados sera assegurada por um dispositivo com acesso por
palavra-chave e a guarda da investigadora, acedido apenas pelos investigadores.

A = i nitand

Mos a sua colaborag;:
o preenchimento de todas as questdes do formulario até dia 17/06/2024.

inesfesilva96@gmail.com Mudar de conta ()
£% Naéo partilhado
Seguinte Limpar formulario

Nunca envie palavras-passe através dos Google Forms

Este contetdo néo foi criado nem aprovado pela Google. - Termos de Utilizacdo - Politica de privacidade
Does this form look suspicious? Relatério

Google Formularios
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Secgao 3 de 21

C

Diretiva Antecipada de Vontade na
Pessoa com Demeéncia: conhecimentos e
praticas dos enfermeiros de Cuidados de
Saude Primarios

inesfcsilva96@gmail.com Mudar de conta (&)

£% Néo partilhado

* Indica uma pergunta obrigatéria

Consentimento Informado

Declaro

ter lido e compreendido este documento, bem como as informacdes que me foram
fornecidas pelas responsaveis pelo estudo. Foi-me garantida a possibilidade de,
em qualquer altura, recusar participar neste estudo sem qualquer tipo de
consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo e permito a

utilizagdo dos dados, que de forma voluntéria fornego, confiando que serdo
utilizados apenas para fins cientifi enas de confidencialidade e
anonimato que me sao dadas pelas investigadoras.

Para validagdo do seu i clique: *

® sim
O Nao Vi

Anterior Seguinte Limpar formulario

Nunca envie palavras-passe através dos Google Forms

Este contetdo ndo foi criado nem aprovado pela Google. - Termos de Utilizacéio - Politica de privacidade

Does this form look suspicious? Relatério

Google Formularios

B ®

5

Descrigédo (opcional)

izagao i gl eP

e e

1- Idade (anos) *

Texto de resposta curta

2- Género *

Masculino o)

2
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®
3- Estado Civil [ @ Escolhamiiltipla -
3
Solteiro X Tr
Casado (a)/ Comunh&o de Facto X &
(3]
Vidva(a) X
=
=
Divorciado (a) 3¢ S

Adicionar opgao ou adicionar "Outra®

[D E Obrigatorio .

4- Formagao Académica e Profissional * a
Licenciatura Tr
Mestrado &

(3]
Doutoramento

=

(=]

Especializagdo

Pés- Graduagdo

Apés a seccdo 3 Continuar para a secgéo seguinte -

B ®

Secgdo 4 de 21

Formagao Académica e Profissional v $ Tr

Descrigéo (opcional)

1IN GRS

5- Especifique a sua formagéao académica e profissional. *

Texto de resposta curta

Apos a secgd@o 4 Continuar para a secgdo seguinte v
9
C: ¢dodaC izagdo ef ¥ : T
Descrigdo (opcional) Q
(3]
e " * =
6- Experiéncia Profissional (anos) =

Texto de resposta curta

7- Experiéncia profissional no seu local de trabalho atual (anos) *

Texto de resposta curta
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Secgdo 6 de 21

Analise dos conhecimentos e praticas dos Enfi iros de Cuidados de Satide Pri

na aplicagdo das Direti ipadas de de a Pessoa com Deméncia.

: Tr

B ®

><

Descrigédo (opcional)

*

1- Na sua pratica profissional, alguma vez aplicou as Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV)?

e e

Sim

Néo

Apds a secgdo 6 Continuar para a secgdo seguinte v

Secgdo 7 de 21

Anilise dos conheci e dos Enfi iros de Cuidados de Satide Pril
na aplicagao das Direti: ipadas de Vontade a Pessoa com Deméncia.

><

Descrigao (opcional)

2- A quantas pessoas aplicou? *

hEBed®»e

A1 pessoa
Até 5 pessoas

Mais de 5 pessoas

Apds a secgdo 7 Ir para a secgao 9 (Andlise dos conhec...oa com Deméncia. ) -

Secgdo 8 de 21

Pode selecionar mais de uma opg&o.

><

B ®

Descrigédo (opcional) Tr

3- Porque motivo néo aplicou? *

Falta de conhecimento

NG 3]

Dificuldade em abordar o assunto
Existéncia de equipas especializadas nessa drea.

Outra opgao

Apds a seccdo 8 Continuar para a secgao seguinte v @

Secgdo 9 de 21

Analise dos conhecimentos e préticas dos Enfermeiros de Cuidados de Satde Primarios :
na aplicagdo das Diretivas Antecipadas de Vontade a Pessoa com Deméncia. Tr

» ®

Descrigédo (opcional)

M e

4- Na sua pratica profissional presta ou ja alguma vez prestou cuidados a pessoas com
demeéncia?

Sim

Nao
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Na sua pratica profissional, alguma vez aplicou a DAV a pessoas diagnosticadas com
demeéncia em fase inicial da doenga, ainda cognitivamente capaz de tomar decisdes
conscientes?

Sim

Nio

Apos a secgdo 9 Continuar para a secgao seguinte -

Secgio 10 de 21

Andlise dos conhecimentos e préticas dos Enfi iros de Cuidados de Satide Pril
na aplicagéo das Diretivas Antecipadas de Vontade a Pessoa com Deméncia.

Descrigdo (opcional)

A quantas pessoas aplicou? *
A1 pessoa
Até 5 pessoas

Mais de 5 pessoas

Apos a seccdo 10  Continuar para a secgao seguinte v

Secgdo 11 de 21

Pode selecionar mais que uma opgao

Descrigdo (opcional)

Porque motivo néo aplicou? *
Falta de conhecimento
Dificuldade em abordar o assunto
Existéncia de equipas especializadas nessa drea

Outra opgéo

Apés a secgdo 11 Continuar para a secgéo seguinte v

Andlise dos conhecimentos e praticas dos Enfermeiros de Cuidados de Salde Primarios

na aplicagdo das Diretivas Antecipadas de Vontade a Pessoa com Deméncia.

»<

><

v
PS

B ®

e e

112 B = €= I O)

148



Detém conhecimentos sobre a DAV? * 9
Sim Tr

Ndo (™|

(3]

. s =
Apbs a secgdo 12 Continuar para a secgdo seguinte - =

Secgéo 13 de 21

Assinale a resposta que melhor se adequa a sua opinido.

<

Descrigdo (opcional)
Assinale a resposta que melhor se adequa a sua opinido. *
Sim Néo Néo sei =
A DAV consiste num do... 3]
=
=
A DAV pode ser realizad...
0O Procurador de Cuidad...
Néo é necessario ter nu...
0 preenchimento da DA...

Quando o PCS tem uma ... ©]

A vontade da pessoa po...
Uma pessoa com incap...

0 utente é obrigado a us...
A DAV pode ser feita onl...

A DAV tem validade pel...

WEBF®e

A recegdo da document...

A DAV é valida em territ...

0 cumprimento da DAV i...

Como adquiriu conhecimentos sobre a DAV? * a
ST Tr
Por pesquisa prépria (livros, internet, etc)
Através de colegas de servigo
(3]
Formagé&o continua (no servigo, congressos, jornadas) =
=
Outra opgao .
Apos a secgdo 13  Continuar para a secgdo seguinte -
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Andlise dos conhecimentos e praticas dos Enf iros de Cuidados de Satde Prii

na aplicagéo das Direti ipadas de de a Pessoa com Deméncia.

><

Descrigdo (opcional)

No processo de cuidados de enfermagem que elabora para a pessoa com deméncia, engloba *

conhecimento da propria, quanto a sua autonomia relativamente aos cuidados de salde que
pretende ou ndo receber?

nEeF®e

Sim

Néo

Qual a sua percegéo acerca das vantagens da aplicag@o da DAV em pessoas com * 5
demencia?
T
Permite-lhe tomar decisdes quanto aos tratamentos que pretende ou nao receber, quando ainda se enco...
Representa uma meio proeminente de estender a autonomia da pessoa com deméncia quando se encon... =
Ajuda a garantir que as decisbes dos profissionais de salde estejam alinhadas com os desejos da pess... =
Ajuda a evitar o sofrimento desnecessdrio e promover a qualidade de vida da pessoa com deméncia.
Todas as opgdes anteriores,
Na sua pratica clinica, encontra dificuldades/barreiras para a aplicagéo da DAV a pessoas * @
com deméncia?
3
Sim
Tr
Néo =
(3]
Apbs a seccdo 14  Continuar para a secgéo seguinte - —
[ =]

Secgao 15 de 21

Dificuldades/barreiras idas na aplicagdo da DAV a pessoa com deméncia. ¥ :
Descrigdo (opcional)
©)
Quais as dificuldades/barreiras que sente na aplicagdo da DAV a pessoa com deméncia? *
Sobrecarga de trabalho D
Desvalorizagéo da DAV Tr

Recusa por parte da pessoa

Incapacidade cognitiva da pessoa

oM e

Recusa por parte dos familiares

Défice de conhecimentos

Poucas experiéncias

Nenhuma experiéncia

Défice de competéncias

Outra opgao

B ®

Apos a secgao 15 Continuar para a secgao seguinte -
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B ®

Secgao 16 de 21

Andlise dos conheci e praticas dos Enfi iros de Cuidados de Satide Primarios v : Tr

na aplicagdo das Diretivas Antecipadas de Vontade a Pessoa com Deméncia.

Descrigdo (opcional)

1IN G

Tem alguma duvida sobre a aplicagéo da DAV? *
Sim

Néo

Apos a secqdo 16  Continuar para a secgdo seguinte v

Secgao 17 de 21

Dividas sobre a DAV

>¢
B @

Descri¢éo (opcional) Tr
Especifique aqui as suas duvidas. * (I3}
Texto de resposta longa E

Apos a secgdo 17 Continuar para a secgéo seguinte -
St 0 18 de 21 @
Andlise dos conhecii ep dos Enfi iros de Cuidados de Saude Primarios ¥ H D
na aplicagao das Diretivas Antecipadas de Vontade a Pessoa com Deméncia. T
Descrigao (opcional) =
(3]
Na sua opinido, considera que necessita formagdo acerca da DAV? * =
Sim
Néo

Na sua opinido, considera importante a existéncia de um guia informativo no seu local de b

trabalho acerca da aplicagdo da DAV?

B ®

Sim

Nao

*

111 1

Na sua opinido, a aplicagdo da DAV é valorizada pelos enfermeiros de Cuidados de Satde
Primarios?

Sim

Néo

Apés a secgdo 18 Continuar para a seceao seguinte -
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Secgdo 19 de 21

Valorizagdo da DAV pelos enfermeiros de Cuidados de Satde Primarios b :

®» @

Descrigdo (opcional) Tr

Especifique o motivo. *

1[I 1

Texto de resposta longa

Apbs a secgdo 19 I para a sec¢ao 21 (Fim do questionério) -

"

Valorizagdo da DAV pelos enfermeiros de Cuidados de Satde Primarios

¢y

><

Descrigdo (opcional)

mE e

Especifique o motivo. *

Texto de resposta longa

Apos a secgao 20 Continuar para a secgao seguinte -

Secgdo 20 de 21

Valorizagdo da DAV pelos enfermeiros de Cuidados de Satde Primarios v :

Descrigdo (opcional)

nEB P

Especifique o motivo. *

Texto de resposta longa

Apos a secgdo 20 Continuar para a secgao seguinte >
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Variaveis

Sim

Nao sei

%

n %

A DAV consiste num documento no qual a pessoa
manifesta de forma livre e consciente, a sua vontade
sobre os cuidados de saide que deseja ou ndo

receber.

A DAV pode ser realizada por pessoas estrangeiras,
com anomalias psiquicas com idade superior a 18

anos.

O Procurador de Cuidados de Satude (PCS) pode ser
designado pela pessoa através da DAV.

Nao ¢é necessario ter numero de utente do Servigo

Nacional de Saude para preencher a DAV.

O preenchimento da DAV ¢ gratuito.

Quando o PCS tem uma opinido contraria,
prevalece a decisdo da pessoa, se a mesma
especificou os cuidados de saude que pretende

receber.

A vontade da pessoa pode alterar-se depois de
assinar a DAV, prevalecendo assim a sua vontade

no momento.

Uma pessoa com incapacidade motora pode assinar
a DAV através da assinatura digital e ndo necessita

de reconhecimento de assinatura pelo notario.

O utente é obrigado a usar o modelo da DAV

fornecida pela RENTEV.

A DAV pode ser feita online.

1

25.0

18.8

3.1

6.3

12.5

15.6

12.5

9.4

14 438

12

13

12

10

6.3

37.5

94

40.6

37.5

313

12.5

18.8

21.9

5 15.6

6 18.8

6 18.8

5 15.6

5 15.6
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10.

11.

12.

13.

A DAV tem validade pelo periodo de cinco anos,

apos a sua ativagao.

A receg@o da documentag@o pode ser recusada pelo
funcionario RENTEV, caso o mesmo considere
que a pessoa ndo se encontra no pleno gozo das

suas capacidades mentais.

A DAYV ¢ valida em territorio nacional e noutros

paises.

O cumprimento da DAV influencia a pratica de
enfermagem na decisdo de ndo prestar o (os)

cuidado (o0s) de enfermagem a pessoa.

3.1

1
4 12.5
5 15.6
2 6.3

10

13

313

21.9

21.9

40.6

12.5

12.5
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Motivos n %

- Aplicada aos doentes com deméncia, ferramenta de trabalho. 1 6.3
- Aumento dos casos de deméncia na comunidade. 1 6.3
- E fundamental e humano. 1 6.3
- Ferramenta importante de trabalho e auxilio da prestagdo de cuidados individualizados. 1 6.3
- Importancia de obter DAV no inicio do diagndstico de uma deméncia. 1 6.3
- Manter a autonomia do utente durante maior periodo de tempo no quer concerne a 1 6.3

sua vontade ainda que ndo posteriormente expressa e baliza os cuidados a prestar

de acordo com a vontade do utente.

- Melhoria da qualidade dos cuidados prestados. 1 6.3
- Para garantir os melhores cuidados de saude. 1 6.3
- Para prestar cuidados de qualidade consoante as vontades da pessoa com deméncia. 1
- Pelo acompanhamento ao longo de varios anos, utente e familia, assim como 1

pelos cuidados de proximidade prestados.

- Pelo respeito a pessoa! 1

- Sé se faz o que o utente ou responsavel permite fazer. 1 6.3
- Nao sei. 2 12.5
- Nao respondeu. 2 12.5
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APENDICE H - MOTIVOS DA NAO VALORIZACAO DA APLICACAO DA DAV
PELOS ENFERMEIROS DE CSP
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Motivos

%

- Falta de conhecimento.

- Falta de acesso a informacao.

- Falta de conhecimento; auséncia de diferentes abordagens focadas na decisdo autonoma
dos doentes.

- Falta de conhecimentos e poucas experiéncias.

- Falta de informagdo, tempo e gestdo do sistema nacional de satde.

- Falta de tempo.

- Ja ha conversas informais sobre o assunto. E uma decisdo que implica toda a familia e
ndo apenas o proprio. Alguma relutancia por parte dos utentes em perceber e percecionar
a degeneracdo da doenca até ser tarde demais.

- Ninguém fala do assunto nem ¢ tema proposto para formagdo em servigo.

- Pela dificuldade em relag@o aos familiares e porque por vezes é mais facil fazer o que
"um filho por exemplo quer e exige" do que " ignorar uma DAV".

- Personalizag¢do de cuidados.

- Pratica atual ndo ¢ direcionada para esse campo. Encaminhamos para a UCC Satude
Mental.

- Reniténcia por parte dos profissionais.

- Nao sei.

- Nao respondeu.

18.7

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3

6.3
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APENDICE I - COMENTARIOS E SUGESTOES
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Motivos

%

- Como n@o tenho conhecimento do DAV, havia perguntas que ndo soube responder.

- Deveria ser abordado em todas as unidades de cuidados continuados.

- E interessante se deste estudo forem retiradas conclusdes sobre a alocagdo de mais
recursos a utentes com dependéncia. De nada valem decisdes pessoais (e até podem levar
a agravamento do quadro por stress ¢ frustracdo) se ndo forem passiveis de serem
cumpridas.

- Mais divulgagdo de informagéo acerca do assunto.

- Menos SIGLAS.

- Muito importante. Deveria ser também usado no ambito de outras categorias
profissionais sobretudo para darem conhecimento aos utentes com risco acrescido de
desenvolverem uma deméncia, nas consultas.

- Nao se aplica ha minha pratica pois ndo estou no atendimento a utentes.

- O défice de conhecimentos provavelmente constitui a primeira barreira a
implementagdo da DAV.

- Questionario muito completo e de facil compreensdo.

- Questionario penitente.

- Nada a referir.

- Néo respondeu.

3.1

3.1

3.1

3.1

3.1

3.1

3.1

3.1

9.4

25.0

28.1

12.5
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APENDICE J- CATEGORIZACAO DOS MOTIVOS DE VALORIZACAO/NAO
VALORIZACAO DA DAV E COMENTARIOS/SUGESTOES
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Q19.1. Valorizacio da DAV

Categoria (19.1)

Q19.2. Nao valorizacao da DAV

Categoria (19.2)

Pratica atual ndo ¢ direcionada para
esse campo. Encaminhamos para a
UCC Satde Mental.

Tempo e recursos
limitados

falta de tempo.

Tempo e recursos

limitados
Falta de conhecimentos e poucas Falta de conhecimentos
experiéncias. ¢ formacdo

Aumento dos casos de deméncia
na comunidade.

Importancia de obter DAV no
inicio do diagndstico de uma
deméncia.

Prevaléncia da deméncia

Respeito pela autonomia e
dignidade humana

Personalizagao de cuidados.

Tempo e recursos
limitados

Manter a autonomia do utente
durante maior periodo de tempo
no quer concerne a sua vontade

ainda que ndo posteriormente

expressa e baliza os cuidados a
prestar de acordo com a vontade

do utente.

Respeito pela autonomia e
dignidade humana

Falta de acesso a informacao.

Ja hé conversas informais sobre o
assunto. E uma decisdo que implica
toda a familia e ndo apenas o proprio.
Alguma relutancia por parte dos
utentes em perceber e percecionar a
degeneracdo da doenga até ser tarde
demais.

Falta de conhecimentos
e formagdo

Relutancia dos utentes

Pelo acompanhamento ao longo
de varios anos, utente e familia,
assim como pelos cuidados de
proximidade prestados.

Prestagdo de cuidados
individualizados e
humanizados

Falta de conhecimento; auséncia de
diferentes abordagens focadas na
decisdo autdbnoma dos doentes.

Falta de conhecimentos
e formagédo

Pela dificuldade em relagdo aos
familiares e porque por vezes é mais
facil fazer o que " um filho por
exemplo quer e exige" do que "
ignorar uma DAV".

Relutancia dos utentes

Pelo respeito a pessoa!

S6 se faz o que o utente ou
responsavel permite fazer.

E fundamental e humano.

Respeito pela autonomia e
dignidade humana
Respeito pela autonomia e
dignidade humana
Prestagdo de cuidados
individualizados e
humanizados

Nio sei.

Falda de conhecimento.

Falta de conhecimentos
e formagédo

Aplicada aos doentes com
deméncia, ferramenta de
trabalho.

Prestagdo de cuidados
individualizados e
humanizados

Ninguém fala do assunto nem ¢ tema
proposto para formac@o em servico.

Falta de conhecimentos
e formagédo

Para garantir os melhores
cuidados de saude.

Prestagdo de cuidados
individualizados e
humanizados
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Alargar conhecimentos.

Falta de conhecimentos
¢ formacdo

Melhoria da qualidade dos
cuidados prestados.

Prestagdo de cuidados
individualizados ¢
humanizados

Nao sei.

Reniténcia por parte dos profissionais.

Reniténcia dos
profissioanais de saude

Ferramentas importante de
trabalho e auxilio da prestagao
de cuidados individualizados.

Para prestar cuidados de
qualidade consoante as vontades
da pessoa com deméncia.

Prestagdo de cuidados
individualizados e
humanizados

Respeito pela autonomia e
dignidade humana

Falta de informagdo, tempo e gestdo

Falta de conhecimentos

do sistema nacional de saude. ¢ formagdo

. Falta de conhecimentos
Desconhecimento. ~

¢ formagdo
Falta de conhecimentos

¢ formagédo

Nao sei.
Q20. Comentarios ou sugestdes acerca do contetido abordado no questionario Categoria (20)

Como ndo tenho conhecimento do DAYV, havia perguntas que ndo soube responder.

Conhecimento e Pratica

Nao se aplica a minha pratica pois ndo estou no atendimento a utentes.

Conhecimento e Pratica

Tema muito pertinente.

Relevancia do tema

Nada a referir.

Sem comentarios

Nenhum.

Sem comentarios

Pertinente para a pratica de enfermagem.

Conhecimento e Pratica

E interessante se deste estudo forem retiradas conclusdes sobre a alocagdo de mais recursos a utentes
com dependéncia. De nada valem decisdes pessoais (e até podem levar a agravamento do quadro por
stress e frustracdo) se ndo forem passiveis de serem cumpridas...

nada a relatar

Sem comentarios

Relevancia do tema

Temos de abordar mais este assunto.

Relevancia do tema

Muto pertinente.

Relevancia do tema

Muito importante. Deveria ser também usado no ambito de outras categorias profissionais sobretudo
para darem conhecimento aos utentes com risco acrescido de desenvolverem uma deméncia, nas

consultas.

Sugestdes

Muito importante.

Relevancia do tema

menos SIGLAS.

Sugestdes

Nada.

Sem comentarios

Sem comentarios.

Sem comentarios

Questionario muito bem formulado e completo

Questionario
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Questionario bem formulado, explicito! Parabéns, Inés.

Questionario

Tema muito interessante.

Relevancia do tema

Questionario muito completo e de facil compreensio.

Questionario

Nada a acrescentar.

Sem comentarios

Nada acrescentar.

Sem comentarios

Deveria ser abordado em todas as unidades de cuidados continuados.

Sugestdes

O défice de conhecimentos provavelmente constitui a primeira barreira a implementagao da DAV.

Conhecimento e Pratica

Nao tenho.

Sem comentarios

Excelente tematica.

Relevancia do tema

Mais divulgagdo de informagédo acerca do assunto!

Conhecimento e Pratica

Questionario penitente.

Questionario

Sem comentarios.

Sem comentarios
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